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Forord

Den héar rapporten ar resultatet av manga méanniskors gemen-
samma anstrangningar att ge tre ungdomar med svara funktions-
hinder battre mojligheter att kommunicera. Projektet "Kommuni-
kation genom teknik, med utgangspunkt fran familje- och ndrmiljo-
inriktad intervention” som ligger till grund for dessa insatser har
drivits av overtygelsen att man genom att ta tillvara de resurser
och den kunskap som finns hos brukarna, deras familjer och andra
personer 1 deras narmiljé kan uppna forbattrad kommunikation 1
vardagen och okad delaktighet.

Vi vill tacka Vinnova och Hjalpmedelsinstitutet, som inom program-
met IT for funktionshindrade och aldre, tillsammans finansierat
de olika delarna i detta projekt. Vi vill ocksa tacka vara arbetsgi-
vare, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus — Regional barn-
och ungdomshabilitering 1 Goteborg och Handikappférvaltningen 1
Landstinget Halland, for att de gett oss mdéjlighet att driva det har
projektet under flera ar, var handledare Eva Bjérck-Akesson for
sitt vardefulla stod och vara familjer som statt ut med allt kvalls-
arbete och all var vanda innan vi fick ithop en rapport som nagor-
lunda téackte in allt som vi ville formedla. Men allra mest vill vi
tacka "Annelie”, "Jane” och ”Sofia” (som 1 sjdlva verket heter nagot
annat), era familjer och all personal for att ni sa generdst delat med
er av er gjalva, era problem, kunskaper och gladjeamnen. Utan er
hade det inte funnits nagot att rapportera. Vi hoppas att ni ska
kanna igen er 1 beskrivningarna och att andra 1 samma situation
som ni ska kunna lara sig nagot av era beréttelser.

Halmstad och Goéteborg 2002-10-28

Bitte Rydeman och Gerd Zachrisson




Sammanfattning

Interventionsprojektet "’Kommunikation genom ny teknik — ur
ett vardagsperspektiv’ har handlat om att praktiskt prova meto-
der for att forbattra samspelet med omgivningen for barn/ung-
domar med svara rorelsehinder och talhandikapp. Brukarna 1
projektet har utgjorts av tre personer samt deras anhoriga och
personal fran bl.a. skola, dagcenter, kommunikationscenter och
habilitering. Brukarna har alla mycket svara roérelsehinder,
saknar tal, men har god eller ganska god sprakforstaelse och
stora kommunikativa behov. I sin kommunikation anvander de
sig av symbolkartor som de pekar pa med hjilp av blick, minspel,
peklampa och/eller genom att svara ja/nej. De har haft mycket
svart att styra hogteknologiska kommunikationshjalpmedel.

Insatserna fran projektets sida har gjorts 1 brukarnas vardags-
milj6 och 1 samarbete med den personal som brukarna och deras
familjer har kontakt med till vardags.

Brukarna 1 projektet har alla under projekttidens gang borjat
anvianda dator med dynamiskt kommunikationsprogram. De
dynamiska kommunikationstillampningarna har skraddarsytts
under projekttiden for alla tre brukarna. Alla har parallellt med
dessa anvant lagteknologiska hjalpmedel 1 form av manuella
kommunikationskartor.

Bade brukarna sjalva och personer i deras nérmiljo (larare, familj,
assistenter) har under projekttiden varit delaktiga i kartlaggning
och atgarder. Detta har bidragit till att ny information och kun-
skap har kommit fram. Denna kunskap har anvénts 1 interven-
tionsprocessen och bl.a. lett till fordndringar 1 omgivningen, bade
nar det galler produkter, personligt stod, attityder och tjanster.
Utan gemensam problemlésning skulle arbetet troligtvis enbart
ha inriktats pa de hogteknologiska lésningarna. Nu var det
manga andra problem och l6sningar som lyftes fram.

Utvarderingsinstrument som COPM och Talande matta har visat
sig fungera mycket bra for icke-talande personer. De har fungerat
som ett stod vid prioritering, problemformulering och uppféljning
pa brukarniva. ICF har gett en vardefull struktur for problem-
formulering, problemférklaringar, malformulering, atgarder och
utvardering.




Insatserna kring de hogteknologiska l6sningarna har i hog grad
inriktats pa att 6ka personernas aktivitetsformaga. Mycket tid
har gatt at till att lara sig hantera sjilva hjalpmedlen — styrsatten
och programvarorna. Datorlésningarna har dock for det mesta
haft begransad betydelse for brukarnas delaktighet 1 det dagliga
livet. Det som snabbast och mest genomgripande haft betydelse
for alla tre brukarnas delaktighet 1 vardagen har varit de 1ag-
teknologiska hjalpmedlen 1 kombination med att de haft personer
runt omkring sig som lart sig att tolka deras kommunikations-
satt. Personliga assistenter har varit mycket viktiga for brukarnas
mojlighet till delaktighet och sjalvbestammande. I det dagliga
samspelet har de lagteknologiska lésningarna snabbt kunnat
anpassas och anvindas 1 olika situationer, medan datorhjalp-
medlen vid specifika tillfdllen fungerat som viktiga komplement
for att t.ex. kunna skriva, leka, experimentera med bokstaver
och ljud, bladdra i fotoalbum och arbeta sjalvstandigt.

Projektet har visat att det behovs stora, kontinuerliga insatser
for personer med svara rorelsehinder och avsaknad av tal och
att sddana insatser ger resultat. Inte alltid de resultat man
forvantar sig, men dnda patagliga resultat som har betydelse
for brukarnas vardagskommunikation, sjalvbestammande och
sjalvstandighet.




Bakgrund

Nar man arbetar med personer med kommunikationshandikapp
finns det en grupp som utgor en sirskild utmaning. Det ar de
personer som har stora svarigheter att uttrycka sig och som man
tror skulle kunna ha god nytta av kommunikationshjalpmedel,
men diar man trots stora insatser inte far det att fungera. Det
handlar for det mesta om personer med svara rorelsehinder och
avsaknad av tal, ofta pa grund av en CP-skada men ibland pa
grund av en metabolisk sjukdom eller traumatisk hjarnskada.
Vi som har arbetat med det har projektet arbetar bada pa data-
resurscenter, diar en viktig del av vara arbeten som logoped
respektive arbetsterapeut ar att finna lésningar pa brukarnas
kommunikationsproblem, oftast i form av ett individuellt anpassat
kommunikationshjalpmedel. I frustrationen 6ver att inte alltid
lyckas med detta och 1 sokandet efter orsaker och majliga 16s-
ningar vixte idén till projektet “Kommunikation genom ny
teknik — ur ett vardagsperspektiv” fram. Vi var fran borjan
medvetna om att det finns manga samverkande faktorer och

att vi var tvungna att soka efter l6sningar pa vara brukares
problem pa flera hall. Darfor fick vart projekt flera delar:
Dynamiska kommunikationsprogram och styrséatt, Gemensam
problemlésning - metodbeskrivning samt interventionsprojekt.

I det forsta delprojektet, som finansierades av Hjalpmedels-
institutet, inriktade vi oss pa sjdlva hjalpmedlen. Vi ville bland
annat ta reda pa om det fanns nagra nya, battre styrsatt till
kommunikationshjdlpmedel &n dem vi redan kéande till. Vi ville
ocksa titta ndrmare pa en sérskild typ av kommunikationsprogram
som vi sag hade stora mojligheter for den brukargrupp som vi
tankte pa — s.k. dynamiska kommunikationsprogram. Resultatet
av delprojektet publicerades 1 en rapport kallad “Dynamiska
kommunikationsprogram och styrsatt for personer med
rorelsehinder” (Rydeman & Zachrisson, 2001) som gavs ut av
Hjalpmedelsinstitutet. Projektet har ocksa en hemsida: www.kom-
med.nu, diar resultatet fran delprojektet publicerades, tillsam-
mans med annat som kom fram under projekttiden, bl.a. rappor-
ter fran nagra internationella och nationella konferenser (CSUN
2000, ISAAC 2000, ID-dagarna 2000 och 2001).

Med uppdaterade kunskaper om programvaror och styrsatt ville
vi sedan omsétta vara idéer 1 praktiken. Det har vi gjort 1 det




interventionsprojekt med tre svart rorelsehindrade, icke-
talande barn- och ungdomar som genomforts med stéd fran
Vinnova (tidigare KFB) och som vi rapporterar om har. Men
idéerna handlar inte bara om hjdlpmedel utan i lika hog grad
om omgivningens och andra faktorers betydelse for framgangsrik
anvandning av kommunikationshjialpmedel och om hur man

bor ga tillvaga for att introducera hjalpmedlen.

Gemensam problemlosning dr en metod som vi har velat
tillampa 1 projektet. Det handlar om hur man genom samarbete
kan komma fram till vardagsfunktionella 16sningar fér personer
med kommunikationshandikapp och utgangspunkten dr den modell
for gemensam problemlosning som utvecklats av Mats Granlund
och Eva Bj('jrck-Akesson. Modellen har utformats och anvéints vid
atgarder for vuxna och barn i1 behov av sarskilt stod (Granlund &
Olsson, 1998; Bjérck-Akesson & Granlund, 2000) och den har ut-
varderats vid forskningsstiftelsen ALA, Stockholm och inom forsk-
ningsprogrammet CHILD (Children-Health-Intervention Learning-
Development) vid Méalardalens Hogskola. Gemensam problemlos-
ning har ocksa anvants som grund for en interventionsmodell 1
ett projekt kring kommunikation (KomP) pa Bracke Ostergérd i
Goteborg 1995-1998 (Zachrisson, 1998). En paborjad rapport fran
KomP-projektet kring Gemensam problemlésning vid AKK togs
in 1 detta projekt och vidareutvecklades i samarbete med professor
Eva ij'rck-Akesson vid Malardalens Hogskola. Resultatet blev
en fordjupad rapport kallad ”Gemensam problemlésning vid
Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK)”
(Zachrisson, Rydeman & Bjérck-Akesson, 2002) som publicerades
av Hjdlpmedelsinstitutet 2002. Dessa bada rapporter, “Dynamiska
kommunikationsprogram och styrsatt for personer med rorelse-
hinder” och "Gemensam problemlésning vid Alternativ och Kom-
pletterande Kommunikation”, utgor en viktig bas for detta inter-
ventionsprojekt. Tillimpliga delar av dem kommer att beskrivas
hér, men bara 1 den man det behovs for att ge en helhetsbild at
framstéllningen eller om det har direkt anknytning till de fall-
beskrivningar som utgor en viktig del av denna rapport. For
ovrigt hanvisas till de fullstdndiga rapporterna.
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Kommunikation genom ny teknik
— ett interventionsprojekt

Inledning

Barn och ungdomar med tal/kommunikationshandikapp ar en
splittrad grupp som finns inom méanga olika organisationer inom
kommun och landsting, vilket gor det svart att fa en enhetlig bild
av behov av stod. Havstam och Holmqvist (1998) genomférde
1998 en inventering 1 vastra Sverige for fa en uppfattning av hur
manga barn det géller och de fick da fram ett uppskattat procent-
tal pa 0,63 % av aldersgruppen 4—14 ar, vilket ar en tamligen stor
grupp. Jamfor man med hjalpmedelsbudgeten upptar kommuni-
kationshjalpmedel en mycket liten del av totala budgeten.

Det finns en del sjalvbiografisk litteratur som beskriver hur per-
soner med svara rorelsehinder och kommunikationshandikapp
upplevt att inte kunna kommunicera (Nolan, 1989; Sienkiewicz -
Mercer & Kaplan, 1989; Bauby, 1997). Det handlar om starka
kénslor, fortvivlan, vanmakt och frustration 6ver att inte kunna
gora sig forstadd. Det géaller inte bara personernas oférmaga att
formedla sina tankar; deras svara rorelsehinder gor dem totalt
beroende av hjalp for att 6verleva och att inte kunna berédtta hur
man t.ex. vill bli matad och omskott kan gora det dagliga livet
till en pina. Nolan, (1989) och Sienkiewicz-Mercer och Kaplan
(1989) vittnar ocksa om att samma frustration inte upplevs inom
familjen, ddr kommunicerar man med mimik, ljud och kropps-
sprak pa ett helt annat séatt. For att ge dessa manniskor majlig-
het till ett vardigt liv beh6évs massiva insatser inom méanga
omraden, framfor allt for att ge dem tillgang till fungerande
kommunikationssatt.

Det finns manga exempel pa hur barn och ungdomar med roérelse-
hinder och kommunikationshandikapp har lart sig anvianda kom-
munikationshjalpmedel och datorer (Lorentzon & Sandqvist,
1995). Nar det géller personer med rorelsehinder och talsvarig-
heter verkar de dock 1 lagre grad 4n andra uppné de mal som
stalls upp for datoranviandningen (Hass, Andersson, Brodin &
Persson, 1997). Det galler bade hanterings- och funktionsmal
(t.ex. styra datorn, anvinda programvaran) och det som dessa
forfattare kallar aktivitetsmal. Aktivitetsmal verkar vara sarskilt
svara att uppna for denna grupp. Dessa mal ar kopplade till den
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milj6 dar datorn/kommunikationshjalpmedlet ar tankt att anvéan-
das och kan handla om sadant som att delta 1 skolarbetet eller for-
battra kommunikationen i vardagssituationer.

Nar man arbetar med barn med svara rorelsehinder stéter man pa
en liten grupp som man trots intensiva insatser har valdigt svart
att hitta fungerande l6sningar for, ens pa hanterings- och funk-
tionsniva (Zachrisson, 1997). Det kan dels bero pa att de har sa
svara rorelsehinder att de styrsétt som idag finns tillgdngliga inte
racker till, dels att de hjalpmedel som hittills anvénts har haft
begriansade anpassningsmdjligheter for denna grupp eller inte
utnyttjats fullt ut. Andra faktorer som kan férsvara anvandandet
av kommunikationshjalpmedel ar att en del barn/ungdomar for-
utom sitt rorelsehinder ocksa har kognitiva svarigheter, vilket
ytterligare forsvarar anvandandet av indirekta pekmetoder t.ex.
manoverkontakter (Granlund & Olsson, 1988). Det innebéar att de
barn/ungdomar som ar 1 storst behov av avancerade hjalpmedel
for att kommunicera och styra omvarlden inte kan utnyttja denna
teknik. Det ror sig om en liten grupp som ar 1 behov av stora
resurser. Bade battre styrsitt, battre hjalpmedel och metodik
behovs for att ge dem tillgang till kommunikationshjalpmedel
(Blackstone, 1993; Hook m.fl., 1983; Salminen, 2001).

Den senaste tekniska utvecklingen 6ppnar nya majligheter for
den har gruppen barn och ungdomar ( Alm, Waller & Newell,
1997). Nya styrsatt som gestigenkdnning, 6gonstyrning och EEG-
styrning ar under utveckling, men vid den inventering som
genomfordes som en forstudie till detta projekt (Rydeman &
Zachrisson, 2001), fann vi fa nya styrsatt som var anvandbara
for barn med svara rorelsehinder. Det mest intressanta var ett
styrsatt kallat Cyberlink, som testats inom ramen for detta projekt
(se kap 4.1). Vid genomgangen av dynamiska kommunikation-
sprogram fann vi flera programvaror som motsvarar gruppens
behov av anpassningar och flexibilitet. Dynamiska kommunika-
tionshjalpmedel gor det mojligt att fa tillgang till ett stort ordfor-
rad samtidigt som ett begransat antal ord eller symboler visas pa
skarmen. Programmet kan besta av olika nivaer eller sidor som
lankas till varandra med en automatik som kraver mindre av
anvandaren én tidigare metoder. Man kan ocksa latt ha olika
sidor lagrade 1 datorn som kan plockas fram och anvéandas 1 sér-
skilda situationer, s.k. aktivitetsbaserade kommunikationstavlor.
Det finns ocksa portabla datorer med tydlig fargskdrm som t.ex.
kan monteras pa en rullstol. Det betyder att det nu finns tillgang
till portabla samtalshjdlpmedel med en helt annan kapacitet an
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tidigare. Dessa kraver emellertid mycket av den kringpersonal
som ska anpassa dem, bade av kunskaper och tid. Det finns flera
genomtinkta kommunikationsanpassningar for dynamiska kom-
munikationsprogram, som man kan utga ifran och anpassa efter
den individuella anvidndarens behov (Millar & Larcher, 1998;
Millar, Larcher & Robinson, 1999; Rydeman & Zachrisson, 2001).
Tyvarr finns dessa dnnu sa lange bara pa engelska, sa svenska
terapeuter och pedagoger ar 4n sa lange hanvisade till att bygga
upp kommunikationsanpassningarna fran grunden.

Det &r manga olika faktorer som spelar in for att kommunika-
tionshjalpmedel ska fungera. Trots att det nu finns manga portabla,
talande samtalshjalpmedel, anvands de sallan s& mycket som
man skulle kunna férvanta sig och far inte heller den betydelse
for anvandarnas kommunikation som man hade hoppats. I Hav-
stam och Holmqvists studie (1998) anvéiande endast haften av
barnen nagon form av alternativ och kompletterande kommuni-
kation (AKK), sasom bild- eller symbolkartor. Talande hjalpmedel
var mycket ovanligt. Salminen (2001) studerade vilken anviand-
ning sex finska skolbarn med svara rorelsehinder och talhandi-
kapp hade av sina datorbaserade kommunikationshjialpmedel
med blissprogram under det forsta aret sedan de erhallit dem.
Det visade sig att flera av dem, sedan den forsta entusiasmen
lagt sig, atergick till att huvudsakligen anvinda sina manuella
blisskartor for att kommunicera och mest anvinde datorerna for
skolarbete och lek. Motivationen hos larare och féraldrar spelade
héar stor roll. Salminen sag olika faser 1 motivationen hos de in-
blandade. Det borjade med en forvantansfas, sedan gick det 6ver
1 en entusiasmfas nir de fatt sitt hjdlpmedel. Efter 3-6 manader
gick det 6ver i1 en realismfas nar de blivit varse alla nackdelar.
Det kunde sedan bli en ny “tillbaka till forvantans-fas” nar de
trodde att det fanns ett nytt hjalpmedel som kunde vara béttre.
Om de faktiskt sag ut att kunna fa ett nytt hjalpmedel slutade
de anvianda det gamla 1 vintan pa det nya. Bade motivation, atti-
tyder och kunskap hos individen och den ndrmaste omgivningen
ar viktiga faktorer, liksom det satt som hjalpmedlen introduceras
och f6ljs upp. Ibland ar det kanske sa att hjalpmedlet ar svaret
pa en fraga som varken anvandaren eller de 1 hans/hennes om-
givning har stallt - 1 Salminens studie kom initiativet till sats-
ningen pa datorbaserade kommunikationshjalpmedel fran skolans
rektor. Ibland brister det 1 stodet till omgivningen (Bjérck-Akesson,
Brodin & Falth, 1997). Omgivningens forutséattningar och prio-
riteringar har har stor betydelse (Bjérck-Akesson, 1992). Darfor
ar det viktigt att en introduktion av ett hjalpmedel foregas av en
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utredning av den tankta anvindarens problem och mdjligheter,
ddr milj6 och kommunikationspartners spelar en viktig roll. Att
anvanda en familjeorienterad interventionsmodell och gemensam
problemlésning ddr man tillsammans med anvidndaren och vikti-
ga personer 1 hans/hennes niarmiljo sitter upp konkreta mal, kan
da vara en anvandbar metod (Bj('jrck-Akesson, Granlund & Olsson,
1996; Bj('jrck-Akesson, Brodin & Falth, 1997; Granlund, Bjorck-
Akesson, Olsson & Rydeman, 2001; Zachrisson, Rydeman & Bjorck-
Akesson, 2002). Detta har vi velat prova 1 praktiken tillsammans
med tre barn- och ungdomar med svara rorelsehinder och talhan-
dikapp, deras familjer och personal.

Syfte

Syftet med interventionsdelen av projektet "Kommunikation
genom ny teknik - ur ett vardagsperspektiv’ har varit att prak-
tiskt prova metoder for att forbattra samspelet med omgivningen
for barn/ungdomar med svara rorelsehinder och talhandikapp.
Det har ocksa varit att beskriva de erfarenheter som kommit fram
genom projektet, sa att de blir tillampningsbara dven for andra.

Projektet bygger pa en god teoretisk forankring och innefattar
bade utveckling, anpassning och utvirdering av I'T-baserade
produkter, studier av IT-anviandning och styrséatt samt metod-
utveckling. Det ar alltsa ett stort projekt som innehaller manga
delar, men pa grund av den komplexa naturen hos de problem vi
forsoker 16sa tror vi att alla de olika delarna ar nédvéandiga for
att na fram till ett bra resultat:

Utan en reell forankring 1 anvidndarnas vardag far de ingen
nytta av kommunikationshjalpmedlen.

Utan ett fungerande styrsiatt kommer de inte at dem.

Utan en forstaende och intresserad omgivning kommer de
inte att anvénda dem.

Utan ett intressant och lattillgdngligt innehall kommer de
att tappa intresset for dem.

Utan en vetenskaplig forankring kan vi inte studera och
utvardera pa ett bra satt.
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Metod

Denna del av projektet "Kommunikation genom ny teknik — ur
ett vardagsperspektiv” bestar av ett interventionsprojekt kring
3 barn/ungdomar med tal/kommunikationshandikapp och svara
rorelsehinder. Projektet bestar av en rad komponenter:

e Tillampning av gemensam problemlosning 1 samarbetet med
brukarna, deras familjer och personal.

 Inriktning pa vardagsfunktion enligt de mal som stéallts upp 1
samarbete med brukarna och personer i deras narmiljo.

e Anviandning och anpassning av dynamiska kommunikations-
hjalpmedel som en del av brukarnas totala kommunikation.

e Utprovning och anpassning av basta mojliga styrsatt.

e Utvardering med specifika utvarderingsinstrument.

* Beskrivningar av de erfarenheter som kommit fram genom
projektet, sa att de blir tillampningsbara dven fér andra
barn/ungdomar, deras familjer och personal.

e Anknytning till det aktuella kunskapsldaget, med sarskilt fokus
pa omgivningsfaktorers betydelse for anvandningen av kom-
munikationshjalpmedel.

Under projektets gang har vi provat olika instrument och deras
anvandbarhet 1 arbetet med personer med svara rorelsehinder.
Dessa instrument bestar dels av modeller och arbetsmetoder
(Gemensam problemlésning och vissa teoretiska modeller som
kommer att beskrivas nedan), dels av kartlaggnings- och utvar-
deringsinstrument. I vart projekt har vi stravat efter en helhets-
syn och vi har velat belysa olika omraden som vi tycker ar viktiga
och som fokuserats genom arbetet med brukarna och deras familjer
och personal. Nér vi paborjade projektet hade vi med oss en hel
del teorier och idéer som vi férsokt tillampa 1 arbetet och vi tycker
att det ar viktigt att beskriva dem innan vi gar in pa den prak-
tiska delen av arbetet med brukarna. Vi har ocksa under arbetets
gang stott pa fragestiallningar som har lett oss att 1 efterhand
leta efter teorier, andras erfarenheter och nya infallsvinklar pa
dessa fenomen. For att det ska bli lattare att se kopplingen mellan
teori och praktik har vi valt att beskriva vissa av de erfarenheter
och dvervaganden vi gjort 1 projektet 1 anknytning till de olika
teoretiska delarna.
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Tidsplan
Vid genomforandet av projektet utgick vi fran foljande tidsplan:

Tabell 1. Ursprunglig tidsplan foér hela projektet
"Kommunikation genom teknik — ur ett vardagsperspektiv”.

Tidsplanering for projektet “Kommunikation genom teknik - ur ett vardagsperspektiv”

1999 2000 2001

jlals|o|n|d]|j|f|lm|a|lm|j|jlals|o|n|d]|j|f|m|alm|j|j|a]s]|o

Delprojekt 1

Dynamiska kommunikations-
hjalpmedel och styrsatt

Delprojekt 2

Interventionsprojekt XXX XXX XXX [X[X]X[X]X]|X[X][X]X]|X
Planering och urval kring

intervention (p) P

Kartlaggningsfas (k) k|k |k

Qo
Q.
Q)
Q)
Q)
Qo
Qo
Qo
Q.
Q)
Q)
Qo
Qo
Qo
Q.

Atgardsfas (3)

Uppfoéljning (u)

Rapport frpn delprojekt 2 (r)

Av tidsplanen framgar att projektet bestar av tva olika delar,
dér del 1 utgér basen for del 2. I praktiken har de olika delarna
1 betydande utstriackning gatt in i varandra och tidsplanen har
efter hand fatt revideras. Den faktiska tidsatgangen for de olika
faserna 1 projektet visas 1 samband med resultatet.

Projektdeltagarna

Brukarna 1 projektet bestar av en liten grupp — tre personer —
men tillsammans med deras anhoriga och personal ar det en
grupp pa ca. 20 personer som varit aktivt involverade 1 projektets
olika delar. Da ar inte all personal inrdknad, utan det finns minst
lika manga personer inom habilitering, hjalpmedelscentral, skola
och dagcenter som indirekt berorts av projektet. Brukarna ar
inte slumpvis utvalda, utan bestar av personer som projektledarna
kande till vid projektstarten, och som uppfyllde de kriterier som
stallts upp for malgruppen:
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* De har mycket svara rorelsehinder, ar helt rullstolsburna och
saknar finmotorisk formaga 1 sina hénder - kan inte peka med
handen pa symboler eller trycka direkt pa ett avancerat kom-
munikationshjalpmedel.

e De saknar helt tal, men har god eller ganska god sprakforstaelse
och stora kommunikativa behov.

e De kommunicerar med symbolkartor som de pekar pa med
hjalp av blick, minspel, peklampa och/eller genom att svara
ja/nej.

* De har haft mycket svart att styra hogteknologiska kommuni-
kationshjalpmedel.

Insatserna som har gjorts fran projektets sida har gjorts i1 brukar-
nas vardagsmiljé och 1 samarbete med den personal som brukarna
och deras familjer har kontakt med till vardags. Genom projektet
har det tillforts expertis 1 form av logoped och arbetsterapeut med
lang erfarenhet av arbete med kommunikationshjalpmedel. Inom
projektets ram har vissa personer kunnat avlonas for att lagga
ner mer tid pa att arbeta med brukarna eller géra anpassningar
adn som annars varit mojligt. Det har ocksa kopts in programvaror
och utrustning till brukarna genom projektets forsorg. I flera fall
har detta sedan lett till att motsvarande utrustning forskrivits
som hjalpmedel.
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Teoretiska aspekter och deras
tillampning for projektgruppen

Alternativ och kompletterande kommunikation

Alla brukarna i det har projektet saknar tal och anvander darfor

det man brukar kalla for Alternativ och Kompletterande Kommu-

nikation, AKK. Vad ar da AKK? I boken Alternativ och komplet-

terande kommunikation (AKK) i teori och praktik (Heister Trygg,

Andersson, Hardenstedt & Sigurd Pilesjo, 1998) reder man ut

begreppet och tar da fasta pa att kommunikation alltid sker mellan

tva eller flera personer. Man definierar AKK sa hir:”kommunika-

tion mellan manniskor som erséatter eller kompletterar ett bris-

tande tal/sprak. AKK innefattar:

e Brukaren — personen som har funktionsnedsiattning for
kommunikation

e Redskapen — kommunikationssatt och hjalpmedel for dessa

e Omgivningen — minniskor, samspelspartnern och miljé” (s. 8)

Nar man talar om AKK utgar man fran individens hela kommu-
nikationsférméaga och inkluderar redan fungerande tal, icke
verbal kommunikation, tecken och hjalpmedel (Beukelman &
Mirenda, 1998). Begreppet AKK innefattar bade ljud, naturliga
gester, olika symbolsystem och hogteknologiska hjalpmedel.

Vilka behoéver AKK?
Man brukar dela in dem som behover AKK 1 tre grupper
(Martinsen & von Tetzchner, 1996)

» De som behover AKK som ett alternativt uttryckssatt
Hit hor personer med stora artikulationssvarigheter. De har
ofta god sprakforstaelse och AKK som sitt huvudsakliga ut-
trycksséatt. Alla brukarna i1 det héar projektet tillhér den har

gruppen.

» De som behover AKK som stod
Har finns det tva undergrupper:
a) Barn som har en mycket férsenad sprakutveckling och som
behover AKK som stod for att utveckla sprak och tal och for
att gora sig forstadda. De blir ofta s& smaningom talande.
b) De som har lart sig tala men &ar valdigt svarforstaeliga och
darfor behover AKK 1 vissa situationer.
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» De som beh6ver AKK som ett alternativt kommunika-
tionssatt bade for att forsta och att uttrycka sig.
Personerna 1 den har gruppen har nedsatt sprakforstaelse och
lite eller inget tal. (de kan t.ex. ha grav utvecklingsstorning
eller autism)

Kommunikationens form, innehall
och anvandning

Nar man ska beskriva kommunikation fran talarens perspektiv,
brukar man tala om tre komponenter som tillsammans utgor en
helhet; kommunikativ form, kommunikativt innehall och kom-
munikativ anvindning. Om det uppstar svarigheter i nagon av
dessa komponenter paverkas helheten (Bloom & Lahey, 1978).

Kommunikativ form vid AKK

Kommunikativ form ar de redskap som anvands for att uttrycka
nagonting: blickkontakt, kroppssprak, ljud, gester, tecken, bild-
eller symbolkommunikation, kommunikationshjalpmedel, talat
eller skrivet sprak.

Man brukar dela in alternativa kommunikationssatt i tva

olika typer:

» manuella / kroppsliga / hjalpmedelsoberoende kommuni-
kationsséatt. Detta innefattar naturliga reaktioner, kroppssprak,
mimik, gester och teckensprakstecken.

= grafiska / visuella / hjalpmedelsberoende kommunikations-
satt. Hit hor saker, fotografier, bilder, bildsymboler, skrivna
ord, fraser och bokstéaver. (Heister Trygg m.fl., 1998)

Kommunikationssiatt som anvands av brukarna i projektet
Alla brukarna anviander bade hjalpmedelsoberoende och hjélp-
medelsberoende kommunikationssatt. Trots att de har stora
svarigheter att styra sina kroppar ar kroppssprak och mimik
mycket viktiga och utgor ofta de uttryckssatt de anvander allra
mest. Det kan handla om att peka med blicken pa saker 1 omgiv-
ningen, visa ja och nej genom att luta bak eller bgja ner huvudet,
eller om att anvinda ansiktsmimik for att visa sin installning till
det som hander eller pratas om. Kommunikationshjalpmedel
brukar delas in 1 lagteknologiska och hogteknologiska och bada
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typerna har visat sig vara mycket viktiga for brukarna 1 projektet.
Lagteknologiska hjilpmedel som har anvints har varit symbol-
kartor med 300-600 symboler som brukarna har pekat pa med
hjalp av 6gonpekning, peklampa eller genom att en medhjélpare
avsOokt kartan med handen och brukaren genom att visa ja/nej
styrt medhjélparen till ratt symbol. De har ocksa i viss man
anvant aktivitetsbaserade mindre bild- eller symbolkartor som
bara handlat om ett 4mne, t.ex. klader eller semester. En av bru-
karna har ocksa anvant ett enkelt kommunikationshjalpmedel
som sagt ett meddelande 1 taget nér hon aktiverat en manover-
kontakt.

Hogteknologiska hjilpmedel som anvints: De har alla under
projektets gang anviant datorer med dynamiska kommunikations-
program och specialanpassade styrsatt. For en av brukarna har
digitalkamera varit ett viktigt hjalpmedel.

Kommunikativt innehall

Med kommunikativt innehall menar man det budskap som éver-
fors. Detta baseras bl.a. pa erfarenheter, upplevelser och kéanslor.
For att ha nagonting att tala om kravs erfarenheter, men det ar
viktigt att tdnka pa att personer med funktionshinder kan ha en
annorlunda begreppsvérld 4n sina samtalspartners beroende pa
att de har andra eller annorlunda erfarenheter (Bjérck-Akesson,
Brodin & Falth 1997). Har de dessutom svarigheter att omséatta
sina tankar till sprak blir det stort utrymme for tolkningar och
risk for missforstand. Brukarna 1 projektet har endast haft till-
gang till ett begransat ordférrad for att kunna uttrycka sig, besta-
ende av de symboler och ord som finns i deras hjadlpmedel (max
700). De har alla varit beroende av samspelspartnernas kidnne-
dom om dem och deras formaga att tolka deras uttryckssétt.

Foljande beskrivning av det icke-talande barnets séatt att utrycka

och fa fram ett meddelande (Harris 1982, 1 Bjérck-Akesson 1992)

stammer val in pa brukarna 1 projektet:

. Barnet har en tanke eller 1dé

. formulerar 1dén tankeméssigt (kognitivt)

. valjer lampligt séatt att uttrycka idén

. uppmirksammar lyssnaren pa att han/hon har nagot att sdga

. letar reda pa de ord eller symboler som passar béast for att
uttrycka idén

. om det inte finns exakt "ratt" ord pa kommunikationstavlan

QU i W DN
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maste barnet forsoka hitta ord som nagorlunda passar, eller
alternativt hitta ett annat séatt att uttrycka det han/hon vill
saga

7. dessutom maste barnet under tiden ta hénsyn till lyssnarens
eventuella forsok att "hjalpa till", t ex genom att gissa vad
barnet vill eller tala om vad barnet vill

8. barnet maste ocksa se till att behalla lyssnarens uppmérk-
samhet

9. det ar ofta mycket energikriavande for barnet att halla reda
pa sin kropp och samtidigt peka eller pa nagot annat satt visa
vad han/hon vill.

Kommunikativ anvandning

Kommunikativ anvandning handlar om hur personen anvéander
sin formaga att kommunicera och 1 vilket syfte eller varfér man
kommunicerar.
Man kan tala om sju olika kommunikativa funktioner (Halliday
1977, Bjérck-Akesson, Brodin & Filth 1997):
1. Instrumentell funktion (viljeyttring) "Jag vill ha”
2. Reglerande funktion (uppmaning) "gor sa har”
3. Interagerande funktion (samspel, bekraftande) "du och jag
tillsammans”
4. Personlig funktion (vacka uppmérksamhet) "har ar jag,
se pa mig”
5. Imaginativ funktion (latsasfas) "1at oss latsas att”
6. Heuristisk funktion (utforskande) "tala om varfor”
7. Informativ funktion (informerande ) "vet du att...”

De forsta fyra funktionerna utvecklas under barnets forsta 1-2
ar, de ar situationsbundna och handlar mycket om héar och nu.
De andra ar mer avancerade och i hogre grad beroende av att
personen har mojlighet att uttrycka sig med sprak. For en av
brukarna i projektet har den informativa funktionen varit den
allra svaraste, sarskilt att beriatta om sadant som samtalspart-
nern inte kant till 1 forvag - ar innehallet okant ar det ju svart
att veta om man tolkat personen ratt.

Kommunikativ kompetens

Ett grundldggande begrepp inom AKK ar kommunikativ kompe-
tens (Bjorck-Akesson, Falth & Brodin, 1997; Granlund, 1993;
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Light, 1989; Cockerill & Fuller, 2001). Kommunikativ kompetens
innebar "att vara funktionellt adekvat 1 den dagliga kommunika-
tionen och ha tillrackligt med kunskap, omdoéme och forméagor for
att kommunicera effektivt” (Light, 1989). For att vara kommuni-
kativt kompetent behover man ha bade sprakliga, operationella,
sociala och strategiska kunskaper och fardigheter (Light & Binger,
1998). Det handlar inte bara om individen, utan &ven om sam-
spelspartnern och den sociala och fysiska miljon. Omgivningen
spelar en mycket viktig roll 1 hur personer med funktionshinder
far mojlighet att utnyttja sin kommunikativa kompetens och
bestamma 6ver sitt liv. Exempel pa sadant som kan lagga hinder
1 vagen ar samhéllets regler (t.ex. vilken hjalp/behandling man
kan fa och hur man far tillgang till hjalpmedel), attityder (fran
samhéllet, personal och narstaende), samt kunskaper och fardig-
heter hos olika samtalspartners. En stodjande omgivning kan
hjialpa en person med funktionshinder att utveckla sin kommuni-
kativa kompetens. Kunskap och fardigheter inom alla de fyra
omradena av individens kommunikativa kompetens hanger sam-
man (Light, 1989). Den sprakliga kompetensen handlar om hur
val personen behirskar den sprakliga koden, att kdnna till hur
han/hon ska uttrycka sig for att bli forstadd. Den operationella
kompetensen handlar om att kunna hantera olika satt att ut-
trycka sig. Den sociala kompetensen innefattar sociala regler for
kommunikation; att ta sin tur 1 samspelet, att uppratthalla och
avsluta samspel. Strategisk kompetens handlar om att gora ratt
sak vid ratt tillfalle och formagan att utnyttja sina mojligheter
till kommunikation pa ett lampligt och val anpassat satt.

En modell 6ver hur olika faktorer samverkar i detta har hamtats
fran Cockerill & Fuller (2001), se nista sida.
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Finansiering av
hjalpmedel/traning

Policy

Omgivningsfaktorer

Spraklig Operationell
kompetens kompetens

Mojligheter till
kommunikation

Kunskap och fardigheter i att
anvédnda kommunikationsredskap

Barnets
kommunikativa
kompetens

Funktionell kunskap och
omdéme i samspelet

Positiv attityd till AKK

Social Strategisk
kompetens kompetens

Utbildning av
kommunikationspartners

Samarbete/
teamarbete

Teknisk support

Figur 1. Kommunikativ kompetens och omgivningsfaktorer. Fran Cockerill & Fuller
(2001) s. 82. Oversatt till svenska av forf.

Néar man talar om kommunikativ kompetens nar det géller
Alternativ och Kompletterande Kommunikation (AKK) brukar
man samtidigt tala om fyra olika kommunikativa mal som
stéller olika krav pa den kommunikativa kompetensen och som
ar olika viktiga under olika perioder av en persons liv (Light &

Gulens, 2000). De fyra malen handlar om att uttrycka 6nskning-
ar och behov, att uppna social narhet, att utbyta information och
att uttrycka artighetsfraser. Barn har ofta enkla kommunikativa
mal, som till att bérja med till stor del handlar om behov och
onskningar samt social narhet. Sedan blir informationsutbyte
och artighetsfraser allt viktigare under vuxenlivet och en vuxen
person som drabbats av ett kommunikationshandikapp har ofta
valdigt komplexa kommunikativa mal.
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Kommunikationshjalpmedel

De individuella l6sningar som kommit fram genom projektet
beskrivs for varje person, men nagra viktiga komponenter 1 de
olika hjalpmedlen kommer att beskrivas hér.

Symbolkommunikation — Bliss, PCS mm

Alla tre brukarna 1 projektet anvander bildsymboler 1 sin kom-
munikation. Det finns flera olika symbolsystem som anvénds 1
Sverige, bl.a. inom specialundervisning, 1 sirskolan, pa dagcenter
och 1 kommunikationshjdlpmedel. De mest anvianda symbolsyste-
men 1 Sverige ar Pictogram, PCS, Bliss, Nilbild, Rebus. Dessa
skiljer sig at bade till utseende och innehall. De olika systemen
innehéaller olika manga symboler och ger olika mojligheter att
uttrycka abstrakta tankar och idéer. De ingar ocksa 1 olika dator-
program som kan anvindas for att skapa kommunikationskartor,
skriva med symboler, eller inga 1 ett talande hjalpmedel (Rydeman
& Zachrisson 2001). Férutom de fardiga symbolsystemen finns det
ett nytt redskap som anvéands allt mer. Det ar digitalkameran,
med vars hjalp man kan fotografera och sedan fora 6ver fotogra-
fierna direkt till datorn, for att anvandas dar eller skrivas ut
(Sporre, 2000).

Bliss ar det symbolsystem som har funnits lidngst 1 Sverige och
ar ocksa det system som ar mest abstrakt och ger flest sprakliga
uttrycksmojligheter. De datorprogram som finns for att skapa
och editera blissymboler innehaller 2300 - 2500 blissymboler, men
systemet innehaller mojligheter att kombinera de olika bestands-
delarna till ett obegransat antal nya begrepp. Bliss anviands mest
av icke-talande personer med svara rorelsehinder, t.ex. personer
med CP-skador och forhallandevis god intellektuell formaga. Alla
tre brukarna i projektet anvéander bliss.

Pictogram har ocksé funnits linge i Sverige, men innehéiller
farre symboler (ca. 1000) och saknar symboler for manga abstrakta
begrepp och sprakliga funktioner. Det ar 1 gengéld speciellt anpas-
sat till de behov som finns inom sérskolan och 1 daglig verksam-
het for personer med utvecklingsstérning. Symbolerna dr genom-
gaende vita pa svart botten. Ingen av brukarna i projektet anvén-
der pictogram, men atminstone en av dem anviande det nir hon
var liten innan hon gick over till bliss.

PCS (Picture Communication Symbols) ar ett amerikanskt
symbolsystem som kom till Sverige med programmet
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Boardmaker, men nu finns 1 manga olika datorprogram. Board-
maker ar ett program med en sékbar databas av PCS-symboler
och en modul for att skapa symbolkartor som kan skrivas ut och
anpassas for olika typer av samtalsapparater. PCS innehéaller
bade manga konkreta symboler, som kan vara antingen 1 farg
eller svartvitt, men ocksa manga sprakliga och abstrakta begrepp.
Vissa undersékningar har gett vid handen att de ar lattare att
tolka an Pictogram av ovana personer (Beukelman & Mirenda,
1998). Grunduppséittningen av Boardmaker innehaller drygt
3000 symboler, men det finns ytterligare 3100 symboler som man
kan kopa som tillagg. En av brukarna i projektet anvander PCS
som komplement till bliss.

For den som inte kdnner till de olika symbolsystemen, visas har
en sammanstéllning éver hur de viktigaste av dem visar nagra
olika begrepp. Konkreta substantiv dr ganska lika 1 de flesta

av systemen men det ar stora olikheter 1 hur de hanterar mer
abstrakta begrepp. Nagon noggrann jamforelse av de olika sym-
bolsystemen gors inte har, men den som ar intresserad kan hitta
ytterligare beskrivningar 1 bockerna AKK 1 teori och Praktik
(Heister Trygg m.fl., 1998), AKK pa ratt niva (Bergh & Bergsten,
1998) och Augmentative and Alternative Communication (Beukel-
man & Mirenda, 1998). En beskrivning av dynamiska kommuni-
kationsprogram fér symboler finns 1 Dynamiska kommunikations-
program och styrsatt for personer med rorelsehinder (Rydeman
& Zachrisson, 2001).
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Symboltyp» | Bliss Dynasyms Foto PE Pictegram Frekils
Begrepp v
: -~y
P e SR
klader @
sova
ev.
- tecken-
spraks-
tecken L
teckensprak
ol S A SRS saknas
vill (ha) @ ;

Tabell 2. Oversikt dver hur olika symbolsystem visar nagra olika begrepp.

Digitala fotografier hiamtade ur brukarens vardag ar ju inte
nagot symbolsystem, men det kan tillféra nagot annat till bru-
karens kommunikation. Logoped Maria Sporre undersokte med
intervjuer av familj och personal kring tre personer med utveck-
lingsstorning och grava talhandikapp hur dessa anvande digitala
bilder (= digitalt framstéllda fotografier) 1 sin kommunikation.
Hon undersékte hur bilderna kunde bli en del i ett AKK-system
och vilka kommunikativa funktioner som uttrycktes med hjalp
av dem (Sporre, 2000). De tre personerna anvande de digitala
bilderna i manga olika situationer och for manga olika funktio-
ner, men genomgaende tillsammans med nagot annat kommuni-
kationssétt, som tal eller tecken. Den viktigaste funktionen hos
bilderna var att de vidgade varlden, bade fér anviandarna och
samtalspartnern. En viktig funktion var att anvanda bilderna
for att skapa och uppréatthalla kontakt och samspel, som stod for
berattande, nagot gemensamt att centrera samtalet runt och som
hjalp for den vuxne att stéalla fragor. Bilderna anvandes 1 hog
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grad for att skapa och uppratthalla kontakt 1 samspel, informera
och reda ut missférstand, men 1 valdigt liten utstrackning for att
begara och styra. Det var inte alltid latt for samspelspartnern att
forsta vad forsokspersonerna menade nar de kom med en bild,
utan de behovde ha bakgrundskunskaper eller en text till bilden
for att forsta. En av brukarna i detta projekt har anvant sig
mycket av digitala fotografier.

Dagens och morgondagens kommunikationssystem

Det ar viktigt att tdnka pa att ménniskor och den milj6 vi lever

1 hela tiden utvecklas. For att personer som ar beroende av kom-
munikationshjalpmedel ska ha mojlighet att kommunicera pa ett
satt som motsvarar deras aktuella behov och férutsattningar maste
kommunikationshjalpmedlen stédndigt revideras och férandras.
Beukelman och Mirenda (1998) talar om vikten av att bade l6sa
dagens problem och ge mojlighet till fortsatt utveckling och illu-
strerar detta med féljande schema:

Dagens system

|

Morgondagens system
(blir dagens)

Morgondagens system
(blir dagens)

Fig. 2. Oversattning av "The longitudinal nature of AAC intervention” (ur: Beukelman
& Mirenda 1998, sid. 229).

ETC

Dagens kommunikationssystem bar saledes med sig froet till
morgondagens.
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Dynamiska kommunikationshjalpmedel

En viktig del i1 det har projektet har varit att lata brukarna fa

tillgang till dynamiska kommunikationshjalpmedel som ett satt

att 6ka deras kommunikationsmojligheter. I ett dynamiskt kom-

munikationshjalpmedel ingar fyra olika komponenter:

1.Det symbolsystem som anvinds (se ovan).

2.Vokabularet, dvs. vilka symboler/ord som ingar och hur de ar
organiserade.

3.Den programvara som anvands.

4.Hardvaran som programmet anvinds i, dvs. stationér eller
barbar dator alt. pekdator. (Millar, Larcher & Robinson 1999)

I manga fall kan man vélja dessa olika komponenter oberoende
av varandra och kombinera dem som man vill. Vissa aterforsiljare
saljer dock gdrna kompletta l6sningar med programvara och
hardvara tillsammans, 4ven om 1 stort sett alla program gar att
anvanda pa vilken dator som helst och de flesta pekdatorer ar
baserade pa en vanlig barbar dator med Windows (Rydeman &
Zachrisson 2001).

En viktig sak att tdnka pa dr om brukaren ska anvéanda sitt system
framst for direktkommunikation eller om det mest handlar om
att skriva eller utfora annat arbete som inte kraver att hjalp-
medlet ar lika portabelt. For brukarna i det hér projektet bedom-
des det inte som realistiskt att de skulle kunna anvianda sina
system for sin direktkommunikation, atminstone inte till att
borja med. Darfor har en av brukarna fatt en stationér dator och
de tva andra vanliga barbara datorer, detta for att de behover
kunna anvinda dem pa olika stéllen, t.ex. i flera olika skolsalar
+ hemma.

Projektdeltagarnas dynamiska kommunikationshjalpmedel
Nar vi skulle ta stallning till vilket eller vilka program brukarna
skulle anvianda var det vissa faktorer (Rydeman & Zachrisson,
2001) vi tog sarskild hansyn till:

Styrsatt Manga brukare med svara rorelsehinder anvander av-
sokning som styrs med kontakter, sa detta dr en viktig funktion
hos programmet. Det dr ocksa viktigt vad det finns for mdéjligheter
att anpassa styrsatt och avsokning sa det passar brukaren och
att det finns smidiga sétt att koppla in kontakterna till hjélp-
medlet. Hur avsokningen visas ar ocksa viktigt, t.ex. om man
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kan hora vilken symbol som avsoks eller hur tydligt avsokningen
markeras.

Flexibilitet. Det ar viktigt att man kan valja exakt var olika
funktioner ska placeras, sa att man t.ex. kan arrangera symbo-
lerna i kommunikationsprogrammet sa att man kommer at de
mest frekventa rutorna forst. Det ar ocksa viktigt att man kan fa
manga saker att hdnda pa en gang niar man valjer en ruta, t.ex.
sdga ett meddelande, skicka symbolen till en meddelanderad och
byta sida.

Latthet att programmera. For att innehallet 1 kommunikations-
hjalpmedlet ska hallas aktuellt sa brukaren far tillgang till de
meddelanden han/hon behover ar det viktigt att det ar latt att
lagga upp sidor och fordndra innehallet.

Symbolsystem. Det ar ocksa viktigt att programmet kan hantera
det eller de symbolsystem som brukaren redan anvidnder som
lagteknologiskt hjalpmedel, t.ex. Bliss, PCS eller Pictogram.

Spraklig niva. Beroende pa brukarens sprakliga och kognitiva
niva kan olika program fungera olika bra. Behover man tillgang
till grammatiska funktioner ar det bara nagra av programmen
som passar, men ar det istallet maximalt tydlig avsékning som
ar viktigast ar det andra.

Trots att vi hittade 13 olika program vid den inventering som vi
gjorde 1 det forsta delprojektet (Rydeman & Zachrisson, 2001),
hittade vi inte ett enskilt program som uppfyllde alla krav lika
bra. Vi var darfor tvungna att prioritera bland de olika kraven.

Den faktor som allra mest har fatt styra ar styrsatt. Om brukaren
inte kan styra programmet spelar det ingen roll hur bra det ar
for ovrigt. Alla tre brukarna har haft olika styrséitt. En person
har anvant en anpassad mus (huvudmus) med automatiskt mus-
klick. En brukare har anviant avsokning/stegning med tva mandéver-
kontakter. Den tredje brukaren anviande avsokning via special-
l6sningen Cyberlink. Det stdllde mycket speciella krav pa det
program som hon skulle anvanda, sarskilt eftersom Cyberlink
da var under utveckling.

Flexibiliteten har vagts in vid valet av programvara, liksom natur-
ligtvis programmets mgjlighet att hantera bilder och symbol-
system pa ett smidigt satt. Annu viktigare dn detta har dock
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varit anvandarvanligheten hos programmet. En narbeslaktad
faktor som haft valdigt stor betydelse har varit hur spritt och
valkant programmet varit 1 den miljé (skola/region) dar det ska
anvindas. Sadana omgivningsfaktorers betydelse poangteras
ocksa av Millar, Larcher och Robinson (1999). De namner stod-
teamet runt anvidndaren som mycket betydelsefullt, dvs. de
personer som 1 praktiken ska arbeta med och f6lja upp brukarens
kommunikationssystem. Det handlar om det lokala teamets
kompetens, deras tillgdngliga tid, mdéjlighet till specialistsupport,
mojlighet till utbildning och deras attityder och motivation. De
poangterar att det inte finns nagot sddant som "det ratta AKK-
systemet” for en person, det finns bara ett (eller flera) AKK-
system som ar anvandbara 1 ett givet sammanhang. For brukarna
1 detta projekt ledde de sammantagna 6verviaganden till att de
alla tre kom att anvianda programmet Clicker 3. (Tva av brukarna
har sedan uppgraderat till Clicker 4). Hur detta har fungerat
beskrivs 1 samband med fallbeskrivningarna. Hade samma val
gjorts idag (juli 2002) hade programmen Mind Express 3.0,
Symbol for Windows 2.1 och Speaking Dynamaically Pro 5.0

for Windows ocksa varit fullt tdnkbara for nagra av brukarna.

Hur ska man lagga upp vokabularet

Det finns manga satt att ldagga upp kommunikationstavlor for
dynamiska kommunikationsprogram. Ett satt ar att anvinda en
meny med kategorier fran vilken anvandaren kan komma at de
olika symbolerna, ett annat ar att skapa sarskilda tavlor for
olika aktiviteter. Hur man gor for att lanka sig mellan de olika
sidorna ar viktigt och vilket satt som passar béast skiljer sig fran
brukare till brukare. Det finns mycket att tdnka pa och stora
variationsmojligheter och vi ska bara ge en kort glimt av proble-
matiken hér.

En av de saker man stravar efter ar att brukaren ska komma at
symbolerna med sa fa tangenttryckningar som mdjligt. Detta ar
sarskilt viktigt for brukare som anvander avsokning med 1-2
kontakter eftersom detta siatt 4r mycket tidskravande.

Annu mer centralt 4r att anvdndaren ska hitta i tavlorna. Det ar
inte alla brukare som forstar eller kommer 1thag vilka symboler
som gommer sig under olika kategorier.

Ibland passar det bra att brukaren bygger sina meddelanden ord
for ord, men det ar inte nédvéandigt att hela tiden forflytta sig
mellan olika sidor for att hamta orden; symboler for ett visst
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amnesomrade kan ibland finnas pa samma sida.

Det ar ocksa viktigt att tdnka pa om kommunikationssidorna ska
anvandas for att skriva eller tala med. Man kan ofta ha olika
sorters kommunikationstavlor 1 samma program sa att brukaren
kan véaxla mellan att tala och skriva. Ska man snabbt sdga nagon-
ting kan det vara anvandbart med sidor dar programmet sager
en hel mening nir man valjer en viss ruta.

Det finns manga mojligheter att organisera sidor 1 dynamiska
kommunikationsprogram: kategorisidor, aktivitetsbaserade sidor,
grammatiskt strukturerade sidor, ord- och symbolprediktion, att
bygga pa meddelanden fran sida till sida samt oandliga mdojlighe-
ter att lanka mellan sidor och ordférrad (Burkhart, 1994; Burk-
hart, 2001). I var forsta projektrapport "Dynamiska kommunika-
tionsprogram och styrsatt for personer med roérelsehinder” (Ryde-
man & Zachrisson, 2001) har vi skrivit mer om vad man kan
tdnka pa niar man ska anpassa programmen. I samband med
fallbeskrivningarna i denna rapport berattar vi om hur vi har
tankt runt de specifika brukarna.

Styrsatt och motorisk formaga

For brukarna 1 det hér projektet har rorelsehindret varit den
framsta orsaken till att det hittills varit svart att finna funge-
rande kommunikationshjdlpmedel. Att det finns en liten grupp
barn och ungdomar med sa nedsatt motorisk forméaga att de inte
kan hantera vanliga styrséatt har varit ként lange (Rydeman &
Zachrisson, 2001). 1992-93 genomfordes projektet "Motorisk
bedémning av elever med svara rorelsehinder — med tanke pa
styrsatt for datorer” (Zachrisson, 1993) med syfte att studera
motoriska forutsattningar for styrsatt hos denna grupp barn/
ungdomar. Dessa ungdomar uppvisade manga gemensamma
faktorer som ocksa stimmer in pa var projektgrupp. Rorelsehind-
ret medforde att de inte hade nagot fungerande styrsatt for dato-
rer och andra hjalpmedel. Samtliga saknade tal och kommunice-
rade med bliss, men hade stora svarigheter att kommunicera
med hjalpmedel beroende pa svarighet att peka. De hade en
intellektuell kapacitet och ett kommunikativt behov som vida
oversteg deras mojlighet att styra omvéarlden. Vanligaste diagno-
sen var CP med tonusvaxlingssyndrom. De flesta anvande 6gon-
pekning for att peka pa blissymboler samt svarade ja/nej med
o6gonen, ofta 1 kombination med mimik. Samtliga satt 1 special-
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anpassade rullstolar men hade svart att bibehalla samma sitt-
stallning en langre tid. Detta paverkade formagan att anvanda ett
styrsatt fastsatt med ett fast lage.

Alla paverkades av reflexer och viaxlande tonus, framfor allt av
ATNR, som utlostes lattast at en sida (hdger alternativt vanster).
ATNR ar en reflex som utléses av huvudets ldge. Nar huvudet
vrids at ena sidan stracks ben, arm och bal pa samma sida. Den
andra sidan bojs.

Nar de var avslappnade fanns ofta nagon liten rorelse de kunde
gora snabbt och bra. Problemet var att stress utloste en tonusok-
ning, dvs. kraftig 6kning av spanningar 1 musklerna sa att de
ofrivilliga rorelserna med tonusokning ofta blockerade all vilje-
maéssig motorik. Ju ivrigare de blev ju mer anstriangde de sig och
desto storre risk fanns att dessa spanningar utléstes. Alla visade
da liknande reaktion. Samtidigt som tonus 6kade, ofta med inslag
av extensionsmonster (kraftiga spanningar bakat), vreds huvudet
at sidan och ATNR utlostes. Tonusokning och sidovridning blev
sa kraftig att ungdomarna hade svart att viljeméssigt slappna
av. Hos nagra paverkades dven andning och 6gon som lastes i ett
lage. Detta gjorde dven 6gonpekning omdjlig 1 detta lage. De blev
sittande med huvudet bortvant och kroppen vriden och tappade
kontrollen 6ver mandéverkontakt och dator.

Huvudvridningen skedde néstan alltid at samma hall hos samma
individ, hos fem at vanster, hos tva at hoger, oftast hos den sida
dar ATNR var starkast. Oftast kombinerades detta rorelsemonster
med skolios (sned ryggrad) och lux/subluxation i héftled (ur led) —
1 de flesta fall pa samma sida som huvudet vrids at

Den héar gruppen av barn/ungdomar kan alltsa ibland géra snab-
ba och exakta tillslag pa manoverkontakten. Problemet ar att 1
nésta 6gonblick fastnar de 1 sina reflexer och spidnningar som
blockerar all viljeméssig rorelse, samtidigt som sittstéallningen
paverkas. Det kan fungera bra att arbeta med ett enkelt trycka/
handa program, men nér kraven okar sa 6kar ocksa spanningarna
och det blir omgjligt att trycka till manéverkontakten i tid. ATNR
och ATNR-liknande rérelsemonster tycks ha den storsta paverkan
over den viljeméassiga motorik som trots allt finns.

Forutsattningar for att anvanda avs6kning med en kontakt
For att kunna anvianda ett mer avancerat program med avsok-
ning kravs en reaktionstid pa 1-2 sekunder (Rydeman &
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Zachrisson, 2001). Langre avsokningstid kan fungera, men det
kraver tid, talamod och hég koncentration. Man maste kunna
sitta avslappnat och vianta medan markoren flyttar sig till ratt
stélle for att sedan snabbt sla till. En del spanner sig medan de
vantar och slar till manoéverkontakten ofrivilligt, andra kommer
inte at kontakten forran det redan ar for sent och spanningen
slapper. Det maste alltsa alltid finnas en jamvikt mellan den tid
som kravs for anvandaren att reagera och den tid de klarar att
sitta ordrliga och vanta.

Burkhart (2002) har ocksa uppméarksammat hur svart det ar for
personer som har svart att trycka 1 precis ratt tid att anvianda
automatisk avsokning, dar markoren ju flyttar sig med en viss
hastighet och man ska trycka pa sin kontakt nér markéren befin-
ner sig pa onskad plats. Da kan det vara lattare att avsoka manu-
ellt med tva kontakter, det kraver inte lika hog koncentration hos
anviandaren. Om man blir avbruten stannar aktiviteten bara upp
och man kan sedan fortsiatta fran diar man var. Anvandaren ar
ocksa mer aktivt engagerad 1 avsékningen — istéllet for att sitta
och vanta medan markoren ror sig automatiskt far man sjalv
avsokningen att ga vidare. Det ar ocksa kognitivt lattare. En av
brukarna i det aktuella projektet anviander avsokning med tva
kontakter. En annan brukare lyckas bara fa till ett klick och ar
déarfor hanvisad till avsékning trots stora svarigheter.

Att hantera mandéverkontakten kriaver en oerhord energi, kon-
centration och vilja, framfor allt att halla kontroll 6ver 6vriga
kroppen for att kunna utféra den lilla rérelse som kravs. For att
klara avs6kning kravs inte bara motorisk formaga att trycka pa
kontakten, det kravs en intellektuell forstaelse av hur avsokningen
fungerar och dessutom stort talamod och hég koncentration
(Zachrisson, 1994).

Troligen ar det sa att for barn och ungdomar med den typ av
svarigheter som beskrevs 1 styrsattsprojektet (Zachrisson, 1993),
kraver sjdlva hanteringen av manéverkontakten sa hog koncent-
ration att de ligger pa toppen av sin formaga. Tillfér man da
ytterligare faktorer som att vélja och reagera i exakt ratt tid,
kan det helt enkelt bli for mycket. Koncentration och uthallighet
racker bara korta stunder, sedan orkar de inte mer. I det har
projektet ar det framfor allt en av brukarna som passar in pa
denna beskrivning av motoriska svarigheter och styrsatt och som
har styrt sitt hjalpmedel med hjalp av avsokning med en kontakt.
Det har kravt precis sa mycket energi, koncentration och vilja
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som beskrivits har. Darfor kan det ofta vara viktigt att borja med
enklare programvara som inte kraver sa stor koncentration, ger
omedelbar feedback och som ar motiverande och roliga (Zachrisson,
1994; Zachrisson, 1997). Datateken kan vara till stor hjalp att
finna lampliga lek- och fritidsprogram. Tillgangen till manga olika
program ger omvaxling och successivt stigande svarighetsgrad.
Alla tre brukarna i det har projektet borjade med enklare pro-
gramvaror innan de borjade anvinda sina dynamiska kommuni-
kationsprogram.

ICF - Internationell klassifikation av funk-
tionstillstand, funktionshinder & halsa

Nar man forsoker koppla samman manga olika faktorer nér det
galler kommunikation och funktionshinder och séatta in dem 1

sitt sammanhang har man god nytta av en 6vergripande modell.
En internationell sadan dr ICF — Internationell klassifikation av
funktionstillstand, funktionshinder och héilsa, som antogs av WHO
1 maj 2001 och ersatter WHO:s tidigare klassifikation av skada,
funktionshinder och handikapp (WHO, 1980; WHO, 1992). Det
overgripande malet for ICF ar att ge ett samlat och standardiserat
sprak och en god struktur for att beskriva méanskliga funktionstill-
stand och funktionshinder som viktiga aspekter av hilsa (WHO,
2001). Vi gor har en kortfattad sammanfattning av ICF ur ett
kommunikationsperspektiv.

ICF har tva delar, vardera med tva komponenter. Den forsta delen

beskriver funktionstillstand och funktionshinder i forhallande dels till

1) kroppsfunktioner och kroppsstrukturer dels till

2) aktiviteter och delaktighet. Den andra delen innehaller
omgivningsfaktorer och personliga faktorer.

Kroppsfunktioner ar fysiologiska eller psykologiska funktioner 1
kroppssystemen, t.ex. funktioner for att uppfatta och producera
ljud och tal.

Kroppsstrukturer ar kroppens anatomiska delar sasom organ,
lemmar och deras komponenter, t.ex. kroppsdelar som behovs for
att kommunicera, muskler som beho6vs for att tala och anvinda
kommunikationshjalpmedel.

Aktivitet ar en persons utférande av en uppgift eller handling.
t.ex. aktiviteterna att forsta och producera talade och skrivna
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meddelanden, eller meddelanden 1 form av teckensprak, liksom
aven aktiviteterna for samspel och konversation och anviandning
av kommunikations-hjalpmedel.

Delaktighet ar en individs engagemang 1 en livssituation.Det
handlar bade om Delaktighet i sociala relationer, dvs. de relatio-
ner som méanniskor har med familjemedlemmar, intima partners,
vanner, kamrater och framlingar, och om Delaktighet 1 samhélls-
gemenskap, socialt och medborgerligt liv som innebéar organise-
rat socialt liv utanfor familjen.

Omgivningsfaktorer: Omgivningsfaktorer utgors av den fysiska,
sociala och attitydmaéssiga omgivning 1 vilken manniskor lever
och formar sina liv. Omgivningsfaktorerna har inverkan pa 6vriga
komponenter och ar organiserade fran personens nédrmaste om-
givning till den allménna omgivningen. Till omgivningsfaktorer
hor att andra personer finns tillgdngliga att samspela med, att
de véantar in en person som ar langsam, att hjalpmedel 4r anpas-
sade.

Personfaktorer ar den individuella bakgrunden till en persons
liv och utgors av personliga egenskaper som inte rér halsoférhal-
landet eller halsotillstandet, t ex alder, kon, utbildning, erfaren-
heter, personlighet och livsstil. De klassificeras inte 1 ICF, men
kan inverka pa resultatet av olika atgarder.

Nar det galler AKK kan ICF anviandas som en grund for kart-
laggningen av brukarens behov av stod, bade nar det géller den
egna kommunikationen och samspelet med andra. Problem av-
seende kommunikation kan formuleras antingen pa delaktighets-
niva eller pa aktivitetsniva. Utifran ICFs definitioner innebéar
det att man soker problemférklaringar till svarigheter i sam-
spelet bade hos personen och i omgivningen. Aven insatser kan
goras pa olika nivaer, framfor allt pa aktivitetsniva och delaktig-
hetsniva, men dven avseende kroppsfunktion och struktur och
omgivningsniva. Insatser pa aktivitetsniva kan vara att lara an-
viandaren att forbattra sitt kommunikationsséatt. Det kan ocksa
vara att personen lair sig att anvanda ett nytt hjdlpmedel 1 en
given situation och anpassad miljo.

Insatser pa aktivitetsniva innebar traning av individen och/eller
kompensation genom hjalpmedel. Insatser pa delaktighetsniva ar
inriktade pa att forbéttra livssituationen genom férandringar 1
omgivningen. Exempel pa insatser 1 omgivningen kan vara infor-
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mation, utbildning, forandringar av fysisk milj6 mm. Nar man
arbetar utifran gemensam problemlésning utmynnar detta ofta
till att man dokumenterar brister 1 omgivningen vilket leder till
forandringar. Nar ett problem blir uttalat blir det lattare att
l6sa. Ofta behovs alla typerna av insatser.

Om man forsoker satta in AKK 1 den modell som finns over hur

de olika komponentgerna 1 ICF samverkar, kan det bli sa har (ur
Zachrisson, Bjorck-Akesson & Rydeman, 2002, s. 13)

Halsotillstand
(skada eller sjukdom)

| | |

Kroppsfunktioner och

kroppsstrukturer - 5 Aktivitet <« 3 Delaktighetc
Att orientera sig Att se, lyssna, vara uppmark- Samspel i familj, i narmil-
Kognitiva funktioner sam, tanka, kommunicera — j6 och med framlingaqr,
R&st- och talfunktioner vara mottagare — producera aktuell situation/uppgift
Synfunktioner AKK med och utan hjalpmedel, allménna mellanmaénskli-
Horselfunktioner K itiva k lasa och skriva, interagera, ga relationer, att vara
Motoriska funktioner ognitiva krav att handla i 6verensstammel- delaktig i samhallet
Vokabular se med sociala regler, att ta
Strategier kontakt

Visuella krav
Auditiva krav

Motoriska krav

: ;

Omgivningsfaktorer Personliga faktorer
Produkter féor kommunikation, Kon, alder, vanor
personligt stéd och personliga Motivation
relationer, service och tjanster Intresse

Fysisk milj Acceptans till hjalpmedel
Hjalpmedel
Attityder

Figur 3. Viktiga komponenter i ICF avseende AKK

ICF é&r ett mycket omfattande material och vi har anvant delar
av det 1 projektet for att skaffa oss en 6versikt av brukarnas olika
forutsattningar. Materialet innehaller klassifikationer inom alla
de omraden som ingar, pa tre olika detaljnivaer, med koder for de
olika komponenterna samt bedémningsfaktorer.
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Funktion f. kontr. av viljemassiga rorelser

Talfunktioner for sprakbeharskn. o. rytm

Andra specificerade sprakuttryckanden

Om man vill beskriva en begransning, problem eller hinder inom
nagon funktion anvinder man sig av féljande skala:

0 INGET problem (ingen, avsaknad, obetydlig...) 0—4 %

1 LATT problem (litet, 1agt...) 5—24 %

2 MATTLIGT problem (medel, rimligt....) 25-49 %

3 STORT problem (gravt, hogt, extremt, svart...) 50-95 %

4 TOTALT problem (fullstandigt....) 96-100 %

8 ej specificerat

9 ej tillampbart

Tillampning av ICF for projektgruppen — kroppsfunktioner

For att kunna ge en tydligare bild av brukarnas férmagor och
svarigheter har vi skattat nagra av deras kroppsfunktioner enl.
ICF. Varje brukare visas med en egen farg i tabellen och skalan
gar fran 0 (= inga problem) till 4 (=totalt problem).

Muskeltonusfunktioner

Funktioner vid intagande av féda

Artikuleringsfunktioner
Rostfunktioner

Uttryckande av skrivet sprak

Mottagning av skrivet sprak
Mottagning av talat sprak
Hogre kognitiva funktioner

Uppmarksamhetsfunktioner

Energi och drifter
Il Brukare 1

Brukare 2

[ Brukare 3
| I I I

Intellektuella funktioner

Orienteringsfunktioner

00 05 10 15 20 25 30 35

Figur 4. Digram o6ver nagra av brukarnas kroppsfunktioner
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For alla tre brukarna finns det en uttalad skillnad mellan deras
intellektuella, kognitiva och receptivt sprakliga funktioner (funk-
tionerna langst ner) och deras motorik och mojlighet att tala och
uttrycka sprak (funktionerna hogst upp). Inom de forsta omradena
har alla inga till mattliga problem (0-2), men inom de senare har
alla stora till totala (3-4). De har alla lattare att forsta an att ut-
trycka sprak och de har alla mattliga till totala svarigheter att
lasa och skriva. Till saken hor att en av brukarna fortfarande ar
valdigt ung och ar i full fard med att lara sig ldsa och skriva, sa
for henne kan dessa viarden komma att dndra sig forhallandevis
snart. Nagra av vardena har sarskilt tagits med eftersom de visar
pa skillnader mellan brukarna. Det handlar om energi och upp-
marksamhet dar en av brukarna har mattliga problem pa bada
omradena — hon &r valdigt lattdistraherad och kan ibland vara
svar att motivera. De tva andra brukarna ar daremot valdigt ener-
giska och har en valdigt stark drivkraft att fa folk att forsta vad
de menar och att fi igenom sin vilja, &ven om en av dessa brukare
ocksa har vissa uppméarksamhetsproblem.

Tillampning av ICF for projektgruppen

— aktivitet och delaktighet

Vi har plockat ut nagra faktorer med anknytning till kommuni-
kation inom dimensionerna aktivitet och delaktighet och gjort
en liknande sammanstéllning som for kroppsfunktionerna.

Nagra av brukarnas aktivitetsbegriansningar, se nésta sida
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Handens finmotoriska anvandning

Lyfta och bara féremal

Forflytta sig sjalv

Andra grundldaggande kroppsstallningar
Skriva meddelanden

Férmedl|a sig genom teckensprak

Tala
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Figur 5. Digram Over ndgra av brukarnas aktivitetsbegransningar

Liksom for kroppsfunktionerna kan man se vilken stor inverkan
rorelsehindret har pa deras liv. Nar det géller att forflytta sig och
att anvianda sina hénder till att lyfta och hantera saker (faktorerna
hogst upp) har de alla stora till totala delaktighetsinskrankning-
ar, liksom nér det galler att formedla sig med talat sprak och pa
teckensprak. Teckensprak togs med for att visa att dessa brukare
inte har mojlighet att anvianda teckensprakstecken som ett kom-
pletterande kommunikationssétt. De har daremot inga till matt-
liga problem med att se, lyssna och ta emot talade eller icke-ver-
bala meddelanden och tva av personerna har endast sma problem
att uttrycka sig med kroppssprak.
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Skillnader mellan aktivitet och delaktighet

inom vissa komponenter:

For vissa av brukarna finns det en tydlig skillnad mellan aktivitet
och delaktighet inom vissa omraden. En av brukarna har t.ex.
mattliga problem att lyssna i vissa situationer, beroende pa att
hon blir lattdistraherad om det hdnder saker omkring henne.
Det &r for 6vrigt samma brukare som har problem med uppmark-
samhet ndr man tittar pa kroppsfunktionerna. En av brukarna
har stora problem att uttrycka sig med kroppssprak, med sym-
boler och att skriva nér det finns andra personer niarvarande &n
hennes assistenter, men mindre problem med detta nir det bara
ar hon och hennes assistent. Det beror pa att hennes muskel-
spanningar 6kar nédr hon ar ivrig eller ndr nagot ar viktigt och
att hon da far 4nnu svarare &n annars att styra sin kropp. Har
kan det vara svart att se skillnaden mellan aktivitet/delaktighet
respektive kapacitet/genomforande. I det héar fallet kan det kanske
handla om bada. For tva av brukarna ar det tvartom sa att de
har lattare att skriva 1 vissa situationer dn i andra. For en av
dem beror det pa hur skrivuppgiften ar férberedd/organiserad i
brukarens datorprogram, for den andra pa den hjalp hon far av
sin assistent att stabilisera kroppen sa hon kan styra sin motorik.
Har skulle man ocksa kunnat plocka in en ytterligare en kompo-
nent som ICF ger mdéjlighet att specificera for alla aktiviteter —
om de utférs med eller utan hjadlpmedel.

Omgivningsfaktorer

Omgivningsfaktorer ar en stor, viktig del av ICF som fokuserar
pa en rad omraden och ger ett bra underlag for 6verblick och dis-
kussion. Vi utgar darfor fran ICFs indelning nér vi beskriver om-
givningsfaktorer, men tar ocksa in ytterligare aspekter och héan-
visar till annan litteratur inom omradet.

ICF delar in omgivningsfaktorer i

1. Produkter och teknologi

2. Naturmiljé och ménskligt skapade miljoforandringar
3. Personligt stod och personliga relationer

4. Attityder och service

5. Tjanster system och policyer.

Omgivningsfaktorerna striacker sig fran personens ndrmaste
omgivning till den allmé&nna omgivningen och det gor att man
latt kan anknyta till Bronfenbrenners ekologiska modell 6ver
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barns utveckling (Bjérck-Akesson, Brodin & Falth, 1997). I den
poangteras narmiljons betydelse och hur viktigt det ar att det
finns bra kontakter mellan de olika system som finns runt en
person. Den narmaste miljon, mikrosystemet, innefattar personen
och de personer han/hon samspelar med till vardags. Det ar 1 den
miljon som vart projekt har verkat. Nasta niva, mesosystemet,
handlar om relationerna mellan de mikrosystem personen ingar
1, t.ex. mellan familjen och skolan. Dar kan man placera de méten
kring gemensam problemlosning som vi har haft tillsammans
med projektdeltagarna. Utanfér dessa nivaer finns exosystemet
som inbegriper olika stodinsatser som t.ex. habilitering och hjalp-
medelsverksamhet. Deras arbete har varit centralt for brukarna
1 projektet och har 1 hég grad paverkat resultatet, men det har
pagatt "som vanligt” helt utanfor projektets ram.Makrosystemet,
som innebéar de 6vergripande strukturer som styr hur samhéllet
organiseras, innefattar bade system och policyer men dven sam-
hélleliga attityder. Dar har lagstiftning och samhallets stod ett
avgorande inflytande pa brukarnas liv, t.ex. vad det géller moj-
lighet till bostad och personlig assistans. Dessa systems betydelse
har aktualiserats av sddant som att en av brukarna kunnat flytta
till egen ldagenhet och av funderingar kring vad hennes personliga
assistenter betyder for hennes mojligheter att leva ett aktivt liv.

Produkter och teknologi

Nar det galler produkter och teknologi kan man pa en detaljerad
niva 1 ICF skilja pa dem som ar till fér allmént bruk och dem
som ar speciellt anpassade for att stodja personer 1 det dagliga
livet. Staller man dessa bada nivaer mot varandra kan man se
att for projektets brukare dr manga allmidnna produkter stora
problem, sasom

e vanlig mat — alla har stora dtsvarigheter och ar beroende av
mat via sond for att fa 1 sig tillréackligt med néring,

» produkter och teknik for det dagliga livet — de kan inte sjalva
ta pa sig klader, anvidnda vanliga mobler och verktyg,

e transportmedel — de kan inte dka vanlig buss och taxi,

e produkter for kommunikation — de kan inte anvidnda en vanlig
fjarrkontroll till TV:n eller ringa 1 telefon, anvianda en dator
eller ett kommunikationshjalpmedel som inte dr specialanpassat,

e byggnader — de kan inte klara sig sjdlva om inte byggnaden
har automatiska dorréppnare, saknar trosklar och har hiss.
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Personligt stod, attityder och policyfragor

Dimensionen "naturmiljé och méanskligt skapade milj6forand-
ringar” 1 ICF kénns inte sa aktuell att sdga sa mycket om, men
det gor daremot de foljande: "personligt stod och personliga
relationer” och "attityder”. Den forsta aspekten handlar om hur
mycket fysiskt och/eller kinsloméssigt stod brukaren far fran
olika personer, den andra om vilka attityder och varderingar
dessa personer har som paverkar deras beteende. Man kan ange
detta bade nar det galler familj, vinner och bekanta, personliga
vardgivare och personliga assistenter, yrkesutévare t.ex. inom
sjukvarden, okanda etc. Néar det galler brukarnas familjer och
personliga assistenter dr det mycket tydligt att dessa ger ett
mycket stort stdd till brukarna och att deras attityder ofta ar
starkt underlattande. Faktorer som &r viktiga nar man kommu-
nicerar med en person som anvinder AKK ar sadant som att
man har féorvantningar, ar villig att lyssna, aterkoppla och kom-
mentera, att man ger tillfallen till kommunikation och samspelar
1 forhallande till brukarens férmaga och hjalpmedlets forutsatt-
ningar (Heister Trygg m.fl., 1998). Sadant har vi ofta sett i sam-
spelet mellan brukarna och deras familj, ldrare och assistenter.

Aven nar det galler hilso- och sjukvardspersonal kan man se att
de gor insatser som starkt underlattar — men nar brukarna t.ex.
far vanta valdigt lange pa hjalpmedel upplevs insatserna snarare
som hindrande. Bengt Lindqvist, som pa regeringens uppdrag
utrett bemotandet av personer med funktionshinder (SOU 1999:21),
poangterar att brister 1 bemétandet 1 mycket hog grad praglas av
forutsattningar som skapas av yttre faktorer sdsom arbetsforhal-
landen, otydliga och komplicerade regelsystem och brist pa resurser.
Det innebér att vi ocksa maste ta in de sista dimensionerna i
ICF's lista 6ver omgivningsfaktorer: Service, tjanster, system och
policyer.

Det finns 1 Sverige manga lagar som underlédttar fér personer med
funktionshinder (SOU 1999:21). En som ar sarskilt betydelsefull for
brukarna 1 de har projektet ar lagen om assistentersattning (LASS),
som gett brukarna mdéjlighet att fa personliga assistenter. Det
finns ocksa lagar som styr den fysiska miljon: det handlar om
handikappanpassning av byggnader, ratt till fardtjanst, mojlighet
till egen bostad etc. Trots detta upplever ofta familjer som har
barn med funktionshinder stédet som otillrackligt. Lindqvist
papekar ocksi 1 sin utredning (SOU 1999:21) att det finns en

stor klyfta mellan ideal och realitet. Samma slutsats drog RBU
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(Paulsson, Fasth & Fagelhammar 1997) nar de 1997 14t 860
familjer svara pa fragor om sin vardag och sitt behov av stéd och
service. Foraldrarna tyckte ofta det var svart att forena foraldra-
skap och forvarvsarbete. Manga hade 6verklagat myndighetsbeslut
och fatt ratt; de upplevde ofta myndigheter som motpart och kon-
trollinstans som hade 6verkrav pa foraldrarna. Habiliteringen an-
sags ha otillrackliga resurser i1 form av specialkompetens fér barn
1 skolaldern och med omfattande funktionshinder. En annan rap-
port av Paulsson och Winnberg-Lindqvist (1997) pekade pa en
mangd olika omraden dar hjalpmedelssituationen inte fungerade
for barn med funktionshinder. Det handlade bade om attityder,
bristande helhetsperspektiv och kompetens nar det géaller barns
utveckling och bristfallig organisation. De poangterade vikten av
att varje barn far de hjalpmedel det behover utifran konsekvenserna
av just sitt/sina funktionshinder och ocksa att det behovs metod-
utveckling for inldrning av hur hjalpmedlen ska fungera.

Sjalvstandighet och sjalvbestammande

Sveriges riksdag antog 1 maj 2000 en nationell handlingsplan

for handikappolitiken (Socialdepartementet, 2000) som sarskilt
poangterade ratten for personer med funktionshinder till full
delaktighet, ett vardigt bemotande och majligheter att sjalva
bestimma over sina liv. Enligt de nationella malen ska barn,
ungdomar och vuxna med funktionshinder ges forutsiattningar
for sjalvstandighet och sjalvbestammande. Det leder till en viktig
fraga som vi kommit in pa nar det géller brukarna 1 det hér
projektet: forhallandet mellan sjalvstandighet och sjalvbestam-
mande. Det finns olika sétt att se pa inflytande och inom special-
pedagogik och rehabilitering ser man ofta oberoende som att
sjalvstandigt kunna utfora viss sysslor (Renblad, 2001) . En sadan
stravan har vi ocksa haft i projektet — vi har velat ge brukarna
mojlighet att sjalvstandigt kunna hantera sina kommunikations-
hjalpmedel. Men enligt den internationella medborgarrattsrorelsen
“Independent living” innebér inte oberoende att man sjalv maste
kunna utfoéra allt — man kan paverka och traffa sjalvstandiga val
anda (Renblad, 2001). Det viktiga ar att kunna bestimma och
kontrollera den hjalp som man far. Brodin och Fasth (1999)
menar att autonomi (dvs. sjalvstdndighet) och oberoende ar tva
olika aspekter av inflytande. Empowerment, som ar ett centralt
begrepp 1 sammanhanget, kan definieras som egenmakt och méj-
lighet till sjalvbestdmmande (Dunst, Trivette & Deal, 1994;
Rappaport, 1987).
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Enligt Abery och Stancliffe (1996) ar sjalvbestimmande en process
dar omgivningsfaktorer spelar en viktig roll. Det kan ses som

ett fortgdende samspel mellan en individ och de olika omgivningar
som han/hon finns 1. En viktig faktor for hur mycket sjalvbestam-
mande en person har mojlighet till 4r de mojligheter till person-
lig kontroll som ges 1 hemmet. Detta kan hidnga thop med famil-
jens uppfostringsmetoder och samspelsmonster. Enligt Wehmeyer
(1996) har personer med funktionshinder fa mojligheter att lara
sig de fardigheter de behover for sjalvbestaimmande ( vdlja, fatta
beslut, 16sa problem, satta mal etc.) Nar det géller personer som
bor 1 gruppboenden o dyl. kan mdéjligheten till sjalvbestammande
hénga thop med personens utvecklingsniva och adaptionsférmaga,
men 1 dnnu hogre grad med personalens installning (Abery &
Stancliffe, 1996). Vissa undersdkningar har visat att antalet per-
sonal kan ha en avgorande inverkan — finns det mycket personal
blir de boende mer benégna att fraga om lov och géra sddant som
de vet att personalen gillar. Med mindre personal kommer deras
egna onskemal fram mer. I skolsituationen finns det ofta fa till-
fallen for personer med utvecklingsstorning att bestamma sjilva,
eftersom det ofta ar valdigt strukturerat och lararstyrt med fa
mojligheter att gora egna val. Dar det finns mgjligheter att valja
galler det manga ganger valdigt enkla saker som att valja mellan
tva konkreta alternativ eller svara ja eller nej. Nar det géller bru-
karna 1 projektet kan de, trots att deras huvudsakliga problem &ar
deras grava rorelsehinder, p4 manga satt sdgas vara i samma
situation som de personer med utvecklingsstérning som under-
sokningarna handlar om.

Abery och Stancliffe som utgar fran Bronfenbrenners ekologiska
modell (se ovan) menar att mesosystemet kan vara avgorande for
hur mycket sjalvbestammande en person med utvecklingsstorning
far mojlighet till. Om det finns starka, positiva forbindelser mellan
familjen och serviceinstanser, t.ex. skolan, 6kar mojligheten att
det man lar sig 1 en milj6 ocksa finns 1 den andra och detta ger
mojlighet till generalisering av fardigheter. Man kan ocksa genom
dessa forbindelser fa tillgang till samma typ av sjalvbestammande
1 bada miljéerna. Nagot som ar bra ar nar familjer och professio-
nella ser individens larande och utveckling som ett gemensamt
ansvar och tror att samarbetet dem emellan ar viktigt for resul-
tatet. Detta 4r ocksa en barande 1dé for hur vi har arbetat 1 det
héar projektet.
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P& exosystemniva ar det viktigt vilka regler och mojligheter det
finns inom en organisation fér att fortbilda personalen, vilken
frihet de har 1 sitt arbete etc. Med ett personcentrerat arbetssatt
okar det mojligheten att individen och hans/hennes ndrmaste ges
mojlighet till sjalvbestimmande. I gruppboenden har det visat
sig att ju storre sjalvstandighet de som arbetade 1 boendet hade
desto storre mojligheter fick de boende att bestimma 6ver sina
egna liv. P4 makrosystemniva ar det vardesystemet och de attity-
der och den syn som finns i pa livsaskadningsfragor 1 samhéllet
som paverkar vilka mojligheter man ger personer med funktions-
hinder. Viktiga saker som lagstiftning, utflyttning fran institutioner
till boende och skolor ute 1 samhéllet etc. ar viktiga faktorer pa
makroniva. En viktig idé som kan stédja mojligheten till sjalv-
bestammande ar att se ménniskor som 6msesidigt beroende av
varandra. D& blir inte det beroende som personer med funktions-
hinder med nédvandighet har av andra ménniskor nagot kvalita-
tivt annorlunda 4n det 6msesidiga beroende som alla ménniskor
har. Intervention kan fokuseras pa att paverka omgivningen sa
att individer med funktionshinder far storre mojligheter att ta
kontroll 6ver sina egna liv.

Renblad (2001), som undersokte vilken mojlighet personer med
utvecklingsstorning har att paverka sina egna liv, fann att perso-
nalens makt och hur personalen sag pa sig sjalva var viktiga
faktorer 1 detta, likasa deras varderingar, attityder och forestall-
ningar om de ménniskor de var anstillda for att stodja och hjalpa.
Forestéallningar bland personal som forsvarade sjalvbestimmande
kunde vara att de tyckte att personer med utvecklingsstérning
inte behovde nagot verktyg for kommunikation eftersom de for-
stod dem dnda. For personer med utvecklingsstérning kunde
inflytande 1 praktiken handla om att ha inflytande 6ver sitt liv
och t.ex. sjalv valja vad man ska kopa for klader och moébler mm.
Det kan ocksa handla om att kunna flytta hemifran, att fa saga
sin mening, att ha inflytande 6ver sina pengar och vem man vill
bo tillsammans med. Helt enkelt — att besluta om det som géller
ens eget liv.

Elevassistenter och personliga assistenter

For personer med omfattande funktionshinder har personliga
assistenter en oerhort stor betydelse. Brukarna i projektet har i
olika omfattning fatt hjalp av assistenter med olika anstéllnings-
forhallanden som vi tror paverkar bade deras attityder till bru-
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karen, sin egen uppgift och de insatser de faktiskt gor. Det hand-
lar om elevassistenter kontra personliga assistenter. I FUNKIS-
utredningen (SOU 1998:66), som handlar om utbildning av elever
med funktionshinder, slar man fast att skolan med fa undantag
ska sta for assistans pa skoltid. Det handlar da om elevassisten-
ter som ingar i skolans organisation och ar anstéllda av skolan.
Elevassistenternas arbetsuppgifter kan se olika ut. Ibland ar de
ett stod till hela klassen, ibland till en eller flera enskilda elever.
Nar personliga assistenter finns i skolan dr de inte anstédllda av
skolan och star inte, som elevassistenterna, under ledning av rek-
tor. Personliga assistenter som ar anstéllda enligt LSS (Lagen
om stod och service till vissa funktionshindrade) och LASS
(Lagen om ratt till statlig assistansersiattning) ska enligt dessa
lagar forbehallas kravande eller komplicerade situationer, i regel
av mycket personlig karaktir. Det kan géilla personlig hjalp for
att klara sin hygien, fér av- och pakladning eller kommunika-
tion. Enligt FUNKIS-utredningen vill skolan oftast inte ha per-
sonliga assistenter i skolan — de vill ha kontroll 6ver assistentens
arbete och kunna styra hur manga vuxna som ska finnas med 1
klassrummet. En personlig assistent kan ibland upplevas som ett
filter mellan lararen och eleven. Foréaldrar vill ofta ha personliga
assistenter ocksa i skolan eftersom de vill ha kontinuitet for sitt
barn och de kan genom assistenten fa battre insyn i skolans arbete.
FUNKIS-utredningen férordar att samma person kan vara anstalld
som elevassistent pa skoltid och som personlig assistent pa barnets
fritid. Det ska dock dnda vara mojligt att arbeta som personlig
assistent till ett barn 1 skolan om det finns ett sarskilt stort behov
av ingaende kunskap om den funktionshindrade personen och
dennes hélsotillstand. Av brukarna 1 projektet har en personliga
assistenter 1 skolan, en har elevassistent 1 skolan som viss tid
arbetar som personlig assistent hemma och en brukare hade
elevassistenter 1 skolan, men personliga assistenter sedan hon
slutat skolan och nu arbetar pa dagcenter och bor i1 eget boende.

Hjalpmedelsanvandning

Bain (Bain & Leger, 1997) har formgivit en modell 6ver hjilp-
medelsanviandning, BATS — Bain Assistive Technology System
med fyra integrerade komponenter; anviandare, uppgift, hjalp-
medel, omgivning.

46



Hjalpmedelsanvandning

Bain (Bain & Leger, 1997) har formgivit en modell 6ver hjalp-
medelsanviandning, BATS — Bain Assistive Technology System
med fyra integrerade komponenter; anvandare, uppgift, hjalp-
medel, omgivning.

Brukare

Figur 6. Faktorer som paverkar anvandning av hjalpmedel (Bain & Leger 1997, s. 4

Denna modell anknyter till den inledande definitionen av AKK
som innefattar brukaren, redskapen och omgivningen (Heister
Trygg m.fl., 1998) men lagger till en dimension: uppgift. Enligt
Bain har omgivningen stor betydelse och kan bade hindra och
underlatta. Hjalpmedel kan kompensera for funktionshinder och
oka sjalvstandigheten for personer med funktionshinder, men
bortser man fran en av komponenterna 6kar risken att hjalp-
medlet inte blir anvant. For att fa grepp 6ver alla komponenter
behovs teamsamarbete och att man arbetar utifran en gemensam
problemlésning.

Riemer-Reiss (2000) har genomfort en studie 1 USA kring varfor

hjalpmedel inte anvands. Hon kom fram till olika skal till varfor

de inte anvandes:

 Otillfredsstédllande utformning av hjalpmedlet, tex. hallbarhet,
tidsatgang, svaranvant.

* Bristande stod nar det galler teknik, tex. reparation, traning,
uppféljning.

e Bristande stod 1 omgivningen, tex. stod fran familj, vanner,
larare etc.
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¢ Bristande anvidndarmedverkan 1 processen, tex. vid val och
utvardering av hjdlpmedel, eget dgande.

¢ Bristande mdjlighet att prova i hemmiljé.

e Forandringar av behov, som progredierande sjukdomar, andra
intressen.

e Cost — benefit, 6vervager fordelarna 6ver nackdelarna.

e Utseende, individuellt utformat.

e Tacker det behov?

Brukarna sjalva angav att de 6verlagset viktigaste faktorerna
var foljande:

¢ Cost — benefit, att fordelarna 6verviagde nackdelarna.

e Anviandarmedverkan.

Tabell 3. Cost — benefit. Faktorer som paverkar anvéandning av hjalpmedel (Riemer-
Reiss, 2000, forelasningsanteckningar fritt 6versatta av forf.).

Positivt Negativt

Vill bli sjalvstandig Foéredrar mansklig hjalp
Gillar teknologi Oqillar teknik

Bekvam att anvanda Obekvam att anvanda
Sparar tid Svart anvanda

Tycker om utseendet Tycker det ar fult, skams
Latt att underhalla Svart underhalla
Upplever ett behov Upplever inget behov
Vill ha hjalpmedel Vill inte ha hjalpmedel

Hjialpmedelsforsorjning

I Sverige finansieras de flesta hjalpmedel med allmdnna medel
och det finns en utbyggd hjalpmedelsverksamhet 1 alla landsting.
Nar det galler barns behov av hjalpmedel handlar det inte bara
om att kompensera en funktionsnedsittning. I RBU-rapporten
“Fran hinder till mgjligheter — om hjdlpmedel ur ett barnperspektiv”
(Paulsson & Winnberg-Lindqvist, 1997) patalas att hjalpmedel
ocksa kan bidra till barnets motoriska, intellektuella, sprakliga,
emotionella och sociala utveckling. Hjalpmedel har ocksa bety-
delse for livskvalitet och jamlika villkor och bor vara utformade
sa att de tillgodoser manniskans behov av trygghet, integritet,
delaktighet och gemenskap. Bra hjalpmedel kan ocksa bidra till
positiv identitetsutveckling.

Hjalpmedel delas 1 Paulssons och Winnberg-Lindqgvists rapport
in efter behov: fysiologiska behov (ata, dricka, vila, sova, forratta
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naturbehov, reglera kroppsvarme, kdnna fysisk trygghet); psyko-
sociala behov (emotionell trygghet, mojlighet till vilja och hand-
lande, mojlighet till integritet, mojlighet till social gemenskap
och tillhorighet) samt intellektuella behov (att lara sig forsta och
hantera omvirlden, att inhdmta kunskap, formedla information,
utbyta tankar, var kreativ och konstnéarligt skapande). Kommu-
nikationshjalpmedel ndmns som viktiga hjdlpmedel framfor allt
for att tillfredsstélla de flesta dimensioner av psykosociala och
intellektuella behov.

I rapporten patalas att manga hjalpmedelscentraler brottas med
strukturella problem, organisatoriska forandringar och ekonomisk
atstramning. Det kan ocksa bl.a. saknas kunskaper om barns
utveckling, om pedagogiska metoder for traning och inldrning
och om hur hjalpmedel kan specialanpassas. Nar det gors special-
anpassningar kan detta ibland ta sa lang tid att barnet redan
hunnit vaxa ur hjalpmedlet nar det ar fardigt.

Nar det galler brukarna 1 projektet har de fatt tillgang till de
hjalpmedel och specialanpassningar som behovts. Ibland har det
dock tagit valdigt lang tid att fa fram hjalpmedlen, sarskilt nar
utprovningen har kravt flera steg och manga olika personer och
verksamheter varit inblandade.

Sammanfattningsvis kan man sédga att intervention vid AKK bor
ha f6ljande inriktning:

Brukarinriktad — atgirderna utgar fran de behov som anvindare,
familj och andra i1 omgivningen upplever.

Vardagsinriktad — atgarderna har effekt pa det dagliga livet.
Malinriktad — atgiarderna utgar fran tydliga mal, som &r métbara.
Miljoinriktad — atgdrderna riktas mot bade anviandare och
omgivningen.

Cost-benefit-inriktad — fordelarna maste éverstiga nackdelarna.

Gemensam problemlésning ger en struktur som underlattar
genomférandet av en intervention med sadan inriktning.

Gemensam problemlosning

Gemensam problemlésning innebar att professionell personal
hjalper brukare och nirstaende att sjdlva identifiera problem,
satta mal och genomféra lampliga och onskvarda atgarder 1
vardagen (Bji)'rck-Akesson, Granlund, & Olsson, 1996; Zachrisson,
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Rydeman & Bjérck-Akesson, 2002). Genom att brukaren/familjen
sjalva ar aktiva och har kontroll 1 alla steg startas en process
som 1 sig skapar forandring. Det blir en hjalp till sjalvhjalp. Det
ar inte "experten” som bestdmmer vad som skall géras utan det
ar brukaren och de nérstaende som fattar beslut med stod av
personalen. Genom gemensam problemlésning lar sig de medver-
kande av varandra. Experter lar av brukaren och narmiljén om
personens vardagsliv och personer 1 ndrmiljon far kunskap om
sadant som férmagor, forutsattningar och AKK.

Strukturen vid gemensam problemlésning ar generell och kan
anvindas 1 olika sammanhang dér flera personer tillsammans
l6ser problem. Vilket sammanhang den genomférs i paverkar
sattet att arbeta med kartlaggning och atgiarder. Oberoende av
sammanhanget brukar man borja med att diskutera manga olika
problem och manga olika forklaringar for att sedan prioritera och
komma fram till konkreta problem 1 dagslaget.

Interventionsprocessen vid gemensam problemlosning kan
beskrivas 1 flera steg (Bjérck-Akesson & Granlund, 2000; Bjorck-
Akesson, Granlund & Olsson, 1996; Granlund, 1988; Zachrisson,
Rydeman & Bjtirck-Akesson, 2002). Stegen innefattar kartlagg-
ning och analys av problem och férklaringar, malformulering,
utformning och genomférande av metod samt utvardering och
revidering av atgarderna.

Interventionsprocessen kan beskrivas 1 tva faser, kartlaggnings-
fasen och atgardsfasen.

Kartlaggningsfas Atgardsfas
1. 2. 4, 6.
Invente- Problembeskrivningar Malformulering Utvardering
ring av och
resurser revidering
och svarig-
heter
3. 5.
Problemférklaringar: Metod
person — samspel — milj6é

Tabell 4. Interventionsprocessen
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Inventeringen utgor det forsta steget 1 kartlaggningen och #r det
forsta steget 1 sjalva interventionsprocessen. Dar diskuterar man
om resurser och svarigheter fran olika perspektiv och ringar in
omraden dar det behovs stod. Vissa svarigheter kan man l6sa
genom enkla atgarder. Ibland ar det till och med sa att man boérjar
se vissa svarigheter pa ett annat sitt 1 och med att man talar om
dem, sa att de inte ldngre ses som ett problem. Med utgangspunkt
1 1inventeringen utformar man sedan den huvudsakliga kartlagg-
ningen. Syftet med den ar att formulera specifika problem och
forklaringar till varfor dessa problem uppstar. Den utmynnar i
prioritering av ett fatal konkreta problembeskrivningar och olika
forklaringar till dem. Problembeskrivningarna kan formuleras 1
termer av vad personen gor for sidllan, aldrig, for ofta, eller alltid.
Férklaringar till problem finns alltid pa olika nivaer, hos personen,
1 samspelet och 1 den sociala och fysiska miljon.

Forsta steget i Atgadrdsfasen ir att prioritera och formulera
konkreta mal som baseras pa problembeskrivningarna. For att
hitta bra metoder for atgarder kan man ga tillbaka till problem-
forklaringarna. De flesta forklaringar pekar direkt pa ett satt att
atgarda det som &r ett problem. Nar man genomfort atgarderna
gbr man en utviardering av maluppfyllelse. Om man har natt
malet finns problemet inte kvar langre och nésta steg blir att
arbeta med nagot annat. Om man inte natt malet far man ga
tillbaka och kontrollera om man hade satt malet fér hogt, om
man anvinde fel atgard eller metod eller genomférde metoden
pa ett felaktigt satt, eller om man arbetat med fel problem. Inter-
ventionsprocessen kan ses som en spiral dar man successivt sat-
ter upp nya mal som atgirdas och utviarderas.

I arbetet med gemensam problemlosning behovs bade brukarens,
narmiljons och experternas kompetens for att utforma bra alter-
nativa och kompletterande satt att kommunicera som kan anviandas
funktionellt 1 brukarens vardagsmiljo. Tabellen nedan visar en
struktur 6ver gemensam problemlosning som ocksa foljer sjalva
interventionsprocessen. I praktiken ar det emellertid inte alltid
sa enkelt som det ser ut 1 modellen. De olika stegen gar ofta in 1
varandra och tidsfaktorn gér att man kan arbeta olika detaljerat.
Det viktigaste ar att man har inneborden 1 de olika stegen klart
for sig och hur de forhaller sig till varandra och att de som sam-
arbetar ar 6verens om att olika personer har olika information
och kunskap att bidra med. De olika faserna 1 interventionsproces-
sen sammanfaller med de olika stegen i gemensam problemlésning.

51



KARTLAGGNINGSFAS ATGARDSFAS

STEG 1 STEG 2 STEG 3 STEG 4 STEG 5 STEG 6
Inventering Problem- Problem- Prioritering Metod Utvéardering
beskrivningar  forklaringar och mal- och
formulering revidering
Inventering Beskrivning Beskrivning Utformning Metod (vad) Backa
och analys av av konkreta av orsaker till av konkreta - individ tillbaka
resurser och problem och problem mal - samspel genom de
svarigheter prioritering - hos individ - miljé olika stegen
- i samspelet — hjalpmedel for att hitta
- i omgivning - uppgift ratt niva att
- hjalpmedel Genom-
férande (hur)
-vem
- var
- hur
- nar
Ev. Ev. Ev.
kompletterande Detaljerade, Prioriterade
kartlaggning aktivitets- atgarder
genom video, baserade
observation, mal

intervju, test

Tabell 5. Gemensam problemldsning i intervention vid AKK

* Vid inventeringen beskrivs och analyseras aktuella svarigheter

och resurser.

e Problembeskrivningar sammanfattar grundlaggande
problem/svarigheter 1 konkreta termer utifran inventeringen.

e Problemforklaringar beskriver orsaker till problem pa olika

nivaer.

e Malformulering bygger pa en prioritering av vad som ar
viktigast att 16sa for tillfallet och beskriver mal for atgarder

1 konkreta termer.

e Metoden beskriver vad som ska goras och hur det ska genom-

foras.

e Utvardering och revidering beskriver om méalen uppnatts och

vad man ska fortsatta att arbeta med.

Kartlaggnings- och utvarderingsinstrument

Under arbetet med brukarna har vi anviant nagra olika utvarde-
ringsinstrument, dels som ett satt att ta reda pa brukarnas syn-
punkter och prioriteringar, dels for att utviardera insatserna.
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COPM

Ett satt att paborja problemlésningsprocessen och identifiera

problem ar att anvinda COPM (Canadian Occupational

Performance Measure, Law m.fl., 1999) som ar ett arbetstera-

peutiskt instrument for att identifiera aktivitets- och delaktig-

hetsproblem. COPM:

e Identifierar problem i utférandet av aktiviteten.

e Ger matt pa brukarens prioritering.

e Utvarderar utférande och tillfredsstéllelse 1 forhallande till
aktuellt problemomrade.

e Mater forandringar 1 brukarens uppfattning av hennes/hans
aktivitetsutforande.

COPM baseras pa intervju och i forsta hand pa fragor kring akti-

viteter under en vanlig dag, vad man behover gora och vilka pro-

blem det finns att utféra aktiviteten. Brukaren skattar aktiviteten

1 en 10-gradig skala bade fore och efter interventionen:

* Betydelse, hur viktigt det ar att utfora aktiviteten. Méats 1
skala 1 — 10 (1 innebéar inte viktigt alls, 10 extremt viktigt).

e Utforande, hur bra tycker man att man utfér det. (1 kan inte
utfora den alls, 10 kan utfora den extremt bra).

e Tillfredsstallelse, hur n6jd man a4r med det sdtt man utfor
aktiviteten (1 inte nojd alls, 10 extremt nojd).

COPM iér testat ur validitets och reliabilitetssynpunkt (Law
m.fl., 1999) men inte fér personer med kommunikationssvarig-
heter och inte heller for barn. Materialet ar dock fullt mojligt att
anvanda tillsammans med personer med kommunikationshandi-
kapp. Den 10-gradiga skalan ger mojlighet till en nyanserad bild
av behov, utférande och tillfredsstéillelse som annars ar svar att
astadkomma nér det géiller personer som saknar tal. COPM har
ocksa fungerat bra som redskap for prioritering och planering for
familjer med barn som saknar tal genom intervju med féraldrar
och personal. COPM har anvéants 1 detta projekt 1 samband med
problemidentifiering och malsattning och som ett sétt att folja
upp de atgarder som gjorts.

QUEST

QUEST (Demers, Weiss-Lambrou & Ska, 1996; Demers, Wessels,
Weiss-Lambrou, Ska & De Witte, 1999; Demers, Weiss-Lambrou
& Ska, 2001) &ar ett annat anviandarstyrt instrument for att stu-
dera tillfredsstéllelse med hjalpmedel. Brukaren intervjuas och
far svara pa 12 fragor med en fem-gradig skala fran 1 (inte no6jd
alls) till 5 (mycket n6jd). Fragorna 1 QUEST ar mest koncentre-
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rade till hjalpmedlets utseende och funktion samt den service
man fatt. Vi slutet av projektet anvindes QUEST for att méata
brukarnas tillfredsstallelse med hjalpmedel och service. (referens)

Talande matta

“Talande matta” ar ett praktiskt tillvigagangssatt for att ta reda
pa vad personer med kommunikationshandikapp tdnker om olika
saker, (Murphy, 1998; Aitken & Millar 2002). Det har utvecklats
av Joan Murphy vid Stirling University 1 Skottland. Metoden gar
ut pa att pa en "matta” satta upp bilder eller symboler for att
t.ex. visa vad man ar ndjd resp. missndjd med. Sjdlva mattan
bestar av en yta som kardborreband kan fasta pa, t.ex. en dorr-
matta eller en tavla kladd med kardborretyg. Bilderna som
anvands kan vara av olika slag, t.ex. PCS-symboler, men vilka
bilder som helst som betyder nagot for personen kan anvindas.
Bilderna har forsetts med kardborrematerial pa baksidan, sa de
kan fasta pa mattan. Den som kan hantera bilderna sjalv kan
satta upp dem pa mattan och flytta runt dem under diskussionens
gang. Den som har ett rorelsehinder kan istéllet presenteras for
bilderna en i taget. Personen far siga/visa vad han/hon tycker
om det som bilden representerar genom att bilden placeras under
en bildsymbol med ett glatt, ledset eller neutralt ansikte. Beroende
pa vilken svarighetsgrad man klarar kan man anvianda bara tva
(glad/arg) eller upp till 5 olika bilder for att mer nyanserat
kunna ordna olika aktiviteter och foreteelser efter hur man ser
pa dem. Talande mattor har i Storbritannien anvants i manga
olika sammanhang tillsammans med personer med olika funk-
tionshinder: afasi, utvecklingsstorning, CP etc. Det ar ett flexi-
belt redskap som kan anvindas pa manga olika satt. I detta
projekt anviandes talande matta tillsammans med en av brukarna
for att hon skulle kunna ge sina synpunkter pa bl.a. sina olika
hjalpmedel och foreteelser 1 sin vardag.

Maluppfyllelseskalor

Det finns flera andra utvarderingsverktyg som hade varit mojliga
att anvianda 1 det har projektet. Ett sadant ar maluppfyllelse-
skalor (Goal Attainment Scaling), som studerar effekten av de
atgarder man gjort 1 relation de mal man satt (Kiresuk, Smith

& Cardillo, 1994). Maluppfyllelseskalor har visat sig fungera bra
for personer med svara kommunikationshandikapp (Ferm, 1997)
eftersom man kan identifiera sma férandringar, som annars
tenderar att drunkna 1 den totala massan av problem och miss-
lyckanden.

54



Maluppfyllelseskalor anvinds dels som ett kliniskt verktyg for
att sdtta mal och konkreta delmal, dels som utvarderingsinstru-
ment for att mata den 6nskade effekten av insatser. Att arbeta
med maluppfyllelseskalor ar tidskrédvande 1 inledningsskedet och
staller stora krav pa den som leder diskussionen (Ferm, 1997).
For att borja anvianda maluppfyllelseskalor kriavs traning och
handledning. I gengéld blir mal och atgarder battre forankrade
och mer detaljerade, vilket gor det lattare att utfora atgéarderna
och utvardera resultatet. Maluppfyllelseskalor utgar fran de
konkreta malen och skall uttryckas i form av méitbara delmal i
en fem- eller tregradig skala.

3-gradig skala:

Battre an forvantat resultat
Forvantat resultat

Samre an forvantat resultat

Kartlaggnings- och utvarderingsinstrument som anvants

i projektet

De kartlaggings- och utvarderingsinstrument vi har anvant oss
av 1 projektet &r COPM, QUEST och “Talande matta”. Vi har
ocksa anvént oss av videodokumentation och 6ppna intervjuer.
ICF har anvants for att ge 6verblick och struktur for viktiga
fragestallningar och for att sammanfatta atgdrder och resultat
for de enskilda brukarna. Vi var fran borjan inriktade pa att
ocksd anvianda maluppfyllelseskalor 1 projektet, eftersom det ar
ett redskap som passar bra ihop med gemensam problemlésning.
Nar vi borjade anvanda COPM, som var ett nytt instrument for
oss, visade sig det fungera mycket bra bade med familjer, personal
och tva av brukarna. Samtidigt visade det sig svart att fa tiden
att racka till, bade for oss och de medverkande. Vi beslot darfor
att avsta fran att anvanda maluppfyllelseskalor och néja oss med
ovriga utvarderingsinstrument.
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Beskrivning av de individuella
brukarna, atgarderna och resultatet

Tidsanvandning i projektet

Arbetet med de individuella brukarna skulle enligt den ursprung-
liga tidsplanen ha boérjat 1 april 2000 nar det forsta delprojektet
var rapporterat och klart och halla pa till januari 2002. I prakti-
ken gick de bada delprojekten delvis in 1 och 6verlappade varand-
ra. Inventering och rapportering av dynamiska kommunikations-
program och styrsatt pagick till oktober 2000. Samtidigt medver-
kade en av brukarna (deltagare 1) 1 delprojekt 1 med provning
av styrsitt och programvaror. Det innebar en flytande évergang
mellan de bada delprojekten for denna brukare. For deltagare 2
skedde projektstarten ungefar som planerat i maj 2000 och del-
tagare 3 kom med 1 projektet 1 mars 2001. Arbetet med att fa
fungerande styrsatt tog mycket langre tid dn forvantat for samt-
liga brukare. Det innebar att deras faktiska anviandning av de
datorbaserade kommunikationsprogrammen kom igang senare
an tankt. Under 2001 skrevs inom projektet en fristaende rap-
port om gemensam problemlosning vid AKK (Zachrisson, Ryde-
man & Bjérck-Akesson, 2002). For att kunna rapportera mer om
brukarnas anvidndning av kommunikations-hjalpmedlen forlang-
des projektet till att omfatta dven varen 2002.
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Tabell 6. Tidsanvandning for projektet “Kommunikation genom teknik — ur ett
vardagsperspektiv”

Tidsanvandning for projektet "Kommunikation genom teknik - ur ett vardagsperspektiv"
1909 2000 2001 2002

am|j lalslolnldlj f mamj j asondlj fmamj|jasondff mamjja!s
Delprojekt 1 |
Dynamiska kommunikations- ! Hx @ﬁﬁﬁ |
hialpmedel och styrsatt i L b | |
Delprojekt 2 EREEEEEE AEREERE L || |
Interventionsprojakt HK CHHH KK M K.K.;I.E;;I:K.i'l.|lh<i| X XK I.h..ﬁ.x..lf.ﬂ" |
Rapport Prrrrrrrrr FrEE
Deltagare 1, inrkining pd:
Mdten

| m |
Styrsat lss ssssss s ssssls 888
ko ramnunikati onsprograrm | | - -l |

Blissunderisnirg

Delagare 2, inikining pa:
Midten

Diire ktkommunilzation
Styrsan
Kammunikationsprogram

Deltagare 3, inrikining pa:
Mldten
Direktkarmmunikation
Styrsan
Kommunikationsprogram

5 5555|5555 il
kEkE Kk k

Forklaring: b = blissundervisning, d = direktkommunikation, k = kommunikationspro-
gram, m = méten, r = rapport, s = styrsatt.

I tabellen ovan kan man se hur mycket tid som gatt at till arbete
med brukarnas styrsatt, kommunikationsprogram, direktkommu-
nikation, moéten och 1 ett fall blissundervisning.

Annelie

Annelie ir 23 ar. Hon saknar tal och har ett svart rorelsehinder.
Hon kommunicerar med mimik, ja och nej-signaler och bliss.
Annelie har en stark vilja och en fantastisk formaga att genom-
fora saker som ar viktiga for henne trots att hon har mycket
svart att fa fram vad hon vill. Nar projektet startade gick hon 1
skolan och bodde hemma hos sin mamma och pappa och flera
yngre syskon. Nu arbetar hon pa dagcenter och har just flyttat
till en egen lagenhet. En viktig handelse 1 Annelies liv var nar
hon for tva ar sedan fick personliga assistenter.
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Utgangslage

Rorelsehinder

Annelies rorelsehinder 4r mycket svart. All viljeméassig motorik
blockeras av reflexer och starka spadnningar (spasticitet). Det
paminner om en svar CP skada av tonusvéaxlingstyp, men beror
pa en sdllsynt &mnesomsattningsrubbning. Nar Annelie vill
nagot sarskilt mycket eller nar det ar nagot som ar viktigt, 6kar
hennes spanningar och reflexer sa att hon blir helt last 1 ett lage
med ansiktet vint mot vénster. Aven 6gon och andning paverkas.
I det laget blir hon oférmoégen att kommunicera annat an att
man ser att det 4r nagot viktigt hon vill. Ibland kan hon bryta
detta monster sjalv, ibland behover hon hjalp.

Skola/arbete

Vid projektstarten gick Annelie 1 skola, sista arskursen pa séar-
skolegymnasium 1 en klass med blissanvindare. Under Annelies
sista ar 1 skolan hade hennes elevassistenter extra tid for att
arbeta med hennes kommunikation en timme per dag. Annelie
och familjen ville ha ytterligare ett skolar, men detta accepterades
inte av kommunen da det innebar extra kostnader. Man planerade
istéllet for dagcenterverksamhet med extra stéd fran skolan med
nagra timmar per vecka det forsta halvaret for att fa ytterligare
tid for utprovning och traning av ett nytt styrsatt.

Kommunikation

Kommunikativ form

Annelie saknar helt tal. Hon kommunicerar mest genom mimik
och ja och nej-signaler med 6gonen. Detta kan tolkas av personer
som kénner henne vil men inte av andra. Aven nérstdende kan
ha svart att tolka vad hon wvill.

Annelie larde sig bliss 1 10-ars aldern, men kunde inte anvianda
det fér kommunikation pa grund av svarigheter att peka. Aven
ogonpekning var svart eftersom det ocksa paverkas av hennes
spanningar. De sista aren 1 skolan ldrde sig nagra av assistenterna
att tolka hennes 6gonpekning 1 kombination med mimik, sa att
hon kunde gora sig forstadd med enstaka blissymboler. Hon an-
vander en standardblisskarta med 500 symboler som assistenten/
samtalspartnern avsoker med handen. Annelie leder assistenten till
ratt symbol genom att forst 6gonpeka pa ett omrade pa blisskar-
tan och sedan med kroppssprak och 6gon visa ja respektive nej
néar assistenten for sin hand éver symbolerna.
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Kommunikativt innehall

Annelie uttrycker en méangd olika saker. Under en period har det
varit valdigt viktigt for henne att beratta om minnen fran nar
hon var liten. Hon uttrycker behov, synpunkter, 6nskemal och
kanslor och kommunicerar bade om datid och framtid. Pa grund
av sina stora svarigheter uttrycker hon sdkert bara en brakdel
av vad hon skulle vilja.

Kommunikativ anvdndning

Det ar viktigt for Annelie att kunna bestdmma om sitt liv, sa de
instrumentella och reglerande funktionerna ar viktiga for henne.
Hon har ocksa en stark drivkraft att beratta.

Kommunikativ kompetens

Sprakliga fardigheter

Annelie har god sprakforstaelse och uttrycker sig i korta meningar
med bliss men de kan ibland vara svara att forsta pa grund av
ofullstandig grammatik.

Operationella fdardigheter

Det tar lang tid fér Annelie att kommunicera och hennes ja/ne;j
ar svartolkade aven for dem som kidnner henne. Hon har manga
nyanser 1 sin mimik for dem som kidnner henne val och kan tolka
dem. Néstan varje gang hon vill nagot rakar hon ut for sddana
spanningar att A4ven 6gonmuskulaturen laser sig. Annelie har
haft mycket svart att styra kommunikationshjalpmedel.

Sociala fardigheter

Det finns en begriansad grupp personer som Annelie kan kommu-
nicera med och hon ar darfér mycket beroende av sina assistenter.
Hon har en god férmaga att fa kontakt med andra med blicken.

I den grupp som kéanner henne val har hon en god social kom-
petens. Annelie fungerar battre 1 en icke-stressande miljo.

Strategiska fardigheter

Annelie har en forméga att “fanga in "personer 1 omgivningen
med sina 6gon och att uppréatthalla samspel genom 6gon och
mimik. Om hon har en assistent som tolkar hennes ja och nej
flyter samtalen relativt 1att om man stéller ja och nej-fragor.
Annelie har visserligen en svarande roll, men genom att visa
gillande och ogillande styr hon 4nda samtalet pa sitt satt.
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Kommunikationshjalpmedel

Annelie har 1 manga ar kdmpat for att kunna styra en dator och
har varit hogt motiverad till detta. Trots hennes hoga motivation
och ett stort stod fran behandlingspersonal och skola har hon
inte lyckats anvanda dator eller andra avancerade hjalpmedel
sjalvstandigt. Har spelar reflexer och spanningar stor roll. Hon
har provat olika fot-, huvud- och knédkontakter och olika program-
varor och har ibland kunnat trycka till p4 en manéverkontakt,
men nar det sedan kopplas till en valmgjlighet har det inte
fungerat langre. For Annelie har styrsittet varit orsaken till att
hon inte tidigare lyckats sa val med att anvidnda dator eller
andra kommunikationshjalpmedel.

Styrsatt

Bade Annelie och hennes familj hade lange 6nskat nagot styrsystem
som kinner av hjarnans aktivitet direkt. Nar ett hjalpmedel som
sades ha dessa egenskaper, Cyberlink, introducerades 1 Sverige
tog familjen, skolans assistenter och datoransvarig initiativ till
att prova Cyberlink. Cyberlink &r ett siatt att styra datorn genom
elektriska impulser som méts med tre sensorer 1 pannan.
Utrustningen bestar av ett pannband med tre sensorer, en
kopplingsbox samt programvara. De tre sensorerna sigs méita
“brainbody signals”:

EEG. Den elektriska aktiviteten 1 hjdrnan.

EOG. Den aktivitet som styr 6gonens rorelser.

EMG. Signaler fran muskler i pannan.

Genom att behirska dessa signaler kan man dels fa en "klick”-
funktion, dels styra musrorelser upp, ner och at sidorna. Det
enklaste ar att aktivera en klickfunktion genom EMG tex. genom
att hoja 6gonbrynen eller bita ithop kdkarna. Att styra musen ar
svarare. Genom att 6ka aktivitet/koncentration gar muspekaren
uppat, genom att slappna av gar den nerat, genom att titta at
sidan gar pekaren at hoger, genom att halla 6gonen stilla gar
pekaren at vanster.

Individuella instdllningar kan vara avgoérande for om en person
ska kunna anvédnda Cyberlink eller inte. Det finns manga mojlig-
heter for anpassningar och de hianger bitvis samman.
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Figur 7. Installningsdelen i Cyberlink

Annelie har enbart anvant klickfunktionen 1 Cyberlink och astad-
kommer ett klick genom anspédnning och déarefter avspanning.
Detta klick kan omvandlas till olika funktioner, tex. musklick.
Annelie medverkade redan i det forsta delprojektet kring styrsatt
och programvaror. Hon har sedan fortsatt att medverka i detta
Iinterventionsprojekt, men 1 och med att hon redan var pa gang
med utprovning av styrsatt och programvaror har vissa saker
skett 1 en annan ordning ar projektledarna fran bérjan tankt sig.

Traning med Cyberlink

Annelie borjade prova Cyberlink pa skolan i1 april 1999. Det inne-
bar ett intensivt arbete med att forséka fa fram ett klick som
skulle kunna anvéndas till att styra andra program. Det handlade
forst om att hitta ratt instéallning 1 Cyberlink och fér Annelie att
lara sig behérska det. Annelie larde sig efter mycket traning att
astadkomma ett klick. Eftersom Cyberlink da fortfarande var
under utveckling var Annelie fram till oktober 1999 héanvisad

till traningsprogrammen 1 Cyberlink. Sedan borjade hon kunna
anvinda det tillsammans med nagra andra program, t.ex. Disco
som ar ett enkelt trycka-hédnda-program.

Traningen pagick 1 timma per dag tillsammans med assistent,
en extra resurs som skolan stallt upp med. Darutéver satsades
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det mycket extra resurser fran dataansvarig pa skolan, som stod
1 direktkontakt med tillverkaren i USA. Manga tekniska problem
kring styrsattet och hur det skulle anvindas tillsammans annan
programvara uppdagades och lostes efterhand. Det fanns dven
andra praktiska problem pa viagen, Annelie kunde forst inte fa
nagon egen dator som hjalpmedel eftersom hon d4nnu inte kunde
hantera den sjalv. Skolan hade inte pengar till inkép av ytterligare
en dator, och de datorer man hade tillgang till 1 klassen var for
gamla och svaga for att kunna hantera styrsitt 1 kombination
med annan programvara. I mars 2000 fick Annelie en egen barbar
dator som hjdlpmedel och 1 april kom det en ny version av Cyber-
link som fungerade med fler andra program. Man bestdmde sig 1
det laget att satsa pa Clicker 3 som kommunikationsprogram for
Annelie. I maj 2000 fick Annelie lana Clicker 3 fran projektet och
man borjade prova det och Cyberlink tillsammans. Det visade sig
inte fungera helt utan problem, men man beslot 4nda att ga
vidare med detta. Annelie hade nu tranat i ett drygt ar for att
lara sig hantera Cyberlink och for att man skulle prova ut de
basta instédllningarna. Nar det dntligen borjade fungera var
Annelie tvungen att sluta skolan och 1 stéllet borja pa dagcenter.
Strax innan skolan slutade 1 juni 2000 hoélls ett moéte for att
planera hur man skulle ga vidare.

Intervention

Ett forsta mote med problemidentifiering

Nar det nu fanns forutsiattningar for att Annelie skulle kunna
anvianda dator gjordes en forsta, informell problemidentifiering.
Detta skedde strax innan Annelie skulle sluta skolan och bérja pa
dagcenter. Hon hade d& sin egen dator, Clicker 3 samt Cyberlink
som hon inte behirskade helt, men tillrackligt bra for att man
skulle kunna bérja kombinera dessa delar till ett fungerande kom-
munikationshjalpmedel. Vid planeringsmétet samlades Annelie,
hennes tva elevassistenter samt logoped och arbetsterapeut fran
projektet. Motet videoinspelades. Till skillnad fran andra méten,
dar larare, assistenter och annan personal oftast ar de som dis-
kuterar med varandra, var det har Annelie som 1 forsta hand skulle
fa komma till tals. Eftersom vi fatt klart for oss att ordet "problem”
borde undvikas (Annelie blev upprérd om man pastod att hon hade
problem), inleddes darfér motet med en 6ppen fraga — "Vad skulle
du vilja prata om?”. Detta visade sig fungera bra, Annelie bad
genast om sin blisskarta. Med hjalp av 6gonpekning och mimik
som tolkades av assistent pekade hon ut féljande blissymbol:
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Bok

Genom foljdfragor (ja/nej fragor) kom man fram till att Annelie
ville kunna valja talbocker sjalv, dels bland det stora antal hon
hade hemma, dels pa biblioteket. Hon vill ocksa kunna prata om
bockerna och recensera dem.

Néasta symboler blev:

TV, tidning. Efter en del gissningar visade det sig att Annelie
vill kunna valja program sjalv fran TV-programmet, samt dven
har prata om program hon sett.

Det tredje 6nskemalet blev:

Slott. Denna enkla symbol tolkade assistenterna litt — Annelie
ar stor beundrare av kungafamiljen, framfér allt Viktoria, och
vill kunna diskutera hennes killar och fester.

Det sista énskemalet blev:

Godis,.

Efter manga gissningar och fragor kom man fram till att Annelie
hade vissa specialritter och annat som hon gillade men hade
svart att beskriva, tex. ”Chokladpudding”

Sammanfattningen som gjordes tillsammans blev att Annelie

ville kunna:

e Vilja talbocker sjalv och prata om dom.

e Prata och skriva om slottet

e Kunna vialja TV-program sjalv och prata kring favoritprogram-
men och vad som skett i sista avsnittet.

e Vilja godis och andra favoritratter.

Darefter provads COPM som ett satt att prioritera bland énske-

malen. Efter instruktion fick Annelie gradera hur viktiga de olika
aktiviteterna var for henne genom att 6gonpeka pa en skylt med
10-gradig skala. 10 motsvarar extremt viktigt:

e Vilken betydelse har det for dig att kunna
valja talbocker sjalv. 10

* Vilken betydelse har det for dig att prata
om kungafamiljen? 8

e Vilken betydelse har det for dig att valja
Tv-program? 10

* Vilken betydelse har det for dig att
valja godis? 6
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Det visade sig alltsa att COPM fungerade mycket bra for att
prioritera mellan olika 6nskemal for Annelie. Hon har alltid
annars fatt svara med ja eller nej, bra eller daligt pa alla fragor;
héar gavs ett sitt att svara nyanserat som Annelie uppskattade.

Tidiga atgarder

Annelie hade nu prioriterat nagra viktiga &mnesomraden, men
hon och hennes assistenter var ocksa angeldgna om att Annelie
fran borjan skulle kunna prata om allt med sitt datorprogram.
Vart forslag var att gora aktivitetsbaserade kommunikations-
tavlor kring de prioriterade aktiviteterna, men bade Annelie och
assistenterna ville fran borjan ha en anpassning med huvudmeny
och undermenyer sa hon fick tillgang till hela blisskartan. Vi dis-
kuterade for- och nackdelar med att starta med en sa avancerad
anpassning, med tanke pa att Annelie fortfarande hade vissa
problem med styra Cyberlink. Det kan vara valdigt omstéandigt
for en kontaktanvéindare att ta sig in och ut ur sidorna i ett sadant
stort system, men efter att ha kimpat sa ldnge med att 6ver
huvud taget fa till styrsatt och program ville man ge Annelie alla
mojligheter. En av assistenterna gjorde anpassningen i Clicker 3
med utgangspunkt fran en ny, kategoribaserad blisskarta som
tagits fram av Specialpedagogiska Institutet med tanke pa att
den skulle utgéra basen till en datorbaserad kommunikations-
16sning. Hon hade ocksa god anviandning for sin kdnnedom om
Annelies specifika forutsattningar nar det gillde att styra pro-
gram med automatisk avsokning.
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Figur 8. Menysida samt verbsida i Annelies Clickeranpassning.
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Sa har fungerar Annelies blisskarta: Fran en meny véaljer Annelie
en symbol som leder till en ny sida. Pa sidan som kommer fram
valjer hon en eller flera symboler som skrivs 1 dokumentet 6verst
pa skdrmen. Sedan véljer hon symbolen med huset for att komma
tillbaka till menyn. Darifran valjer hon en ny kategorisymbol etc.
Programmet styrs med automatisk avsékning. En ram flyttas
langsamt en rad i taget ned 6ver skdrmen. Nar den ar pa den
rad som innehaller den symbol Annelie vill komma till klickar
hon med hjalp av Cyberlink. Nu bérjar symbolerna pa raden av-
sokas en 1 taget fran vanster till hoger. Nar ramen &ar runt ratt
ruta klickar Annelie igen och symbolen skrivs 1 dokumentet. I
bérjan pa varje rad finns en tom ruta som ger Annelie extra tid
pa sig for att kunna valja den forsta klickbara rutan i raden.

Under héosten borjade Annelie pa dagcenter och fick tva nya
personliga assistenter. Hon hade fortfarande stort stod fran
skolan. Fyra eftermiddagar 1 veckan, en timme per gang, tranade
Annelie med sin dator tillsammans med sina gamla elevassistenter.
Det var hart jobb for bade Annelie och assistenterna, men Annelie
borjade efter ett tag kunna skriva meddelanden 1 Clicker 3. Det
var fortfarande en del tekniska problem med programmen, men
med hjalp av den datoransvarige pa skolan som hade tat kontakt
med tillverkaren av Cyberlink fick de hela tiden nya versioner av
programmet sa problemen rattades till. I slutet av september
2000 fick Annelie sitt egen Cyberlink och sitt eget Clicker 3.

(I vantan pa de ordinerade hjidlpmedel som det beslutades om 1
april hade hon hittills lanat skolans Cyberlink och projektets
Clicker 3) Hennes nya, personliga assistenter hade ocksa borjat
ta upp datorn hemma och hjilpa henne att skriva. Det kunde bli
meddelanden till familjen om sadant de hade missforstatt, men
hon hade ocksa borjat skriva pa ett langt brev till en viktig
person, drottningen.

Tidiga resultat

Under oktober — dec 2000 fungerade datorn ganska bra och
Annelie skrev bl.a. ett antal meddelanden till familjen och
personalen med hjilp av sin dator. Nagra av dessa visas pa
nésta sida. Forst star meddelandenas betydelse, undertill de
symboler som Annelie faktiskt skrev.
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— Personalen duschar mig pa toaletten. Varfér gor de det nar jag
vill duscha pa duschbrits?

A A

i | ©H 5 » O

(Bliss: Jag person sova duscha toalett varfor vill.)

— Jag ska sidga Maria att jag vill lana med en bok hem med pojke
V som jag vill lasa.

I+ o4 1@ A0
b el

(Bliss: Jag ska ske saga kvinna M jag bok hem med pojke V lasa.)

Annelie hade ocksa borjat skriva sina memoarer som handlade
mycket om minnen fran nir hon var barn. Har ar nagra exempel:
— Nar jag var 3 ar fick jag veta att jag blir sjuk av mjolk.

Ll OO A8, 0

(Bliss: jag fa veta mjolk sjuk barn 3 ar.)

— Jag onskade mig en véan, for jag var ensam. Jag fick en som
hette Mia. Hon var en docka.

LD 1ow O-17 =
OADT R ()D

(Bliss: har skett 6nska van ensam. har skett heta MIA. leksak flicka var. )
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Uppfoljningsmote med gemensam problemlésning

I december 2000 hoélls ett planeringsmote med Annelie, hennes pappa,
elevassistenterna, de nya personliga assistenterna, arbetsterapeuten
pa dagcentret, samt arbetsterapeut och logoped fran projektet.

Annelie tillfragades om hon sjalv upplevde nagra problem kring sin
kommunikation. Svaret blev "inga” med hjéalp av blisskarta och
ogonpekning, atfoljt av starkt uttryck av missndje, dvs. fragan var
korkad. Men pappa och assistenterna patalade att det var jobbigt for
Annelie att skriva. Annelie hade arbetat flitigt med Cyberlink under
hela hosten. Hon hade valdigt mycket som hon ville beratta om, sar-

skilt minnen fran sin barndom, hennes memoarer. Men det gick
inte fort for Annelie att skriva, som bast 7 symboler pa en timme,
och programmet kranglade mycket.

Annelie ansag fortfarande att de planerade kartorna for bibliotek,
TV och slottet var viktiga, sa de togs ocksa med 1 den fortsatta pla-
neringen. De hade ju fatt st tillbaka nér det var s4 mycket nytt
kring att borja pa dagcenter, fa nya assistenter och lara sig anvanda

Tabell 7. Problem 1 med férklaringar, mal och atgarder.

PROBLEM 1

Annelie vill skriva mycket pa datorn men det ar:
Anstrangande
Tidskravande

MAL 1

Kunna skriva med mindre
anstrangning: Mer avslappnad
Kortare tid

Blir manga fel Farre fel
FORKLARING ATGARD VEM?
Individ Individ
Spanner sig nar hon blir ivrig, Bérja trana i andra miljéer Assistenter

" "

stord

Har svart slappna av

Kan inte klicka nar hon sitter framat med huvudet
Hjdlpmedel:

Clicker:

Avsokning hanger sig

Dokumenten blir stora (Manga Mb)
Cyberlink:

Dalig feedback

Osdkert om signaler gar fram
Oodnskat klick pa dgonrérelser
Dator:

Daligt minne

Nataggregat stér

Daliga batterier

Se over arbetsstallning

Prova extern bildskarm
Hjalpmedel

Underséka om nya Clicker 4 kan
vara battre

Notera problem m Clicker

Kolla extra klick — 6gonrr
Kontrollera datorns prestanda
Synlig CL-signal i Clicker

Uppdatera dator

Nytt batteri, laddas separat

Arbetster. fr proj.
Arbetster. fr proj.

Arbetster. och

logoped fr proj.
Assistenter

Arbetster. fr proj.

As pappa

Datoransvarig pa skolan

Arbetster. fr proj.
+ As pappa
Arbetsterapeut

UPPFOLINING
Nytt mote i slutet av januari
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den stora blissanpassningen 1 Clicker 3. Om man spaltar upp de
olika problemen och malsattningarna som kom fram vid métet
kan man se tre huvudsakliga problemstallningar. Som framgéar av
den har sammanstallningen sa ville Annelie skriva mycket pa
datorn, men omgivningen tyckte det var anstrangande, tids-
kravande och det blev manga fel. Det fanns flera anledningar till
detta. Dels 4r avsokning ett mycket langsamt styrsatt och for att
Annelie 6ver huvud taget skulle ha en chans att klicka vid ratt
tidpunkt var avsékningshastigheten mycket langsam. Sjalva
klicket 1 Cyberlink var fortfarande tidvis mycket svart att fa till
pa grund av Annelies starka spanningar. Det fanns ocksa tekniska
problem. Réatt vad det var kunde allting hdnga sig och en tank-
bar orsak till det var minnesbrist. Dokumenten 1 Clicker 3 blev
mycket stora bara efter ett Annelie skrivit ett par symboler, sa
kombinationen Clicker 3, stora dokument och Cyberlink kan till-
sammans ha varit mer dn vad datorns 32 Mb RAM klarade.

Tabell 8. Problem 2 med férklaringar, mal och atgarder

PROBLEM 2
Annelie valjer inte sjalv och pratar om bécker

Annelie ser inte alltid sina favorit-TV-program
for andra valjer

MAL 2

Kunna kommunicera kring:
Bibliotek

- Valja bocker

— Recensera

TV-program
- Valja program
— Prata om program

PRIORITERING
COPM:
Betydelse 10

COPM:
Betydelse 10

Annelie ar intresserad av kungafamiljen, Kunna prata om kungafamiljen COPM:
men har svart att uttrycka sig Betydelse 8
FORKLARING ATGARD VEM?

Saknar symboler for dessa amnesomraden
Kan inte uttrycka dessa saker med enbart mimik

Tar for lang tid att uttrycka detta med vanliga
blisskartan i Clicker

Har inga aktivitetsbaserade kartor

Ta reda pa vilka bocker A har hemma,
anteckna boktitlar

Ta reda pa vilka TV-program A

brukar vilja titta pa

Gora aktivitetskartor i Clicker om bib-
liotek, TV-program och kungafam.

Ta reda pa vilket innehall A kan
behova i Clicker 3

Gora aktivitetsbaserade kartor

Assistenterna

Ls pappa

Logoped fran
projektet
Assistenterna

Logoped och
arbetsterapeut fran
projektet +
assistenter

UPPFOLINING
Nytt mote for att planera innehallet
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Malsattningarna fran det tidigare moétet kvarstod: Annelie ville
kunna prata/skriva om bocker, TV och om kungafamiljen.

Ett tredje, akut problem var att det nuvarande stédet kring
teknik och metodik skulle férsvinna vid arsskiftet. Da skulle
Annelie inte ha kvar stodet fran skolassistenterna som hon haft
hela hostterminen. Det var ocksa oklart hur det lag till med
ansvaret for hjalpmedlen. Skolans assistenter hade tagit pa sig
en stor del dar tidigare, de personliga assistenterna hade ett
annat uppdrag. Forslag till 16sningar pa dessa problem kan

ses 1 tabellen nedan.

Tabell 9. Problem 3 med forklaringar, mal och atgéarder.

PROBLEM 3 MAL 3
Nuvarande kontinuerligt stéd kring teknik Annelie har kontinuerligt tekniskt o metodiskt stéd
och metodik férsvinner vid arsskifte Tydlighet i ansvarsfraga
FORKLARING ATGARD
Pengar for skolan forsvinner vid arsskiftet Assistenter och datoransvarig fran skolan konsulter kring
Pers.ass e ansvar for hjdlpmedel Cyberlink? Elevassistent hér med datoransvarig om konsult
Ingen klar ansvarsférdelning for hjdlpmedel Projektet konsult kring program o symbolkartor
Ls pappa hér med dagc om — ekonomi, personalresurs och
ansvarsfraga
Kurs i Clicker for assistenter? Arbetsterapeut fran projektet
undersoker

Nytt mote med larare, _ At, dagc + pappa m fl

UPPFOLINING

Fortsatta atgarder kring Annelies kommunikationshjalpmedel

Anpassning av kommunikationsprogram

Annelie hade ju borjat skriva med hela blisskartan, men ville
ocksa ha speciella sidor kring sina favoritimnen bocker, TV och
slottet. Vi borjade med bocker och med att assistenterna inven-
terade Annelie bokhylla hemma. Nar vi visste vilka bocker hon
hade och vilken typ av bécker hon tyckte om skapades speciella
sidor kring detta som lades in 1 Annelies dator. Sa har sag det ut:

69



] — L

_Summ

Jag vill lasa | Vill du lasa? bok Talbéicker Atill  [Talbscker K till ©

| >
— of] xS [ [T
fel Jag har last tidning Atill G Enid Blyton
I A
= 0 0

Jag vill beréitta om talbok H till J K till N

&= s m
' Jag har sett P till ©
e B e ———
@ e |2 Omdémen
jag vill lana | enannan

Giid: biicker Redigera genom att halla rere Skift och Kiickai cellen AnvEndaie: Cyberbliss

Figur 9. Amnesbaserad sida i Clicker 3. Har kan Annelie vélja och tala om bdcker

Fran den forsta boksidan ledde de sidor som hade réd text vidare
till andra sidor. Det fanns dels sidor med hennes bocker inlagda i
bokstavsordning, dels en sida dar hon kunde beritta vad hon

tyckte om en speciell bok. Samma uppliagg géllde for TV-sidorna.

De nya sidorna lades in 1 Annelies dator, men samtidigt fortsatte
datorn att krangla. Cyberlink fungerade inte alls niar datorn var
kopplad till elnétet, bara nar den gick pa batteri. Det nya minnet
drojde. Man kunde inte arbeta med stérre dokument an en sida
med symboler for da hiangde sig hela datorn. Ju mer Annelie skrev
pa sina memoarer ju oftare aterkom problemen.

Uppfoljning i mars 2001

Trots kranglet med datorn hade Annelie fortsatt att arbeta med
den. I ett forsok att hitta (o)tankbara orsaker till kranglet togs
aktivitetssidorna bort igen, sa dem hade Annelie inte anvant. Men
hon hade skrivit ett langt brev som hon skickat och hon hade skri-
vit ca. 10 sidor pa sina memoarer. Annelie kunde inte arbeta sjalv-
standigt utan behovde hjalp av assistenterna som fragade om det
blev ratt symbol och suddade det som blev fel. Assistenterna upps-
kattade antalet korrekta symboler pa 1 tim till 7 i1 basta fall,
samre dagar inget ratt.

Néar nu Annelie tillfragades om sina prioriteringar och asikter
med hjalp av COPM blev resultatet ett helt annat &n tidigare:
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e Hur viktigt ar det att skriva memoarer? 10

e Hur nojd ar du med resultatet? 6

e Hur tillfredsstilld 4r du med utférandet? 1!
(kan inte alls utfora det)

For att fa reda pa hennes synpunkter anvéndes ocksa nya f6ljd-
fragor och blisskartan.

Ar det nat med datorn? Nej, det ar bra.

Ar det nat med programmet? Ja, det gar for langsamt (men hon
erkénde att det berodde pa att avsokningen méaste vara langsam
pa grund av hennes sétt att styra)

Nagot problem med henne sjalv? Ja. Nagot vi kan géra nagot at?
Ja. Efter en stunds gissning fran assistenten traffar vi ratt. Hon
vill ha mer stesolid (avslappnande) medel innan hon bérjar skriva.
Nat mer? Ja. Det hon skriver ar svart att tolka.

Varfor? Jo hon saknar symboler for en del av det hon vill skriva.
Vilka? Ord fér kénslor ska vara mer nyanserade, t.ex. JATTE-
ledsen UR-bra GOR-daligt etc.

Nat mer? Ja. Hon har svart att uttrycka sig ratt. Har bristande
kunskap 1 bliss, hur man kombinerar symboler, hur man uttrycker
sig grammatiskt.

Nya atgarder

Det gjordes en 6versyn av Cyberlink-instéllningarna av den assi-
stent som ursprungligen arbetat fram instéllningarna tillsammans
med Annelie. De enas om att inte gora nagra andringar, och ville
inte att nagon annan skulle gora det heller.Det lades in fler sym-
boler 1 Annelies blisskarta 1 datorn enligt hennes énskemal, bl.a.

forstarkningsord till adjektiv och namn.

Genom projektet anstédlldes en jamnarig blissanvandare som ar
mycket duktig pa bliss for att ge Annelie blissundervisning. De
traffades regelbundet och trdnade hur man gér kombinationer,
beskriver sant som det inte finns symboler for etc. Vid ett mote
for blissanvindare visade det sig att det inte bara var Annelie
som onskade fortsatt stod for att utveckla sin bliss-kommunika-
tion, det var ett tiotal blissanvandare 1 20 — 50-arsaldern som
hade 6nskat detsamma. Kunskapscenter knutet till Specialpeda-
gogiska Institutet planerade och genomférde darfér en blisskurs
for vuxna blissanviandare dar arbetsterapeut fran projektet med-
verkade. Annelie deltog 1 kursen som gick en dag/vecka med start
hoésten 2001. Fortsattning planeras 1 form av en folkhogskolekurs
dar Annelie hoppas fa fortsatt undervisning, inte bara 1 bliss utan
ocksa 1 svenska och allménna dmnen.
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Vi forsokte ocksa hitta fritidsprogram dar Annelie kunde arbeta
med Cyberlink utan att det stalldes krav pa prestationer, men
det visade sig inte vara sa latt. Annelie intressen ar ganska
avancerade: historia, kungahuset, faktaprogram — vi hittade inga
fardiga sadana som gick att styra med kontakter. Ett forsok gjordes
att anvinda programmet Clicklt med vars hjalp man kan skapa
avsOkningsbara knappar 1 vanliga program, men det stupade
dels pa att programmen hade allt for roriga upplagg som inte
passade for avsokning, dels pa att det skulle vara svart for perso-
nalen att géra nya anpassningar. Vi forsokte da istéllet hitta ett
allméant program for kontaktstyrning av mus 1 Windows och pro-
vade ett annat intressant program, Crosscanner. Med det kan
man avsoka hela eller delar av skdrmen 1 vilket program som
helst och det fungerar ihop med Cyberlink. Det hade ocksa en
funktion som ar valdigt viktig for Annelie — mojlighet att stanna
kvar langre med avsékningen pa forsta rutan. Men néar Annelie
fick prova det sa fungerade inte hennes klick 1 Cyberlink sa bra
och den langsta tid Crosscanner kunde stéllas in for att stanna
kvar pa forsta rutan visade sig vara for kort. Ett nytt COPM
med Annelie dar hon fick skatta vad som var viktigast for henne
gav foljande resultat:

Umgas med vanner 8
Arbeta med blisskartan med arbetsterapeuten

pa dagcenter 10
Arbeta med dator 3
Men om datorn och styrsatt fungerat 10

Lage vid projektets slut i juni 2002

Utifran ICF har vi i figur 10 sammanfattat Annelies medverkan 1
projektet. Dar kan man se hur hon kommunicerar idag, vad som

héant under projekttiden och vilka viktiga omgivningsfaktorer och
personliga faktorer som kan ha inverkat. Utifran detta beskriver
vi hér sarskilt hur kommunikationshjalpmedlen fungerar och be-
lyser olika aspekter pa aktivitet och delaktighet.

Dator

Annelie har nu en barbar dator med programmet Clicker 3, tal-
syntes och skrivare. Programmet innehaller en skridddarsydd
anpassning av standardblisskartan, kompletterad med kéansloord,
personer mm som Annelie 6nskat. De d&mnesbaserade sidorna om
TV-program och biocker anvéands inte. Datorn styrs med automa-
tisk avsokning med en kontakt. Kontaktstyrningen sker via
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Cyberlink. Anpassningen ar gjord sa att det finns en tom rad 1
borjan pa varje kolumn sa att Annelie ska hinna slappna av
innan hon ska valja nasta symbol.

Idag arbetar Annelie sidllan med datorn. Nar Annelie fick sjalv
forklara varfor datoranviandningen inte fungerar langre fick vi
flera olika forklaringar. Assistenten stillde tdnkbara fragor till
Annelie, som svarade med mimik, ja och nej och gav féljande svar:
Datorn fungerar inte pa grund av tekniskt krangel. Det tog for
lang tid innan datorn blev uppgraderad, under tiden glomde Annelie
bort hur man gor. Hon a4r mer spiand nu. Hon kunde inte fa mer
stesolid, men hoppas mycket pa att fa en baklofenpump som skulle
kunna minska hennes spanningar. Det finns s mycket annat
roligt att gora. Det tar for mycket tid att skriva pa datorn. Hon
kommunicerar mycket battre med blisskarta och 6gonpekning nu,
assistenterna har lart sig forsta henne mycket béattre och hon sjalv
har blivit duktigare pa att vélja symboler. Hon hade trott att
datorn var 16sningen pa hennes kommunikationssvarigheter men
de har istallet 16sts med personliga assistenter.

Vi ser alltsa att den stérsta anledningen till att Annelie inte
langre anvander datorn ar att hon inte lingre beharskar styrsattet.
Det blev en langt uppehall under varen 2001. De tekniska pro-
blemen blev sa stora att Clicker 3 och Cyberlink inte langre funge-
rade, troligen pa grund av minnesbrist 1 datorn. En ordination pa
utokat minne gjordes, men innan detta godkants av hjalpmedel-
sansvarig och minnet bestéllts och installerats dréjde det flera
manader. Under denna tid lade Annelie ner arbetet med datorn.
Nar hon sedan skulle komma igang igen hade hon svart att asta-
dkomma aktiveringen av Cyberlink. Dels hade hon troligtvis
glomt hur man gor, dels verkade hon ha blivit mer spand. Det
tog langre tid att astadkomma de planerade aktiveringarna, sa
hon missade de symboler hon ville ha. Det férekom ocksa fler
ofrivilliga aktiveringar, hon hade svarare att slappna av. Fran
att tidigare som bast kunnat astadkomma ca 7 symboler pa en
timme, blev det nu allt mer sidllan nagot resultat. En annan orsak
var att hon inte kom pa vad hon ska skriva 1 sina memoarer. Moti-
vationen sviktade. Samtidigt kunde hon géra sa mycket annat
med sina personliga assistenter: traffa pojkvannen, ga pa stan,
ga pa bio, smaprata med hjalp av blisskartan etc. Hon hade
ocksa fler aktiviteter pa dagcenter, t.ex. malning som hon tycker
ar roligt. Vi vet fran Annelies egen utvardering att hon géarna
skulle fortsatt anvianda datorn om den hade fungerat fér henne.
Darfor deltog hon mot slutet av sommaren 1 ett seminarium
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kring Cyberlink déar Andrew Junker, den man fran USA som kon-
struerat Cyberlink, sjalv visade Annelie och hennes personal pa
mojligheter att fa styrsiattet att fungera igen. En av orsakerna
till att Cyberlink fungerat daligt ar att Annelie har svart att
slappna efter att hon aktiverat Cyberlink. Det ger en massa extra
signaler. For att undvika ofrivilliga tillslag efter varje avsiktligt
tillslag har forsta raden pa hennes kommunikationstavlor alltid
varit tom sa hon har haft extra tid pa sig. Om man dessutom hade
kunnat sitta extra lang avsokningshastighet pa forsta raden
utan att det paverkat hastigheten 1 6vrigt, skulle Annelie kanske
hunnit slappna av och koncentrera sig pa nytt innan avsékningen
gar vidare. Denna funktion verkar finnas 1 de nya versionerna av
Symbol for Windows och Mind Express, s4 en mdjlig 16sning for
Annelie kan vara att under hiosten prova ett av dessa kommuni-
kationsprogram.

Lagteknologi

Annelie har en standardblisskarta med 500 symboler indelade 1
kategorier och en tredelad kommunikationsparm. Annelie pekar
pa kartan med en kombination av 6gonpekning och medhjalpar-
styrd avsokning. Hon har tidigare inte 6nskat byta ut sin karta
men har nu dndrat sig och vill att de tillagg som gjorts 1 datorn
ocksa skall genomforas pa blisskartan. Tillsammans med arbets-
terapeut pa dagcenter gar hon nu igenom sin karta och dess
vokabular for att se vad hon vill behalla och lagga till.

Annelie och hennes omgivning var fran borjan helt inriktade pa
att 16sningen pa Annelies kommunikationsproblem var ett funge-
rande datorbaserat hjalpmedel, vilket paverkat bade problemfor-
klaring, mal och atgardsforslag. Det visade sig dock att detta inte
var den viktigaste 16sningen pa Annelies problem. Annelies kom-
munikations- och samspelsforméaga har forbattrats avsevért det
senaste aret 1 och med att hon fatt personliga assistenter Sam-
spelet med assistenterna fungerar bra, dels genom att de avlédser
hennes kroppssprak, mimik och 6gonrorelser, dels genom ja —
nej-fragor, dels genom att anvinda blisskartan (6gonpekning,
tolkning). Det tar lang tid att fa fram ett meddelande, men man
har tid till detta. Annelie uttrycker sig nu med flerordssatser.

Blisstrianingen med en annan blissanvindare gor enligt Annelie
och assistenterna att hon nu ar battre pa omskrivningar med
bliss-kombinationer och ar lattare att forsta. Hon utgar inte sa
mycket fran egna erfarenheter utan mer generella begrepp.
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Aktivitet

Aktivitetsformagan forandrades nar Annelie fick tillgang till sin
dator — sa lange det fungerade. Det gjorde det mojligt for henne
att for forsta gangen 1 sitt liv géra nagot sjalv. Fran en passiv
deltagare blev hon en aktiv memoarfoérfattare och kunde for forsta
gangen skriva sammanhédngande text, om &n med vissa misstag
och med hjilp av assistenter som korrigerade fel.

Vid projektstarten uttryckte Annelie sig mest med enstaka, bety-
delsebarande symboler, mest substantiv, tillsammans med nagra
av skolassistenterna. Nar hon borjade skriva med bliss 6kade be-
hovet att uttrycka sig med hela meningar och hennes bristande
grammatikkunskap och svarigheter att gora omskrivningar blev
uppenbar for henne sjalv och omgivningen. Detta var ju kunskaper
som hon inte haft anledning att praktisera tidigare. Ju mer hon
skrev, desto mer upptiackte hon sina misstag néar assistenterna
skulle tolka vad hon skrivit. Hon forstod att hon behévde lara sig
uttrycka sig tydligare.

Blisstraningen med en annan blissanviandare gor enligt Annelie
och assistenterna att hon nu ar battre pa omskrivningar med
bliss-kombinationer och lattare att forsta. Hon utgar inte sa
mycket fran egna erfarenheter utan mer generella begrepp. Bliss-
kursen pa Specialpedagogiska Institutet har ocksa bidragit till
att 6ka hennes grammatiska fardigheter. Annelie uttrycker sig
nu betydligt tydligare, med flerordssatser bade i skrift och till-
sammans med assistenterna.

Delaktighet och samspel

Fran att for nagra ar sedan haft mera passiv roll uttrycker nu
Annelie en méingd olika saker. Hon uttrycker behov, synpunkter,
onskemal och kanslor och kommunicerar bade om datid och fram-
tid. Hon &r ibland ocksa hjartligt trott pa att svara antingen ja
eller nej och uppskattar nir assistenten 1 stéllet fragar som 1
COPM 7vad gillar du det pa en skala av ett till tio”, vilket ger
mojlighet till mer nyanserat svar.

Nar hon boérjade skriva pa datorn och detta fungerade bra kunde
hon uttrycka sddant som hant henne och forsoka ratta till miss-
tag 1 kommunikationen. Exempel pa detta dr nar hon upprord
skrev om brodern som inte 14t henne titta pa sitt favoritprogram,
eller nar pappa valde fel byxor. Hon kunde ocksa reda ut rutiner
angaende duschen pa korttidsboendet som hon lidnge varit miss-
nojd med men inte kunnat férmedla. Under en period har det
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varit valdigt viktigt for henne att skriva om minnen fran nir hon
var liten och om sin sjukdom. I borjan var hon mycket motiverad
att skriva sina memoarer och skrev om kénslor och minnen hon

upplevt for mycket ldnge sedan men inte tidigare kunnat uttrycka.

Det ar viktigt for Annelie att kunna bestimma om sitt liv. Hon
har ocksa en stark drivkraft att berétta.

De personliga assistenterna fick ett mycket stort inflytande 6ver
Annelies 6kade aktivitets- och delaktighetsformaga. De kor Annelie
dit hon vill: till sportarrangemang, till stan, till pojkvannen. Till-
sammans gar de till biblioteket dar Annelie sjdlv véiljer sina tal-
bocker eller till affaren och déar hon sjalv valjer klader, alltsa ett
mer direkt satt att 16sa delaktighetsproblem an att skriva om
dem med hjalp av datorn. Assisterna har gjort Annelie mer del-
aktig 1 samhallet. Hon besoker vanner och kan delta i samspel
med andra tack vare sin tydliga mimik och assistenternas snabba
tolkning. Den viktigaste 16sningen pa Annelies kommunikations-
o samspelsproblem blev alltsd inte datorn, som hon forst hade
trott, utan personliga assistenter. Assistenterna ar ocksa forut-
sattningen for ett eget boende, dar hon sjalv valt mobler och kan
valja vilket TV-program hon vill se pa.

Mest méarks dock att assistenterna kdnner henne sa val att det
ibland inte behovs ord, assistenterna vet anda vad Annelie vill.
Fordelen ar att all kommunikation med andra gar snabbare via
assistenterna, nackdelen ar att assistenterna talar 1 stallet for
Annelie. Det ar ocksa ett kansligt system som raseras nir nagon
av assistenterna slutar. Inom familjen har kommunikationen
alltid fungerat utan bliss, vilket ibland tycks skapat missforstand
tex. nar hon inte sjalv fatt vara med och bestamma vilka byxor
hon ska kopa.

I och med att assistenterna har tagit 6ver mer av rollen som
hennes sprakror, har ocksa innehallet vidgats till att omfatta
allt fran basketmatchen till senaste restaurangbesoket, men
detta forutsatter att assistenten delat hennes upplevelse.
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Kroppsfunktioner och
kroppsstrukturer

God sprakforstaelse
Saknar tal
Mycket svart rérelsehinder

Mot slutet av projekttiden:
Mer spand
Hade svarare att slappna av

Halsotillstand enligt ICF — Annelie

!

Y Y

Aktivitet

Kommunicerar med kroppssprak, mimik, blick,
ja/nej samt bliss. Tar kontakt med blicken.

Kan flera hundra blissymboler.

Pekar pa blisskarta med blick, kroppssprak,
mimik och medhjalparstédd avsdkning.

< » Vid projektstarten:
Anvénde enstaka blissymboler, mest substantiv.
Hade mycket svart att peka pa blisskarta.
Kunde inte styra dator, tranade med Cyberlink.
Datortraning i skolan paboérjad.

Under projekttiden:

Tranade att styra kommunikationshjalpmedel.
Larde sig med svarighet skriva med bliss pa
datorn med hjalp av Cyberlink och assistenter.
Anvande ja/nej-tavla i datorn.

Deltog i blissundervisning och blisskurs.

Mot slutet:

Kommunicerar lattare med kroppssprak +
manuell blisskarta tillsammans med assistenter
som kdnner henne.

Mer fullstandiga meningar.

Fler aktiviteter med hjalp av assistenter.

Kan inte langre styra Clicker med Cyberlink.
Har gjort uppehall med datorn.

Ny utprovning planerad.

\

Delaktighet

Deltar i samtal genom mimik,
o6gon, svarar pa ja-nejfragor, men
ar svartolkad for personer som
inte kdnner henne val.

Vid projektstarten:
Kommunicerade med familjen
utan hjalpmedel.
Kommunicerade med blisskarta i
skolan, enstaka symboler.

Under projekttiden:

Skrev fortydliganden till
situationer vid missforstand.
Skrev memoarer och brev.
Slutade skola, bérjade dagcenter.

Mot slutet:

Anvander blisskartan i
vardagliga situationer med sina
assistenter. Blir lattare forstadd
pga stérre medvetenhet om bliss
och samtalspartnerns perspektiv.
Assistenter tolkar utan bliss.
Anvander inte datorn i vardagen.
Okad delaktighet med hjalp av
assistenter.

Eget boende.

Y

Omgivningsfaktorer

Annelie fick fran boérjan prova dator och
styrsatt i skolan. Fick sedan egen dator
med styrsatt och programvara.

Hade stort stéd av skolassistenter och
dataansvarig medan hon gick i skolan.
Borjade pa dagcenter.

Teknisk support upphérde.

Bytte fran skolassistenter till personliga spand.
assistenter.

Pa dagcenter var det mindre fokus pa
traning — ingen annan anvande dator,
mycket annat att gora.

Assistenterna larde sig tolka Annelies
blickpekning och minspel — anvéande garna
blisskartan med Annelie. Vana assistenter dator.
forstar Annelie utan bliss om de deltagit i
samma handelser.

Nya personer behéver lang inlarningstid

for att forsta Annelie. manniskor.

Personliga faktorer

Annelie hade fran borjan stort behov av

att skriva om sadant hon inte kunnat tala

om tidigare + reda upp missforstand.

Mycket stor motivation.

Ju ivrigare hon blir, desto mer spand.

Annelie larde sig i borjan slappna av

lattare nér hon arbetade med Cyberlink
Trainer — nér hon boérjade skriva blev hon mer

Hon hade mycket stora férvéantningar pa
hjalpmedlet — blev besviken nar det inte
uppfyllde férvantningarna.

Tyckte mot slutet av projekttiden att
datorn var allt for svar/omgjlig att
anvanda. Om man kan l6sa problemen
ar hon fortsatt motiverad att anvanda

Har fatt manga nya intressen sedan hon
bérjat pa dagcenter och flyttat hemifran.
Annelie ar mycket social, vill traffa

Figur 10. Sammanstallning av projekttiden fér annelie utifran ICF.
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Funderingar kring Annelie och hennes kommunikation

Annelie ar en ung tjej som har kdmpat lange for att gora sin
stamma hord. Hon har en uthallighet och en vilja som ar jarn-
hard och talamod som en dngel. Hur ska man annars karakterisera
den som glatt och villigt jobbar timmar 1 strack for att kanske fa
fram sju korrekta ord och lika méanga felaktiga, som hon maste fa
folk att forsta att de ska bortse ifran och plocka bort?

Just nu (juni 2002) kdmpar inte Annelie med sin dator. Att anvanda
den blev till slut sa krangligt och svart att hon lade den pa hyllan.
Hur ska man da se pa den stora satsning som gjordes? Var allti-
hop ett misslyckande? Vi tror inte det. Annelie har uppskattat
att delta 1 projektet och har sjalv tyckt att hennes medverkan
varit viktig. Hon har under projekttiden sjalv aktivt deltagit i
olika beslut och har verkat mycket néjd med detta. Hon har genom
COPM pa ett nyanserat satt lyckats beratta vad hon tycker och
prioritera olika atgéarder. Vi kan ocksa konstatera att hennes
grammatiska fardigheter har forbattrats. Det beror troligtvis
bade pa blissundervisningen och pa att hon pa papper fatt se
resultatet av hur hon formulerat sig med bliss nar hon har skri-
vit pa datorn. Hon har ocksa blivit battre pa att kombinera sym-
boler nar hon saknat en exakt symbol for ett sarskilt begrepp.
Genom det hon skrivit pa datorn har hon fatt skriva av sig en
del smirtsamma minnen fran barndomen och hon &r stolt 6ver
vad hon lyckats skriva

Om man ser pa Annelies liv och hennes mgjligheter till kommu-
nikation och sjalvbestaimmande har mycket fordndrats under de
tre ar vi har f6ljt Annelie genom projektet. Vi kom in 1 ett skede
dar Annelie ofta inte kunde gora sig forstadd till vardags. I skolan
hade man precis borjat kunna tolka hennes signaler och anvianda
bliss med henne, men det var svart. Hemma anvindes bliss inte
alls — de forlitade sig helt pa hennes kroppssprak. Nar Annelie
borjade anvianda sitt blissprogram 1 datorn hade elevassistenterna
lattare att forsta henne vid datorn 4n med den vanliga pappers-
kartan — de sag tydligare vilken symbol hon var pa vag mot, dven
om det blev fel nar hon klickade. Nagot av det foérsta Annelie
gjorde var att reda ut missforstand. Hon klagade bl.a. pa att
hennes bror alltid bestamde vad de skulle se pa TV — det ville
hon ocksa gora. Viktigast av allt for Annelie var att skriva sina
memoarer, det ena minnet efter det andra fran nar hon var liten
plockades fram med hjédlp av hennes blissymboler. Nar hon héll
pa som bast att skriva hade hon ett enormt stort stod fran folk
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runt omkring. Hennes anvindning av Cyberlink véckte stor upp-
marksamhet, hon kom i tidningen, fick ta emot utméarkelser —
runt henne sj6d det av framtidshopp och tro pa den nya tekni-
ken. Men sa bytte hon miljo fran skola till dagcenter, fick nya,
personliga assistenter istillet for de elevassistenter som spelat
en sa viktig roll 1 hela datorsatsningen. Det tekniska stodet kring
datoranvindandet férsvann i samma takt som férviantningarna
pa att det verkligen skulle fungera 6kades. Annelie blev mer
spand 1 kroppen, det blev svarare att fa till det viktiga klicket.
Samtidigt hangde sig datorn allt oftare och de program Annelie
ville anvidnda fungerade till slut inte alls tillsammans. Men
andra, spadnnande saker hiande 1 hennes liv. Hennes personliga
assistenter forstod henne allt battre, den vanliga blisskartan
blev ett anvandbart redskap 1 den vardagliga kommunikationen.
Tillsammans med dem blev hon aktiv 1 samhéllet — reste, shop-
pade, flyttade till eget boende. Hennes mojligheter till sjalvbe-
staimmande 6kade, som for alla vuxna som slutar skolan och flyt-
tar hemifran. Nar datorn dntligen fick sitt efterlangtade minne
och hon skulle borja anvianda den igen hade hon gléomt bort hur
man gjorde. En stor del av motivationen hade ocksa férsvunnit —
det var inte sa manga missférstand som behévde redas ut, det
hade de gjort nar de intraffade, och inspirationen till memoarerna
var svar att hitta — det viktigaste var nog redan sagt.

Erfarenheterna fran Annelie bekraftar tankarna om “cost-bene-
fit” som beskrivits av Riemer-Reiss (2000). Innan utprovningen
av dator stamde de flesta positiva faktorerna in pa Annelie, men
tekniska problem och foréandringar i omgivningen har medfort en
overvikt at negativa faktorer (kursiverat).

Tabell 10. Cost — benefit. Positiva och negativa faktorer som paverkar anvéndning av
hjalpmedel (Riemer-Reiss, 2000, féreldsningsanteckningar fritt éversatta av forf)

Positivt Negativt

Vill bli sjalvstandig Foredrar mansklig hjalp
Gillar teknologi Ogillar teknik

Bekvam att anvanda Obekvam att anvanda
Sparar tid Svart anvanda

Tycker om utseendet Tycker det ar fult, skams
Latt att underhalla Svart underhalla
Upplever ett behov Upplever inget behov
Vill ha hjalpmedel Vill inte ha hjalpmedel
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Dessa forandringar 1 omgivningen, framfor allt tillgangen till per-
sonliga assistenter, har emellertid medfort manga positiva fakto-
rer 1 Annelies liv. Hon ar visserligen beroende av andra for att
kommunicera och genomfora olika aktiviteter, men det ar hon
som bestammer och far hjialp att leva det liv hon vill. Annelie
trivs med sitt liv. Losningen pa Annelies kommunikationsproblem
var inte 1 forsta hand en dator, det var personliga assistenter.

Utvecklingen av Annelies datoranvindning foljer ocksa samma
monster som Salminen (2001) sag 1 sin studie med svart rorelse-
hindrade barn som fatt datorbaserade kommunikations-hjalpme-
del. Salminen sag tydliga faser i motivationen hos de inblandade
och samma faser kan man skonja hos Annelie och personerna
runt henne. For Salminens deltagare borjade det med en férvan-
tansfas, sedan gick det 6ver 1 en entusiasmfas nir de fatt sitt
hjalpmedel. Efter 3-6 manader gick det 6ver 1 en realismfas néar
de blivit varse alla nackdelar. Det kunde sedan bli en ny "tillba-
ka till forvantans-fas” néar de trodde att det fanns ett nytt hjalp-
medel som kunde vara battre. Om de faktiskt sag ut att kunna
fa ett nytt hjalpmedel slutade de anvianda det gamla 1 viantan pa
det nya. Kanske ar det har Annelie befinner sig nu.

Jane

Jane ska snart borja sista aret 1 gymnasiet. Hon ar en glad och
positiv tjej, som trots ett svart rorelsehinder och avsaknad av tal
garna kommunicerar med andra. Med blick och minspel visar hon
att hon 4r med pa noterna, siarskilt ndr &mnena kommer in pa
killar, klader och musik — nagra av hennes stora intressen. Nar
Jane kom med 1 projektet var hon 19 ar. Hon hade genom aren
fatt olika typer av hjilp for sitt kommunikationshandikapp, men
det har varit svart att fa kommunikationshjalpmedel att fungera
till vardags, bland annat pa grund av svarigheter att hitta val
fungerande styrsatt. Man var darfor just i faird med en nysatsning
for att forsoka fa fram fungerande kommunikationshjalpmedel
for Jane. I det skedet kom projektet in och kompletterade med
ytterligare infallsvinklar och resurser. Den inledande beskriv-
ningen av hennes kommunikation berattar hur det var vid pro-
jektstarten 1 maj 2000.
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Utgangslage

Rorelsehinder

Pa grund av sitt rorelsehinder — en svar CP-skada av typen
tetraplegi med inslag av atetos — ar Jane helt rullstolsburen och
har ocksa mycket svart att anvinda sina hander. Hon saknar
helt formagan att tala och har ocksa mycket liten mojlighet att
anvanda ljud for att t.ex. pakalla uppmérksambhet.

Skola

Jane gar 1 gymnasieséarskola och har hjalp av elevassistent, som
ocksa har en del av sitt schema forlagt hemma hos Jane och hennes
familj. Jane ar den enda eleven 1 sin klass som har ett svart
rorelsehinder, men det finns fler 4n hon som har svart att tala.

Kommunikation

Jane umgas mest med personer som kidnner henne vil. Hemma
finns hennes mamma och syster som har ként henne hela livet
och 1 skolan har hon fér det mesta med sig en assistent som kan
fungera som tolk. Hon har varit ett par ar pa den skola hon gar
nu, sa lararna och klasskamraterna har ocksa lart kdnna henne.

Kommunikativ form

Jane kommunicerar huvudsakligen genom att 6gonpeka, med
kroppssprak och minspel och genom att svara ja och nej. Hon
visar ja genom att béja huvudet bakéat och/eller titta uppat. Nej
visar hon genom att béja huvudet framat och titta ned. Jane
anvander ocksa en peklampa som ar fast vid ett band runt huvudet.
Med peklampan kan hon peka pa symboler, sasom blissymboler
och PCS, men ocksa pa fotografier, ord och saker i omgivningen.
Hon har en kommunikationskarta med ca. 300 blissymboler som
hon anviander ganska sallan och da pa samtalspartnerns initiativ.
Jane har ocksa flera &mnesbaserade kommunikationskartor med
ca. 20 symboler vardera. Jane kombinerar inte symboler till me-
ningar, utan pekar pa en bild eller symbol at gangen och later
samtalspartnern utveckla samtalet utifran dem. Ibland anviander
Jane ocksa en enkel pratapparat som kan siga ett meddelande
at gangen, en Step-by-step. Hon trycker pa den med handen.

Kommunikativt innehall

Mycket av det Jane kommunicerar om handlar om héar och nu.
For det mesta har hon ingen tillgang till bildsymboler eller andra
satt att uttrycka sig sprakligt, utan hon ar hinvisad till att peka
pa saker 1 omgivningen genom att titta pa dem. Hon ar beroende
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av att den hon kommunicerar med kdnner henne vil och ofta
handlar samtalet om sadant som samtalspartnern vet att hon
varit med om och/eller ar intresserad av. Det ar oftast samtals-
partnern som anger Amnet. Janes intressen liknar andra flickors
1 samma alder: klader, smink, resor, shopping, heminredning,
pojkar, musik och dans. Hon ar ocksa vialdigt intresserad av
andra méanniskor.

Kommunikativ anvdndning

Jane tar fa initiativ, utan det ar ofta samtalspartnern som stéller
fragor som hon kan besvara med ja eller nej. Ibland kan hon
dock ta upp nya 4mnen, om det finns nagot 1 ndrheten som hon
kan 6gonpeka pa. Hemma kan t.ex. en blick pa klockan pa viaggen
innebéra en fraga om néar systern kommer hem. Vid ett tillfalle
uppméirksammade hon sin ldrare pa att hon glomt en annan
elevs rullstolsbord genom att titta pa det dar det stod vid vaggen.
Efter det tittade hon ofta pa den platsen och sokte skrattande
ogonkontakt med ldraren for att paminna henne om héndelsen.
Aven om tillfallena &r séllsynta, innebér det nog att hon kan
anvanda ett flertal kommunikativa funktioner (Halliday, 1977)
utan sprak: instrumentell “Jag vill sitta 1 den stolen.”, reglerande
“Beratta om den hér bilden”, interagerande “Kommer du ihag
vad som hidnde hidrom dagen? Du gléomde ta brickan men jag
paminde dig.”, personlig “Titta pa mig, jag har nytt nagellack”
och heuristisk “Nar kommer syrran hem?”. De imaginativa och
informativa funktionerna ar dock valdigt svara.

Kommunikativ kompetens

Jane har begriansade sprakliga fardigheter. Hon forstar mycket
av det talsprak hon mots av till vardags, men hon har begréinsa-
de grammatiska fardigheter. Hon forstar och kan anvianda ett
hundratal blissymboler och atskilliga PCS-symboler, men kombi-
nerar inte dessa till meningar.

Janes operationella fardigheter ar begransade. Hon har svart att
anvéanda sin peklampa sa att samtalspartnern sikert forstar vad
hon menar nir hon pekar pa blisskartan. Hon kan trycka pa en
kontakt for att spela upp ett meddelande pa en enkel samtals-
apparat, men det tar lang tid och hon har svart att trycka precis
nar det behovs. Hon kan inte sjalvstéandigt anvénda en dator eller
ett kommunikationshjalpmedel med mer an ett meddelande.

Jane har goda sociala fardigheter. Hon kan i viss man initiera, upp-
ratthalla och avsluta (men inte utveckla) samspel. Hon har létt att
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fa kontakt med andra méanniskor och ar trevlig att umgas med.

Jane har begransade strategiska fardigheter. Hon har ingen moj-
lighet att informera nya samtalspartners om hur de ska kommu-
nicera med henne, och hon har inga medel att ratta till misstag i
kommunikationen. Hon kan ddremot utnyttja samtalspartnerns
strategiska fardigheter for att fa fram vad hon vill.

Intervention

Precis som for de 6vriga brukarna i projektet skedde interventionen
inte 1 ett tomrum, utan det fanns pagaende atgiarder angaende
Janes kommunikation nar projektet startade. For Janes del var
en av projektledarna sedan tidigare konsult till skolan och familjen
angaende hennes kommunikation. Under varen 2000 hade frage-
stallningen kommit upp hur Jane skulle kunna arbeta mer sjalv-
standigt vid datorn. Detta sammanf6ll med starten pa interven-
tionsdelen av projektet och Jane och hennes familj och skolpersonal
accepterade att delta 1 detta. Bada projektledarna kopplades dér-
for in 1 en utprovning som gjordes i maj 2000, som ledde fram till
en ordination av dator och programvara for symbolkommunika-
tion. Tanken var att Jane skulle kunna skriva mer sjalvstandigt
med symboler — hittills hade hon tryckt pa en kontakt for att
bekrafta valet av en symbol som lararen bladdrade fram néar de
arbetade vid datorn tillsammans. Jane behévde ocksa en béttre
sittstallning och en anpassning av styrsatt och dar skulle projek-
tets arbetsterapeut ga in tillsammans med det lokala dataresurs-
teamet. En utprovning av sittstiallning / stol skulle paborjats efter
sommaren. Janes mamma ville att Jane skulle kunna anvidnda
familjens dator hemma som fritidssysselsattning t.ex. for att
bladdra 1 fotoalbum. Familjen hade kopt en digitalkamera och
Jane skulle fa programmet Musse som hjalpmedel. Egentligen
hade vi velat att Janes deltagande 1 projektet skulle inledas med
gemensam problemlésning, men av praktiska skél gjordes inte
detta férrdn 1 november 2000.

Gemensam probleml6sning

I november 2000 hade vi ett "forsta" mote enl. problemlosnings-
modellen. Medverkande var Janes mamma, hennes klassléarare,
speciallarare och elevassistent, logoped och arbetsterapeut fran
projektet och mot slutet Jane sjalv.
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Figur 11. Vid inventeringsmotet skrevs problem, forklaringar, mal och tankbara atgar-
der upp pa tavlan.

Moétet skulle handla om vilka problem med Janes kommunikation
som behovde 16sas. Vid datorutprovningen under varen hade det
fokuserats mycket pa att Jane skulle kunna arbeta sjalvstandigt
bl.a. skriva pa datorn med hjélp av bildsymboler. Det hade beslutats
att Jane skulle fa en dator med kommunikationsprogramvara
(Clicker 3 + talsyntes). Utprovning av sittstdllning och styrsatt
pagick.

Infér motet hade vi som projektledare diskuterat ingaende hur
det skulle ga till. Eftersom det var en viktig del av vart projekt
var vi valdigt angeldgna att gora det "ratt”. Vi var bl.a. angeldgna
om att inte styra deltagarna for mycket, det var deras idéer och
behov som skulle komma fram. Det ledde till f6ljande drapliga
inledning:

Den ena projektledaren ledde motet. Hon borjade med att forklara
vad modellen gar ut pa — att tillsammans ta reda pa problem och
problemforklaringar och utarbeta mal och metoder. Detta utveck-
lades en liten stund. Projektledaren bérjade sedan formulera den
inledande fragan och sa: " Sa den forsta fragan ar... jag har
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nagra.. fyra fragor har som vi ska fylla igen, men den forsta ar
egentligen att fraga vad ni har tankt, vad skulle ni anvinda det
hér...n1 har ju redan bestamt...." Da avbrot den andra projekt-
ledaren och sa ungefir: "Backa ett steg till! Det ska vi inte alls
fraga utan vi (allmént skratt) utan...Vi vet ju att det ar mycket

som fungerar bra, .... J ar en valdigt kommunikativ person.....
hon 4r med och ar aktiv och kommunicerar pa sina siatt som hon
anvander men........... vad vi vill veta ar ju, vad ar det som inte

fungerar och vad &r det ni tror skulle kunna bli béattre, och da ar
det inte bara 1 forhallande till vad kommer det hir hjdlpmedlet
att 16sa, utan vad ar det ni hoppas ska kunna.....kan ni tdnka pa
nagon situation som ni tror man skulle kunna l6sa pa ett béattre
satt, dar hon har problem... diar hon inte gor sig forstadd..."

Trots denna osammanhéngade, 6ppna inledning, eller kanske
snarare tack vare denna, kom det fram manga konkreta exempel
fran deltagarna pa situationer déar det inte fungerade bra. Det
blev en mycket bra diskussion kring konkreta problem, framfor
allt utifran problem med direktkommunikationen 1 gruppsitua-
tioner, svarigheter att anvianda blisskartan etc. Allting antecknades
pa tavlan och grupperades det efter problem, férklaringar, mal
och atgard efter hand som samtalet pagick.

Inventering
Ett huvudproblem som kom fram var att Jane inte kunde bidra
med information i1 gruppsituationer. En annan sak som diskute-
rades var att blisskartan inte fungerade sa bra och vad det kunde
bero pa — har kom ocksa mamman med ett konkret forslag till
l6sning. Ytterligare ett problem var att Jane oftast maste prata
med kamraterna genom assistenten och ytterligare ett att hon
inte kunde forklara vad det gédllde nér hon var ledsen. Detta
ledde till att det stalldes upp flera konkreta mal utifran de pro-
blemstallningar som kommit upp. Vid slutet pa métet kom Jane
in och deltog 1 diskussionen. Motet avslutades ganska hastigt pa
grund av tidsbrist, men man hade hunnit enats om flera konkreta
mal och atgérder. Deltagarna hade ocksa kunnat rangordna de
olika problemstéllningarnas betydelse med hjalp av COPM. Det
bestimdes att projektledarna skulle stialla samman en skriftlig
sammanfattning fran motet. Detta gjordes 1 form av en tabell
med innehallet nedan. De problem som man 1 férsta hand ville
forsoka losa var att:
e Jane har svart att beritta sddant man inte kdnner till bade
hemma och 1 skolan. Betydelse skattad med COPM: 10.
Tillfredsstallelse: 2, Utférande 2.
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e Jane har svart att arbeta sjalvstandigt, ar alltid beroende av
hjalp. Betydelse skattad med COPM: 10. Tillfredsstéallelse: 0,
Utférande 0.

e Jane har svart att utrycka énskemal och bidra med information
mer an ja-nej 1 grupp: t.ex. vid klassrad och samling. Betydelse
skattad med COPM: 8.

e Nar Jane kommunicerar med sina kompisar maste hon oftast
gora det genom sin assistent. Betydelse skattad med COPM: 8.

e Nar Jane ar ledsen (hénder sillan), kan hon inte forklara vad
som ér fel, t.ex. var hon har ont. Betydelse skattad med
COPM: 4.
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Tabell 11. Problem 1 med férklaringar, mal och atgarder

PROBLEM 1

Jane har svart att beratta sadant man inte
kanner till bade hemma och i skola
(kommunikation en till en)

MAL 1

Jane berattar sadant man inte kanner till
bade i skolan och hemma

Delmal:

Berattar med blisskarta

Berattar med dator

(mer detaljerade mal behovs)

PRIORITERING
COPM:

Betydelse 10,
Tillfredsstallelse 2,
Utforande 2

FORKLARING

Individ:

Sittstallning paverkar pekférmagan

Svart peka tydligt med lampa

Litet pekomrade m peklampa

Vill inte anvédnda peklampa o bliss hemma
Ger upp

Hjdlpmedel:
Rullstol: ger inte tillrackligt sittstod

Symbolkarta:
For sma symboler

For stor storlek karta
Lutning karta

Peklampa:
Svart fa lampan att sitta bra. (resarband)

Fastanordning ostadig

Dator:
Daligt fungerande styrsatt
Inget individanpassat program

Omgivning:

Ingen anpassad datorarbetsplats
Problem med lokal foér dator
Kunskapsbrist dator

ATGARD
Individ:
Battre sittstallning ar grundlaggande

Hjalpmedel:
Rullstol:
Ny stol + dyna

Symbolkarta:
Karta med storre symboler, fler sidor

Prova hemma i jul

Prova i skola efter jul
Lutning karta

Placera karta at ho, uppat

Peklampa:
Battre pannband

Battre faste

Dator:

Béarbar dator
Bordmaker -"-

Bildbank: Digitala bilder, PCS, Bliss
Clicker 3 -"-

Musse -"-
Utprovning av styrsatt (efter sittstallning)

Omgivning:

Kurs Clicker, Musse
Se Over arbetsplats
Digitala bilder

Aktivitet:
Kartlagga samspel nar hon berattar (tank
efter nar det ar viktigast att beratta)

VEM

Arbetster. fr
dataresursc,
ordinatér + hmc.

Logoped fr proj.

Assistenten
Datares + ass

Logoped fr proj.

Arbetster. fr proj.

Logoped
Arbetsterap.
Hem + skola

Hem + skola

UPPFOLINING

Maluppfyllelseskala, COPM

Videofilma samtal nar J berattar for en
person
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Tabell 12. Problem 2 med férklaringar, mal och atgarder

PROBLEM 2
Jane har svart att arbeta sjalvstandigt,
alltid beroende av hjalp

MAL 2

Jane arbetar sjalvstandigt

Delmal: ska med datorn kunna valja en
symbol av 10 i Clicker sjalv

PRIORITERING

COPM:

Betydelse 10

Tillfredsstallelse 0, Utférande 0

FORKLARING

Individ:

Sittstallning forsvarar att styra kontakter
Saknar medel f sjalvstandigt arbete

Far inte vara for svart — motivation

Hjalpmedel:
Rullstol: se ovan
Dator: se ovan

Omgivning:
Se ovan

ATGARD

Individ:

Battre sittstallning forutsattning for
utprovning av styrsatt

Motiverande uppgifter

Hjalpmedel:

Rullstol: se ovan

Dator: Se ovan

Clickeranp. m 5, 10 symboler, fotoalbum,
vill/tycker om-karta

Omgivning:
Se ovan
Val av motiverande uppgifter

Aktivitet:
Skolarbete med speciallararen

VEM

Logoped

Larare + ass.

UPPFOLINING
COPM, Videofilm vid arbete m dator

Atgarder

Det kom fram méanga problemforklaringar och atgardsférslag vid
inventeringen och de utgjorde en viktig grund for atgarder en lang
tid framat. Jane deltog 1 projektet 1 ca. tva ar och vi ska forst ge
en kortfattad tidsorientering, dar dven nagra viktiga saker tas
med som foregick problemlosningsmotet, och sedan ga igenom de
viktigaste atgiarderna och resultaten var for sig. Bade insatser
fran projektet och fran lokal personal tas med, 1 praktiken gick de
ofta in 1 varandra. Mellan de hallpunkter som beskrivs hir gjordes
manga ytterligare insatser 1 form av utprovning, anpassning,
radgivning, besok 1 hem och skola etc.

e Maj 2000. Utprovning av dator som kommunikationshjalp-
medel. Beslut om utprovning av sittstdllning och ny stol.

» September 2000. Paborjas utprovning av stol. Logopeden
traffar Janes larare och assistent infor arbetet med dator-
anpassning 1 Clicker 3.

e November 2000. Mote: gemensam problemlésning.
Kompletterande bedomning av pekférmaga, peklampa samt
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diskussion kring ny blisskarta.

e Februari 2001. Jane far dator och programvara + preliminért
styrsatt. Mote med fortsatt malsattningsdiskussion.

e Mars 2001. Méte kring innehallet 1 symbolkartan.
Speciallararen, assistenten + Janes mamma deltar 1
endagskurs 1 Clicker 3.

e April 2001. Jane far sin nya stol som ar forutsiattningen for
utprovning av styrsatt.

e Maj 2001. Utprovning av styrsétt.

e September 2001. Uppfoljning av datoranvandning pa skolan.
Jane har fatt kontakter och monteringsarm, men fortfarande
inget bord till datorn.

e November 2001. Jane far en forsta version av sin nya kommu-
nikationskarta.

e Februari 2002. Utveckling av kontaktstyrningen — Jane borjar
bekrafta med huvudkontakt istallet for med handkontakt.

e Mars 2002. Jane far ny version av Clicker ,4, + ny datoranpass-
ning i programmet.

e Juni 2002. Utvardering av Janes kommunikation och datoran-
vandning. Skolan och familjen svarar pa enkéit om tillfredsstal-
lelse med hjalpmedel, QUEST, samt om sin medverkan 1 pro-
jektet.

Atgarder kring lagteknologiska hjalpmedel

Blisskartan

Jane hade vid projektstarten en blisskarta med 300 symboler som
hon haft valdigt ldnge och som sett likadan ut under manga ar.
Den hade redan tidigare kompletterats med nagra &mnesbaserade
bildkartor och 1 praktiken anviandes improviserade bilduppsatt-
ningar med jimna mellanrum nér Jane skulle prata om nagot
speciellt. Det var svart att se nar Jane pekade pa blisskartan
med lampan. Hon svepte 6ver kartan med ljuspunkten och hade
svart att halla kvar den stilla en langre stund pa en ruta. Detta
ledde till ganska mycket gissningar. Det gjordes darfor en utred-
ning av vilket pekomfang Jane hade och hur stora blissymboler
Jane kunde peka tydligt pa. Janes blisskarta gjordes sedan om
med hjalp av programmet Bliss for Windows — Gora papperskar-
tor och delades upp pa flera sidor som sattes thop med en spiral-
rygg. Nar Jane ville sdga nagot fick hon nu forst peka pa en
indexsida vilket omrade symbolen hon sokte fanns i, sedan bladd-
rade assistenten eller samtalspartnern fram den valda sidan.

Nu gick det lattare att se var Jane pekade niagonstans, eftersom
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symbolerna var storre och farre at gangen. Systemet upplevdes
dock som ganska klumpigt och det 16ste inte heller problemet
med att det saknades symboler pa kartan fér sddant som Jane
ville siga.

Lo gakar

.= fordprn. o ..

™ hus

_personer

w djur
2 vider
dag

Figur 12. Janes gamla blisskarta Figur 13. Forsta sidan i Janes delade blisskarta

Janes mamma, hennes speciallarare, assistent och logoped satte
sig da ner och gick igenom Janes blisskarta. Man gick igenom
hur ofta Jane anviande de olika symbolerna och tog ocksa upp
sadana som man visste saknades. Det visade sig att 113 symboler
anvandes ofta. Det handlade till stor del om personer, roliga akti-
viteter, klader, farger, saker, fordon och mdébler. 36 symboler an-
véandes ibland, daribland manga symboler for tid som da anvéndes
pa uppmaning. 162 symboler anviandes sédllan. Det handlade
bland annat om kroppsdelar, mat och adjektiv. Utifran de 6nske-
mal som kom fram om vilka symboler som skulle vara kvar och
vilka nya som skulle tillkomma tillverkade logopeden en skraddar-
sydd symbolkarta, denna gang med hjalp av programmet Board-
maker.
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Den nya kartan innehaller 317 bilder och symboler, med plats for

18 till. Den ar baserad pa idén att den ocksa ska kunna anvandas
for 6gonpekning, eftersom det ar det satt som oftast anvénds spon-
tant av Jane och som inte behover nagon forberedelsetid 1 form av
att ta fram och sitta pa en peklampa. Ogonpekningen &r ténkt att
ga till s har: Jane tittar pa onskat omrade av kartan. Samtalspart-
nern viker thop kartan sa bara den 6nskade delen syns. Samtals-
partnern pekar med fingret och fragar Jane vilken rad symbolen
finns 1. Jane svarar ja nar énskad rad pekas ut. Samtalspartnern
flyttar da fingret ldngs raden tills Jane visar med ett ja att hon &r
framme vid énskad symbol. Den nya kartan innehaller bade bliss-
symboler, PCS-symboler, namn och fotografier. I praktiken har kartan
nar detta skrivs huvudsakligen anvéants tillsammans med peklam-
pan. Specialldraren har lagt ner mycket tid pa att ga igenom omra-
de for omrade av kartan tillsammans med Jane sa hon har lart sig
var alla symbolerna finns. Kartan har samtidigt kommit till daglig
anvandning hemma, t.ex. valjer Jane vilka kldder hon ska ha pa sig
med hjalp av kartan. Hon kan ocksa berétta vilken frisyr hon vill ha
eller vilken CD-skiva hon vill lyssna pa.

Det var inte latt att ta stallning till vilken typ av symboler Jane
skulle ha pa kartan. Hon har en ldngre tid anvant bade PCS och
bliss och har ibland visat att hon foredragit bliss for sadana ord
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dar blissymbolen varit vil inarbetad. Samtidigt har det varit ett
problem att hennes klasskamrater inte har forstatt bliss. Likasa
har Jane ocksa visat att hon &r mycket intresserad av fotografier,
sarskilt sddana som har anknytning till hennes egna upplevelser
och erfarenheter. Nar det gédller manga konkreta substantiv ar
dessa sa mycket mer illustrativa och lattillgangliga 1 PCS &n bliss.
Losningen blev en kompromiss med 121 blissymboler (som nés-
tan alla kom fran den gamla kartan) 183 PCS-symboler (framst
for substantiv och lattillustrerade aktiviteter), 7 fotografier (pa
artister) och 6 namn pa personer.

Vid utvarderingen tyckte bade familjen och skolpersonalen att
den nya kartan fungerade bra. De var sarskilt n6jda med att den
ar hopvikbar och latt att ta med sig, att den ar lattbegriplig 4ven
for icke-blissare och att den innehaller ett aktuellt ordforrad. Sa
smaningom kommer man att prova den mer for 6gonpekning.
Jane sjalv har berattat att hon tycker battre om den nya kartan
an den gamla.

Peklampan

Jane hade tva laserpeklampor som fiastes med ett band runt huvu-
det, en hemma och en 1 skolan. Den lampa Jane hade 1 skolan var
nyare, hade ett annorlunda band och ett annat faste for lampan.
Den fungerade inte lika bra som den lampa som Jane hade hem-
ma — bandet gled ofta sa lampan pekade snett och infastningen
var heller inte stabil. Detta identifierades som en orsak till att
anvandandet av blisskartan inte fungerade sa bra — hon var ju
beroende av lampan for att peka pa den. Jane fick darfor ett nytt
elastiskt band till skollampan, som satt battre fast runt huvudet.
Fastanordningen for lampan justerades ocksa sa den satt stabilt.
Jane fick ocksa prova en helt ny lampa, My point. Den har en
nagot mer distinkt ljusprick 4n den andra lampan och ar ocksa
nagot kortare. Det gor att den ar lattare att placera mitt fram 1
pannan. My point har en fastanordning som gér att man latt kan
knéppa fast den pa ett par glaségon. For att kunna anvéanda lam-
pan och den smarta fastanordningen fick Jane ett par glaségon —
det hade hon inte tidigare. Detta har varit nytt och ovant for Jane
och hon vill ofta inte ha pa sig glaségonen och lampan sa lange —
hon foredrar sjalv den gamla lampan. Har behovs det fortsatta
atgarder for att fa lamppekningen att fungera sa bra sa mojligt,
t.ex. se till sa glasogonen inte skaver, géra dem lattare (kanske ta
bort glaset, det behovs ju inte?), prova att fista den nya lampan 1
ett band runt huvudet etc.
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Styrsatt till datorn

Jane har anviant dator 1 manga ar, men det har varit svart att fa
det att fungera med mer dn en kontakt. Under ett skede hade
hon tva huvudkontakter vid var sida om huvudet som hon tryckte
pa genom att vrida pa huvudet, det var dock valdigt l1att att hon
kom at dem av misstag. Man provade da andra kontakter och
under en lang tid var bade Jane och personerna i hennes omgiv-
ning inriktade pa att hon skulle anvidnda handen. Det upplevdes
som det mest normala och eftersom Jane genomgatt handkirurgi
for att ratta till kontrakturer och felstallningar i handen ville
man ocksa att hon skulle trdna sin hand. Automatisk avsékning
har aldrig varit aktuellt for Jane, eftersom det stéller for stora
krav pa att trycka i ratt tid. Eftersom hon bara kunde anvéinda
en kontakt var Jane lange hianvisad till att antingen stega eller
bekrafta med kontakten — medan hennes assistent eller larare
satt tillsammans med henne vid datorn och utférde andra moment
som behovdes for att styra det aktuella programmet. Detta gav
henne en mojlighet att delta, att vara aktiv och ocksa att faktiskt
utfora nagot sjalv nar hon tryckte pa kontakten, men det gjorde
henne ocksa helt beroende av den andra personen for att utféra
nagot. Nar projektet startade hade Jane visat att hon klarade att
trycka pa tva kontakter — en med huvudet och en med handen.
Detta behovde dock utprovas och utvecklas ytterligare.

Det som Jane till att bérja med skulle géra med sina tva kontakter

var att:

1. Bladdra fram fotografier i programmet Musse med den ena
kontakten, lyssna pa tillhérande ljud med den andra.

2. Stega sig fram mellan bilder 1 Clicker 3 med den ena kontakten,
bekrifta vald bild med den andra.

En forutsattning for att Jane skulle kunna anvédnda sina kontak-
ter pa ett bra satt var att hon hade en bra arbetsstédllning som
var anpassad till denna aktivitet. Det hade hon inte till att borja
med, sa det gjordes en utprovning av sittstallning som ledde fram
till en ny stol. Forst nar denna var pa plats kunde man ta tag
ordentligt 1 kontakternas placering och tréana deras anvandning
pa ett bra satt. Detta drog tyvéarr ut pa tiden (ett ar) , sa under
en lang tid hade Jane inte mgjlighet att arbeta sa effektivt med
datorn som var onskvart.

Nar det gallde sjalva kontaktanvidndningen provade man forst
att lata Jane stega sig fram med en kontakt som monterades vid

93



ena kinden och bekriafta med en annan kontakt som sattes fram-
for handen. Kindkontakten fungerade fran borjan valdigt bra,
men handkontakten var svar, trots att allt Jane behovde gora
var att glida latt framat med handen pa rullstolsbordet och réra
vid kontakten och sedan sléappa efter igen. Aven om Jane var
mycket motiverad kunde detta ta mycket lang tid att utféra och
ibland var det nastan omdgjligt for henne att slappa efter sa hon
kunde gora ett nytt tryck. Man provade olika kontakter och kom
fram till att det gick battre om man bytte ut ”Jelly bean” mot
"Buddy button”. "Buddy button” ar inte lika lattryckt, vilket leder
till farre ofrivilliga tryckningar, den har ett distinkt klickljud och
ar lattare for Jane att sldppa. Trots en battre fungerande kontakt
var det fortfarande valdigt svart for Jane att styra kontakten
med handen.

Nasta steg blev da att lata Jane fa styra d4ven den andra kontakten
med huvudet, genom att trycka det bakat. Det &r en rorelse som
Jane har mycket latt for — enda problemet ar att hon anvander
samma rorelse for att svara ja. Trots detta verkar denna 16sning
mycket lovande och ser ut att kunna ge henne efterlangtad sjalv-
standighet.

Sa har ser Janes styrsatt till datorn ut nu: Hon har en justerbar
monteringsarm fast vid stolen. Pa den sitter en Buddy button
som Jane trycker pa med kinden. Hennes justerbara nackstod ar
forsett med mjukt kardborretyg for att man ska kunna placera
Janes andra kontakt dar dagsformen lattast later henne na den
med bakhuvudet.

Datoranvandning och kommunikationsprogram

Musse

Valet av innehall i1 Janes datorprogram har utgatt fran Janes
intressen och motivation. Utifran deras kdnnedom om Jane, vad
hon tycker om och vad hon har provat tidigare har lararna och
familjen 1 forsta hand riktat in innehéallet mot digitala fotografier.
Jane ar mycket intresserad av foton pa personer och handelser
som ligger henne néra. Hon tittar gdrna pa dem och vill gidrna
att andra berdattar om dem. Familjen har en digitalkamera och 1
skolan har man ocksa tillgang till en sadan, sa det ar latt att fa
in fotografierna i1 datorn. Med hjalp av programmet Musse lagger
mamman, speciallararen och/eller assistenten in bilderna i sek-
venser sa Jane kan bladdra fram en 1 taget med sin kontakt.

94



Ofta lagger man ocksa till inspelat ljud eller text till bilderna.
Ljudet far Jane aktivera med den andra kontakten. Hemma
fungerar fotoalbumet 1 datorn som en sjalvstandig fritidsaktivitet
som Jane brukar dgna sig at ett par tillfallen 1 veckan. I skolan
var det forst ett satt att trdna kontaktstyrningen pa ett kravlost
och roligt sétt, sedan blev det en mojlighet till kommunikation
med kamraterna. Vid nagot tillfalle ndr de har haft samling 1
klassen, har Janes barbara dator kopplats till TVn. Hon har
sedan kunnat visa hela klassen bilder pa sadant hon varit med
om och spela upp ljudfiler med inspelade berattelser till dem.
Dynamiskt kommunikationsprogram — Clicker 3 och 4. Nar Jane
hade blivit sdker pa att anvinda sin kindkontakt for att stega
och den andra for att bekrafta / spela ljud 1 Musse var det dags
att lata henne ga o6ver till avsokning 1 Clicker 3. Samma foton
anvandes, men nu skulle hon sjalv fa mojlighet att valja vilka
hon ville titta ndrmare pa. Det skapades en meny dar Jane forst
kunde vélja vilket tillfdlle det skulle handla om — pa idrottsplat-
sen, pa resa, 1 skolan etc. Nar hon valt tillfalle fick hon fram en
ny meny med bilder att vélja fran.

Kla granen Gran och klappar Julklappar Packa upp Paleter

Figur 15. Clickerexempel med fotografier. Den réda markéren omsluter den bild som
for tillfallet avsoks.

I forsta versionen av anpassningen hinde féljande nar Jane
valde en bild fran listan: den aktuella bilden visades 1 stort for-
mat 1 dokumentet éverst pa skdrmen, talsyntesen berattade vad
bilden handlade om och Jane fick mgjlighet att valja en ny bild.
Néar den stora bilden kommit fram brukade Jane titta sig om-
kring och soka blicken pa personer som kunde finnas 1 narheten,
for att de skulle komma och titta pa bilden. Detta ledde sa sma-
ningom till en ny version. I denna utnyttjas talsyntesen 1 datorn
pa ett nytt satt.
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Clicker 4 [ O[]

Arkiv Bedigera Infoga Fomat Tevla Instaliningar  Hislp

=
¥ A
OTo| \\
titta beratta roligt SKRIVA

iid prata |Rediger texten genom att halla nere Skittoch klicka i cellen dare: Skivaomfoton /|

Figur 16. Clickeranpassning dar Jane kan kommentera fotografierna

Programmet har stillts in for auditiv avsokning sa Jane hor vilken
bild som markeras. Detta gor det mindre anstriangande att avsdka
bilderna. Hon behéver inte hela tiden titta lika noga pa skarmen
vid varje tryck — det kan ju vara ganska jobbigt ndr man avsoéker
med huvudet. Samtidigt som bilden skrivs 1 stort format 1 doku-
mentet kommer det fram en ny sida med fyra blissymboler. Nar
Jane viljer dem kan hon kommentera bilden med talade ord. Hon
kan valja att lata datorn sdga: "Titta har!”, ”’Kommer du 1thag?”,
”Sa roligt det var!” eller "Du kan vél beratta”.

Detta satt att anvanda programmet har slagit mycket val ut.
Jane tycker det ar roligt att ropa pa folk genom datorn och fa
dem att komma och titta pa hennes bilder. Hon tycker ocksa det
ar roligt att kora med assistenten och lata henne beratta samma
sak gang pa gang.

Det allra senaste som har hént dr att man nu ocksa gatt éver till
att lata Jane skriva 1 Clicker. Fran borjan var hon inte motiverad
till det, men nu har man lagt in sidor dar hon kan skriva brev
med forpreparerade meningar typ: "Hej igen”, "Hur star det till?”
och "Det héar har jag gjort idag”. Man har nagra tomma rutor pa
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sidorna diar man ldgger in nytagna foton sa Jane kan ”skriva”
om aktuella handelser i dokumentet. Hon avslutar med en fardig
avslutningsfras och en fin bild pa sig sjalv. Det dr mycket popu-
lart att skriva ut det fardiga brevet och antingen skicka det till
nagon, visa upp det féor kamraterna eller ta med det hem.

Det finns ytterligare ett satt for Jane att skriva 1 programmet
och det ar att forst valja ett foto som 1 det forsta exemplet ovan
och sedan vélja att skriva om det. Till det finns det forpreparera-
de sidor med ganska allménna meningar som kan passa till manga

olika bilder.

o) IRk

ﬁﬁ\ A | AO | A0T | xxD

Vi ar i skolan. Vi ar hemma. Vi 4r pa semester. Vi @r i Stockholm.

oAl ] [] >

Vi 4r pa idrottsplatsen. Vi dr ute. Vi dr inne. Skriva mer

Figur 17. Clickertavla dar Jane kan skriva meningar som illustreras med blissymboler.

Jane har fatt uppgraderat programmet fran Clicker 3 till Clicker
4. En viktig fordel med Clicker 4 dr att man kan stélla in storleks-
forhallandet mellan bild och text 1 dokumentet sa en stor bild
kan ha liten text. I Clicker 3 foljdes bild- och textstorlek at och
det innebar fér Jane som skrev med stora bilder att hon fick
gigantiskt stor text. En nackdel med att uppgradera ar att man
inte kan anvinda de gamla datorapplikationerna i det nya pro-
grammet — man maste géra om anpassningen fran borjan. En
nackdel med bada versionerna ar att de ibland helt oforklarligt
héanger sig sa kontaktstyrningen slutar fungera. En stor fordel
ar dock att det ar latt att lagga in digitala foton och anvénda
dem 1 tavlorna. Bade Janes specialldrare och assistent kan nu
gora detta och det innebéar att de kan skraddarsy innehallet 1
tavlorna efter vad som ar aktuellt for Jane just da.

97



Utvardering i juni 2002

Mot slutet av varterminen holls ett uppfoéljningsmote kring de
mal som stallts upp for Janes kommunikation vid métet 1 novem-
ber. Medverkande var Janes mamma, hennes speciallarare, hennes
assistent samt logoped och arbetsterapeut fran projektet. De tva
viktigaste malsattningarna gicks igenom och COPM anvéindes
for att utvardera resultatet.

Det hela gick till s att mamma, assistent och larare var for sig
fick ange ett varde fran 1 till 10 for de tre parametrarna betydelse,
utforande och tillfredsstéllelse. Sedan jamfordes de olika perso-
nernas skattningar och man diskuterade eventuella olikheter 1
bedomningen. Det varde som skrevs in 1 protokollet var genoms-
nittet for de olika personernas bedéomningar.

1. Problem: Jane har svart att berdatta sadant man inte kdnner
till hemma och 1 skolan
Mal: Jane ska kunna beratta sddant man inte kanner till bade
1 skolan och hemma.
Delmal: Ska kunna beratta med blisskarta

Skattning med COPM vid forsta och andra tillfallet (Siffror inom
parentes visar viktiga skillnader 1 deltagarnas bedémning):

Fran borjan Uppfoljning  Uppf6ljning,

spontant
Betydelse 10 9 (8, 9,10)
Utférande 2 52,6, 7) 2 (2,2,2)
Tillfredstéllelse 2 2 (2,2,2)

Vid forsta tillfallet angavs det som ett stort problem att Jane inte
kan beratta saker. Man gav det hogsta prioritet och bedémde bade
utférande och tillfredsstélle lagt. Vid nésta tillfalle bedomdes det
fortfarande som viktigt, men asikterna om hur det utférdes skilj-
de sig at. Mamman tyckte att hon fortfarande klarade det lika
daligt (2), medan skolpersonalen nu tyckte att det gick betydligt
battre (6-7). Det visade sig att man talade om delvis olika saker.
Skolpersonalen var nojd sa ldange Jane fick fram sitt budskap.
Deras malsittning var att kunna forsta vad hon menade och de
tyckte det gick lattare nu med den nya symbolkartan, den nya
peklampan och med hennes nya stol som gjorde att hon kunde
hantera lampan battre. Mamma daremot ville att hon spontant
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skulle ta initiativ och beratta saker. Detta gjorde hon valdigt sal-
lan. Nar man formulerade om maélet till att gialla spontant berét-
tande visade det sig att de tre var 6verens om resultatet (2). I det
avseendet var det ingen skillnad mot férra gangen.

2. Problem 2: Jane har svart att arbeta sjalvstandigt, alltid bero-
ende av hjalp.
Mal ska kunna arbeta sjalvstandigt med dator (Delmal: ska
med datorn kunna vélja en symbol av 10 1 Clicker sjalv).

Fran borjan Uppfoljning  Uppféljning

(Musse) (Clicker)
Betydelse 10 10
Utforande 0 10 6 (6,5,8)
Tillfredsstallelse 0 10 8 (7,8,9)

Vid den forsta genomgangen hade Jane dnnu inte fatt sin dator
och sina kontakter. Nar hon anvinde skolans dator kunde hon
inte gora det sjalvstandigt — hon var helt beroende av att det satt
nagon bredvid henne och utférde de flesta momenten. Néar malet
formulerades sattes det som delmal att hon skulle kunna vélja
en symbol av 10 i Clicker sjalv. Det visade sig inte vara nagot
sarskilt bra delmal, bl.a. eftersom hon pa vagen dit fick lara sig
anvanda Musse och dar lyckades uppna mycket hogre sjalvstian-
dighet. Vid utviarderingen av resultatet skiljde man darfér pa om
Jane anvinde Musse eller Clicker. Betydelsen var som tidigare
hogsta mojliga, 10 och utférandet och tillfredsstéallelsen hamnade
ocksa pa 10 nar det gallde att anvanda Musse for att bladdra 1
fotoalbum pa datorn. Jane hade nu en sjalvstandig aktivitet som
hon kunde utfora bade med den barbara datorn (som huvudsak-
ligen anvéandes 1 skolan) och hemma. Clicker var dock betydligt
svarare, men tillfredsstallelsen fran skolans och hemmets sida
var dnda stor. Det sags som ett stort framsteg att Jane faktiskt
nu klarar av att anvianda sina tva kontakter, att hon kan bade
stega sig fram och bekrafta. Hon ar ocksa sjalv mycket stolt ver
det hon skriver ut fran datorn och angeldgen om att visa upp det.

Janes Talande matta:

Jane var inte med vid utvarderingsmotet som beskrivs ovan,
eftersom den typen av resonemang inte siger henne sa mycket.
Vi tyckte 4nda det var viktigt att forséka fa fram vad Jane sjalv
tycker och bestdmde oss da att prova metoden "Talande matta”.
Jane fick se en flanotavla med tre bilder pa ansiktsuttryck: ledsen,
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neutral och glad. Hon fick sedan se en bild, t.ex. pa en katt och
fick fragan "Hur kdnner du dig nédr du tanker pa katter? Kéanner
du dig glad, ledsen eller mittemellan — varken ledsen eller glad?”.
Hon visade vilken kénsla som bést stimde in pa vad hon tyckte
och bilden placerades dar. Nar vi var sidkra pa att hon forstod fick
hon fragor som mer handlade om skolan och hennes kommunika-
tionshjalpmedel. Resultatet blev ungefar som pa bilden nedan.

Figur 18. Talande matta med PCS-symboler och fotografier

Det fanns ingenting som Jane tyckte var negativt — men hon visa-
de att hon forstod att det bekymrade ansiktet horde hemma dér.
Hon kénde sig neutral infor vissa saker, t.ex. rdkna, arbeta, sin
gamla stol, sin gamla blisskarta och att delta 1 samlingarna 1 sko-
lan. Det mesta andra var bara positivt: att skriva ut fran datorn,
katter, sova, nya symbolkartan, peklampan hemma, skriva pa
datorn 1 skolan, anvinda dator hemma, nya peklampan med glas-
ogonen, sjukgymnastik, arbeta med Clicker, sitta 1 nya stolen,
tdnka pa en viss kille, ta kort och anvianda step-by-step.

Jane fragades ocksa vilken av tva saker hon foredrog. Hon fick
da se bada bilderna pa en gang och fick en forklaring till vad det
representerade. Hon fick sedan visa vilken hon tyckte béast om.

» Jane berdattade da att hon tyckte béattre om den nya stolen &n
den gamla (hon hade kvar bada och anviande dem vid olika till-
fallen). Denna skillnad kunde man ocksa se pa den talande
mattan — hon hade placerat den gamla stolen under neutralt.

e Hon tyckte battre om den nya kommunikationskartan an den

100



gamla. Denna skillnad kunde man ocksa se pa mattan.

e Jane tyckte battre om den barbara datorn 1 skolan dn datorn
hemma, men pa mattan var bada d4nda positiva.

e Hon tyckte battre om den gamla pannlampan med pannband
4n den nya med glaségon, men bada var positiva pa mattan.

Det verkar alltsa som om bade Jane och personerna runt henne
ar 6verens om att det har kommit fram bra resultat under projekt-
tiden: hon har en battre stol, en battre kommunikationskarta och
tva datorer som hon tycker om att anvénda (styrséttet till datorn
hemma har hon ocksa fatt under tiden projektet pagatt). Daremot
ar hon inte n6jd med sin nya peklampa, sa den far man fortsatta
att forbattra.

Sammanfattning av laget vid projektets slut

Utifran ICF har vi i figur x sammanfattat Janes medverkan 1 pro-
jektet. Dar kan man se hur hon kommunicerar idag, vad som héant
under projekttiden och vilka viktiga omgivningsfaktorer och per-

sonliga faktorer som kan ha inverkat. Utifran detta beskriver vi

héar sarskilt hur kommunikationshjdlpmedlen fungerar och bely-

ser olika aspekter pa aktivitet och delaktighet.

Dator

Jane har en barbar dator med talsyntes, skrivare och program-
men Clicker 4 och Musse. Datorn styrs med tva kontakter. Jane
stegar/avsoker med en kontakt monterad pa ett faste vid vanstra
kinden och viljer med en kontakt fast vid stolens nackstod. I Musse
anvéands digitala fotografier som ldggs in efter hand — Jane bladd-
rar fram en bild 1 taget med en kontakt och lyssnar pa en inspe-
lad ljudfil med den andra. I Clicker 4 finns en tillimpning med
fotografier dar Jane kan valja vilket fotografi hon vill tala om
samt valja bland nagra olika yttranden. Det finns en annan till-
lampning dar Jane kan skiva med hjéalp av blissymboler, PCS,
fotografier och forinskrivna ord och meningar. Den béarbara datorn
anvinds framfor allt 1 skolan. Hemma anviander Jane ocksa en
stationdr dator dar hon har ett digitalt fotoalbum och program-
met Musse.

Lagteknologi

Jane har en skraddarsydd symbolkarta med 317 symboler, varav
121 blissymboler och 183 PCS. Symbolkartan ar anpassad for
6gonpekning 1 kombination med medhjalparstodd avsokning. Den
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har hittills inte anvints sa mycket pa detta satt utan Jane har
pekat pa symbolerna med sin peklampa. Hon har tva olika
peklampor: laserpeklampan My Point som fasts pa glasogon
samt en laserpeklampa fran Gewa som fésts vid ett band runt
huvudet. Jane har ocksa en samtalsapparat, Step-by-step, som
styrs med handen och sager ett meddelande per tryckning. Den
anvands ibland vid samlingar i skolan och for att Jane ska
kunna férmedla information mellan skolan och hemmet.

Aktivitet

Nar projektet startade anvande Jane sillan sin blisskarta. Hon
hade svart att peka pa den med peklampan och det var svart for
den hon pratade med att veta vad hon menade. Under projekt-
tiden utvecklades en symbolkarta som var béttre anpassad efter
Janes intressen och smidigare att ha med sig. Hon larde sig hitta
pa sin nya karta under lektioner med sin speciallarare och anvander
nu symbolkartan regelbundet, bade hemma och i skolan.
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Halsotillstand enligt ICF — Jane

1

Y Y

Kroppsfunktioner och Aktivitet
kroppsstrukturer
Kommunicerar med kroppssprak, mimik, blick och
Mattliga kognitiva svarigheter ja/nej.
Saknar tal

Fran borjan:

Anvande séllan blisskartan, hade svart att peka

pa den med peklampan. Kunde styra dator med
< » €n kontakt, men ej avsdkning. Hade ingen

aktivitet hon kunde utféra sjalvstandigt.

Svart rorelsehinder

>

Mot slutet av projekttiden:
Mer spand

Hade svarare att slappna av Under projekttiden:

Tranade att styra dator med tva kontakter.
Larde sig att sjalvstandigt bladdra fram foton

i Musse och lyssna pa ljudet, anvanda avsékning
med tva kontakter i Clicker samt hitta pa sin nya
kommunikationskarta.

Mot slutet:

Anvénder den nya kommunikationskartan
regelbundet. Pekar tydligt pa den med peklampa.

Styr datorn med tva huvudkontakter. /

Y

Delaktighet

Fran borjan:

Samtalade med speciallararen med
hjalp av blisskartan nagon lektion i
veckan. Deltog i datorarbete tillsam-
mans med larare eller assistent; verk-
stallde med sin kontakt medan de
gjorde resten. Deltog sallan aktivt i
samlingar.

Under projekttiden:

Bladdrade fram foton i Musse som
larare och assistent berattade om.
Valde foton i Clicker 3 och samspela-
de med larare och assistent kring
dessa med hjalp av datorn.

Mot slutet:

Sjalvstandig aktivitet hemma: bladdra
i fotoalbum i Musse.

Skriver brev i Clicker med bildsymboler
och foton. Skickar breven och/eller har
utskriften som underlag fér samtal.
Har visat foton for klasskamraterna
pa samlingen med hjalp av datorn.
Valjer klader hemma med hjalp av
nya symbolkartan, samt anvander den
i skolan tillsammans med larare och
assistent.

Y

Omgivningsfaktorer

Janes klasskamrater ar talande och har svart
att forsta henne utan att assistenten tolkar.

Janes familj och skolpersonalen har en sam-
syn kring Jane. De ar inriktade pa att ta till-
vara Janes intressen och utveckla hennes
kommunikation. Jane har en elevassistent
som ocksa arbetar hemma hos Jane vissa
timmar.

Jane fick under projekttiden en battre stol,
anpassat styrsatt och kommuni-kationspro-
gram till datorn. Mamman och skolpersona-

len har fatt utbildning i Musse och Clicker 3.

Janes blisskarta har omvandlats till en karta
med battre anpassat ordférrad med bade
bliss och PCS. Hon har fatt en ny peklampa
som fasts pa ett par glaségon.

Personliga faktorer

Jane ar mycket intresserad av manniskor och
har 1att for att samspela med dem utan ord.
Hon tar dock sallan initiativ till att beratta
nagot for andra.

Jane ar intresserad av sadant som klader,
smink, musik och killar. Hon tycker mycket
om nar andra berattar om sadant hon varit
med om med utgangspunkt fran hennes
foton.

Det ar svart att motivera Jane till sdadant hon
inte forstar eller ar intresserad av, som att
rakna eller delta i testning.

Jane ar en mycket positiv person. Hon tycker
om att arbeta med datorn och ar positiv till
sin nya kommunikationskarta. Hon trivs med
sin nya stol. Hon tycker inte om att anvénda
den nya peklampan som fasts pa glaségonen.

Figur 19. Sammanstallning enligt ICF 6ver Jane och hennes deltagande i projektet.




Vid projektstarten kunde Jane styra dator med en kontakt och
kunde da t.ex. verkstilla nagot som hennes larare forberett 1
datorn, men hon hade ingen aktivitet som hon kunde utféra helt
sjalvstandigt. Under projekttiden fick Jane ett battre sittande,
som var en forutsattning for att kunna utveckla ett bra styrsatt,
och larde sig styra dator med tva kontakter. Hon larde sig att
sjalvstandigt bladdra fram foton 1 Musse och lyssna pa ljudet och
att anvanda avs6kning med tva kontakter 1 Clicker 4.

Delaktighet

Vid projektstarten samtalade Jane med speciallararen med hjalp
av blisskartan under nagon lektion per vecka. Hon deltog 1 dator-
arbete tillsammans med sin specialliarare eller assistent och verk-
stdllde da med sin kontakt medan de gjorde resten. Hon deltog
sallan aktivt 1 samlingar.

Att arbeta vid datorn har hela tiden inneburit trevliga stunder
dar Jane har samspelat med larare, assistent, mamma eller vid
nagot tillfalle kamrater. Under projekttiden bladdrade Jane fram
foton 1 Musse som larare och assistent berattade om. Hon valde
foton 1 Clicker 3 och samspelade med larare och assistent kring
dessa med hjilp av datorn.

Mot slutet av projekttiden har Jane fatt en sjalvstandig aktivitet
hemma: att bladdra i1 fotoalbum 1 Musse. Hon skriver brev i Clicker
med bildsymboler och foton. Breven skickas till vinner och slék-
tingar och/eller sa anvands utskriften som underlag for samtal.
Jane har visat foton for klasskamraterna pa samlingen med hjalp
av datorn. Hemma valjer hon kldder med hjialp av den nya sym-
bolkartan och 1 skolan anviander hon den tillsammans med larare
och assistent.

Funderingar kring Janes kommunikation

Nar vi hade problemlésningsmétet kring Jane 1 november 2000
var det manga viktiga problemstéllningar som kom fram och
manga forslag till 16sningar. Det blev en lang lista med atgéarder
som till att borja med syntes lite 6vervaldigande, men som nu
visar sig stdimma bra med vad som faktiskt gjorts. Som framgar
av utviarderingen ovan har de flesta av de planerade atgérderna
genomforts och lett till onskat resultat. Samtidigt kunde vi som
projektledare varit battre pa att hjalpa deltagarna att prioritera
bland de olika malsattningarna och atgarderna redan fran borjan
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— den forsta tiden efter motet var det latt att tro att allt skulle
hénda pa en gang. Vi kunde ocksa foljt upp oftare och mer struk-
turerat dn vi gjorde. Nu var det andra saker &n var planering
som avgjorde nér olika atgadrder kunde goras. Till att bérja med
var det latt — praktiska saker kring blisskartan och peklampan
var latta att gora forst. Nar Jane fick sin dator var det sjalvklart
att skolpersonalen skulle dgna tid at att lara sig anvianda den,
lara sig programmen, borja gora anpassningar till Jane 1 Musse
etc. Samtidigt kunde inte utprovningen av styrsatt komma igang
pa valdigt lange eftersom den inte kunde boérja forran anpassningen
av Janes nya stol var klar. Det innebar att Jane fran borjan inte
hade sa bra forutsiattningar som hon hade behovt for att lara sig
anvinda sitt nya hjalpmedel. Vissa av malsiattningarna var det
andra faktorer som skot 1 sank — lokalproblemen pa skolan gjorde
att deltagandet 1 samlingar som prioriterats som en viktig aktivi-
tet for Jane inte fungerade under den tid projektet varade. Sam-
tidigt fanns det da utrymme for andra saker. Kdnnetecknande
for Janes situation under projekttiden har varit hur bra skolan
och hemmet kompletterat varandra och dragit at samma hall,
hela tiden med Janes intressen 1 fokus. Har ar det mojligt att
Janes assistent spelat en viktig roll, med sin viktiga funktion
som elevassistent 1 skolan och personlig assistent pa fritid. Nar
vi anvéant olika instrument, som COPM och QUEST, har bade
lararens, assistentens och mammans synpunkter foljts valdigt
nara at. Att det finns en sddan samsyn ar sannolikt valdigt vik-
tigt- det har ocksa gjort att Jane kunnat anvidnda sina hjalpme-
del 1 flera olika situationer. Medan hon i skolan lart sig hitta pa
sin nya symbolkarta och systematiskt samtalat runt de olika
omradena med sin speciallarare har hon anvint samma karta
hemma i praktiska situationer som att valja kldder. Nar Jane 1
skolan tranat pa att med hjilp av sina kontakter styra Clicker,
har hon hemma anvant motsvarande kontakter till att sjalvstan-
digt bladdra 1 sitt fotoalbum pa datorn.

Vid uppféljningsmotet 1 maj 2002 sattes det inte upp nagra nya
mal. Nu finns det 1 och for sig mycket kvar att géra pa de gamla
— Jane har mycket kvar att lara sig nar det galler Clicker och det
finns fortfarande mycket osdkerhet kring hennes berédttande.
Nagot som inte tagits upp tidigare var om fokus skulle ligga pa
att fa Jane att sjalv ta initiativ till kommunikation — det kraver
da andra atgédrder &n de som nu star pa agendan.
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Sofia

Sofia ar en flicka pa 11 ar. Hon gar i en specialklass for barn med
rorelsehinder, dar alla precis som Sofia saknar tal och kommuni-
cerar med bliss. Hon bor hemma tillsammans med sin mamma
och pappa. Sofia har ett svart rorelsehinder och kan inte forflytta
sig sjalv. Hon tycker mycket om att prata med hjalp av bliss och
fantiserar och skojar garna. Hon ar bestdmd och vet ofta vad

hon vill och hur hon ska goéra for att fa igenom sin vilja. Den

hér beskrivningen av Sofia géller projektstarten, varen 2001.
Hon medverkade sedan i projektet tillsammans med sin familj,
skolpersonal och assistenter under ett ar.

Utgangslage

Rorelsehinder

Sofia har en CP-skada med tonusvaxling och anarthri. Hon har
ett mycket svart rorelsehinder — kan inte sta eller sitta sjalv, kan
striacka sig efter saker men har inga preciserade armrorelser. Hon
kan inte gripa/slappa eller peka. Sofia sitter i rullstol respektive
star 1 stastod, men har ingen egen forflyttning. Hon har nedsatt
huvudmotorik men god precision nar hon far stéd. Hon satt vid
projektstarten 1 en specialutformad stol som hon vuxit ur.

Skola

Sofia gar 1 specialklass for barn med rorelsehinder. De &ar en liten
grupp med 4-5 elever, som alla ar svart rérelsehindrade och kom-
municerar med Bliss. Alla barnen 1 klassen har datorbaserade
hjalpmedel men ingen har talande samtalshjalpmedel for direkt-
kommunikation. Bliss och 14s- och skrivinldrning ingar i1 Sofias
undervisning. Sofias klasslarare ar samtidigt speciallarare och
forutom henne finns det elevassistenter 1 klassen. Det finns trots
detta otillrackligt med resurser for att ge alla den individuella
undervisning de behover.

Sofia hade vid projektstarten just fatt tva personliga assistenter
—unga, direkt fran gymnasiet, utan erfarenhet av rorelsehinder
eller bliss. De fungerar som Sofias "sprakror’, men det ar oklart
hur de kommer in 1 undervisningen.
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Kommunikation

Kommunikativ form

Sofia kommunicerar med 6gon, mimik och tydliga ja och nej och
styr sin omgivning effektivt med dessa medel. Ja och nej visar
hon med huvudrorelser. Hon larde sig bliss 1 forskolealdern och
ar en duktig blissanviandare. Sofia har en blisskarta med drygt
500 symboler och pekar med peklampa pa kartan med hjédlp. Hon
anvander ocksa bokstaverna for att kommunicera med ord, men
har svarare att lasa.

Kommunikativt innehall

Sofia pratar gdrna om vardagliga saker som rér henne sjalv och
hennes familj, och hittar ocksa pa sagor. Hon kan prata bade om
datid och framtid och fantiserar gdrna om sadant hon vill ska
hénda. Hon forstar och kan svara adekvat pa fragor. Det héander
att hon sjalv begéar nya symboler till sin blisskarta.

Kommunikativ anviandning

Sofia ar bra pa att ta initiativ, och kan bade svara och upprétt-
halla kommunikationen. Hon kan uttrycka de flesta kommunika-
tiva funktioner med sina olika kommunikationsséatt, 4ven den
imaginativa. Hon tycker om att latsas och fantiserar gdrna med
hjalp av sina blissymboler.

Kommunikativ kompetens

Sprakliga fardigheter

Sofia har god sprakforstaelse. Hon kombinerar blissymboler till
meningar.

Operationella fardigheter

Sofia pekar pa symboler och bokstaver pa sin blisskarta med
hjalp av en peklampa som &r fast vid hennes glaségon. For att
kunna gora detta ar hon beroende av hjalp — ndgon méaste halla
1 hennes huvud for att stabilisera det. Sofia haller pa att lara sig
styra dator med huvudmus. Hon vet precis hur hon ska gora,
men behover ofta hjalp att stabilisera huvudet, precis som med
peklampan.

Sociala fdardigheter
Sofia soker giarna kontakt med andra och upplevs som mycket
social. Har en néra relation till personliga assistenter och fordldrar.
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Strategiska fdrdigheter

Hon kan anvénda olika satt att uttrycka sig nar hon behover det.
Visar tydligt nar hon vill ha hjalp av samtalspartnern att vanda
fram en ny sida pa blisskartan nar hon vill prata om nagot som
finns pa andra sidan. Om det saknas en blissymbol pa kartan for
nagot hon vill sdga kan hon visa det.

Kommunikationshjalpmedel

© Blisskarta med drygt 500 symboler.

© Peklampa pa glaségon, monterad vid sidan.

© Dator + huvudmus ordinerad men anvédndning inte pabérjad.

Nar Sofia var 1 forskolealdern borjade hon leka med dator pa
datateket. Hon styrde da datorn med en fotkontakt men det
fungerade inte langre nar hon borjade skolan, hon blev for spand.
Hon fick da hjalp fran ett dataresurscenter med utprovning av
dator och styrsatt. Sofia provade bade manéverkontakter och
huvudmus. Huvudmus fungerade bast, trots att hon behovde
hjalp att halla huvudet for att klara av det. Hon blev alltsa
beroende av hjalp att hantera datorn precis som med peklampa.
Detta passar Sofia som &r en ivrig person. Innan Sofia kom med 1
projektet hade datorn och huvudmusen levererats men inte bor-
jat anvandas, bl.a. pa grund av personalbyte. Nar man nu skulle
komma igang med datorn sa hade Sofia vuxit ur sin rullstol och
satt mycket samre, vilket gjorde att hon inte alls kunde hantera
sin huvudmus lika bra. Eftersom man planerade en ortopedisk
operation vantade man med ny rullstol. I detta skede knots Sofia
till projektet. Sofia opererades under varen och hade det mycket
besvérligt efterat och hade mycket ont. Hon var for svag for att
orka arbeta med datorn under varen.

Intervention

Gemensam problemlosning

Under varterminen 2001 hade vi ett mote kring Sofia och hennes
kommunikation dar vi gjorde en inventering av behov och problem.
Medverkande var mamma, pappa, larare, behandlande arbets-
terapeut, logoped, sjukgymnast, tva personliga assistenter samt
arbetsterapeut och logoped fran projektet. Féljande behov och
problem diskuterades:

e Sofia har en mycket stark vilja och stort behov av att kommu-
nicera. Hon kommunicerar med blisskarta och peklampa bade
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hemma och 1 skola och uttrycker sig med hela meningar och
berattar, skdmtar och fantiserar. Hon 4r dock beroende av att
nagon héaller hennes huvud eftersom hon har svart att halla
huvudet uppratt. Hon ar ocksa beroende av att andra tar pa
peklampan, tar fram blisskartan och haller den framfor henne.
Detta tar lang tid vilket fordrojer spontan kommunikation.

* Sofia har fatt en dator men denna &r dnnu inte anpassad for
henne. Huvudmus ar utprovad men Sofia har dnnu inte anvant

den.

e Sofia ar beroende av hjalp dven 1 alla andra aktiviteter, tex. vid
lek och kommunikation med okdnda méanniskor.

Vid motet prioriterades problemstéllningar kring bliss och dator.
Olika orsaker och forslag till atgarder diskuterades (se tabeller).

Tabell 13. Oversikt éver problem 1 med férklaringar, mal och &tgéarder

PROBLEM 1
Det tar for lang tid for Sofia att komma
igang att kommunicera med sin blisskarta

MAL 2

Jane arbetar sjalvstandigt

Delmal: ska med datorn kunna vélja en
symbol av 10 i Clicker sjalv

PRIORITERING
Mycket viktigt
prioriteras medan
Sofia laker efter op.

FORKLARING

Individ

Dalig huvudkontroll, ramlar framat
Kan inte styra peklampa helt sjalv
Sittstallning

Anvander inte handen

Blir spand vid stress

Milj6
Tidsbrist, ata mm tar lang tid
Arbetsamt for ass. att halla Sofias huvud

Hjalpmedel

Problem m tillganglighet bliss:
Peklampa klumpig, Peklampa sitter inte
fast

Glaségon ramlar av, Tar lang tid ta pa
lampa

Tar lang tid ta fram blisskarta

Saknar anpassat faste till blisskarta

Aktivitet
Exempel pa svara situationer: pa stan, i
sangen

ATGARD

Individ

Foélja upp rullstol och arbetsstol

Ev. prova Anatomik Sitt huvudstod

Motorisk utredning nar Sofia aterhamtat
sig fran op.

Miljo
Se Over assistenters arbetsstallning

Hjalpmedel

Battre peklampa?

Uppfallbart faste for blisskarta

pa alla stolar

Intensiv traning — anpassning med
peklampa efter pask

Se dver nuvarande komm.satt?
pekférmaga, symbolstorlek
Alternativt peksatt? Ogonpekning

Aktivitet
Ga pa stan-karta?

VEM

Arbetsterapeut fran
hab, och projektet

Som ovan +
sjukgymnast
Arbetsterapeut hab
Arbetsterapeut proj
Arbetsterapeut hab
Alla
Arbetsterapeut proj
larare, dataresursc.

Arbetsterapeut proj
larare
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Tabell 14. Problem 2 med férklaringar, mal och atgarder.

PROBLEM 1
Sofia dokumenterar inte i skrift

MAL 2

Sofia skriver pa dator med bade
bokstaver och bliss

Konkret mal:

Sofia kan styra datorn sjalv

PRIORITERING

Viktigt, prova
befintligt system nar S
aterhamtat sig fran op.

FORKLARING

Individ

Huvudkontroll, Sittstallning,
Styrsatt

Miljo
Arbetsplats inte anpassad an

Hjalpmedel
Huvudmusen har varit férsvunnen

Clicker ar inte anpassat annu

ATGARD

Individ

Folja upp sittstallning
Intensivtraning med styrsatt i host

Hjalpmedel
Anpassa huvudmus

Clickeranpassning

VEM

Arbetsterapeut hab,
proj. och dataresursc.

Arbetsterapeut proj.
och dataresursc.
Lararen + pedagog
fran dataresursc.

UPPFOLJNING

Eftersom Sofia dnnu inte aterhdmtat sig helt efter operationen
beslutades att 1 forsta hand tillrattaldgga situationen kring direkt-
kommunikation med bliss. Oversyn av dator planeras ocksa efter
pask, men traning med dator och styrsitt skulle fa vanta till
Sofia var aterstalld efter operationen.

Atgarder gillande direktkommunikation

Insatserna nér det gillde direktkommunikation paborjades genast.
En annan peklampa, My Point, inférskaffades som Sofia fick
prova. Sa fort hon provat den ville hon ta med sig den hem, vil-
ket hon fick. S4 smaningom ordinerades tva lampor. Det har
varit en del problem med laddingen, men hjialpmedelscentralen
har varit snabba pa att laga dem och trots problemen ar Sofia
och hennes omgivning mycket fortjusta 1 lamporna som man
tycker gor det lattare for Sofia att peka mer distinkt. Lampan
placeras med ett fiste pa glaségon mitt 1 pannan. Det tycker
man gor att det gar mycket battre att peka 4n med den forra
lampan déar fastet satt vid sidan.
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Figur 20: Matning for att utréna béasta placering och storlek pa blisskartan

Ordinarie arbetsterapeut atog sig att tillsammans med hjalpmedels-
centralen ta fram ett smidigt faste till rullstolen déar man latt
kan haka pa Sofias blisskarta och fa ratt hojd och lutning pa
kartan med tanke pa peklampan. Det gjordes ocksé en utprov-
ning av hur hogt blisskartan skulle placeras for att Sofia skulle
na symbolerna bra. Pa det stalle dar Sofia hade allra liattast att
peka med sin lampa placerade man alfabetet sa Sofia latt kan
komma at att komplettera blissandet med bokstaver.

Infor att Sofia skulle fa en anpassning med blissymboler 1 datorn
gjordes en Gversyn av hennes vanliga blisskarta. Man tyckte det
var viktigt att hon hade samma symboler pa kartan och 1 datorn,
och helst placerade pa ett likartat satt sa det skulle vara latta
att hitta. Pedagogen pa dataresurscentret gick igenom Sofias
blisskarta tillsammans med Sofia, hennes mamma och larare.
Det bestamdes att Sofia skulle fa en ny, specialanpassad karta
som var organiserad efter kategorier. Sofia hade redan den nya
standardblisskartan som var organiserad pa detta siatt, men den
behovde anpassas efter hennes mojligheter att na symboler 1
datorn. Den karta som man koper via Specialpedagogiska insti-
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tutet ar organiserad i1 grupper om 4 x 5 symboler, men Sofias
karta behovde ha formatet 3 x 7 eftersom den sedan skulle
fungera som underlag for hennes blissanpassning 1 datorn.
Pedagogen pa dataresurscentret har gjort denna anpassning
till Sofia 1 programmet Bliss for Windows — gora papperskartor
1 samarbete med familj och larare.

terapaut
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Figur 21. Utdrag ur Sofias specialanpassade blisskarta

Arbetsstallning och styrsatt till datorn

Sofia hade redan vid projektstarten fatt dator och styrsiatt. Datorn

var stationar med ljudkort, talsyntes, skrivare och programmet
Clicker 3. Styrsattet var huvudmus. Huvudmusen innebér for

Sofias del att hon far en reflekterande, sjalvhaftande prick i pan-

nan. En infraréd mottagare som star pa datorn kdnner av hennes
huvudrorelser, dvs. prickens placering och muspilen flyttas dér-

efter. De program som Sofia anvander stélls in sa att det sker ett

automatiskt musklick efter en forinstalld tid. Eftersom en del
program saknar denna instéllning fick hon ocksa hjalpprogram-
met Dragger dar man kan gora en sddan anpassning som passar
generellt 1 Windows. Anpassning av Sofias styrsatt till datorn

pagick hela hostterminen. I borjan var Sofia fortfarande svag och

hennes nya arbetsstol var inte fardig. Hon fick borja arbeta med
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huvudmusen och lite roliga musstyrda program med stora rutor.
Ett program som fungerade bra under hosten var Blisscat — ett
program dar man utforskar en miljo med blissymboler och roliga
animerade filmsekvenser. Ett annat program som Sofia tyckte
var roligt var Veta mera Pyssel. Sofia fick ocksa bérja med nagra
enkla anpassningar i Clicker 3, det dynamiska kommunikation-
sprogram Sofia fatt som hjalpmedel. Forst bérjade man mycket
enkelt med bara fyra rutor med blissymboler. Detta 6kades snart
till en anpassning med 2 X 4 rutor dar lararen kunde ldgga in
nya o6vningar anpassade till dagsaktuella hiandelser. Nar Sofia
klickade 1 en ruta skrevs blissymbolen 1 ett dokument och talsyn-
tesen uttalade ordet.

Manga insatser nar det géller arbetsstédllning gjordes ocksa. For
varje atgard blev Sofia alltmer sdker pa att peka med sin huvud-
mus. Arbetsstédllningen ar avgorande betydelse for Sofias mojlig-
het att lara sig att sjalvstandigt hantera datorn. Nagra viktiga
forutsattningar har varit:

e Nir Sofia arbetar vid datorn har hon pa sig korsett och en
halskrage som hindrar huvudet fran att falla framat.

e Stolen har val instéllda huvudstéd och balstod.

e Hon behover ha stod for armarna pa ett bord — sa fort ena
armen glider bakat och forlorar understodet sa forlorar hon
stabilitet 1 huvud och bal.

e Den som ar med henne behéver titta ofta pa hur hon haller
huvudet. Sitter hon framéatbsjd utan huvudstéd har hon mycket
svart att styra huvudmusen. Hon behover da hjalp att justera
sittstallningen, framfor allt armarna.

e Hon ska inte ha for stor skdrm, hellre 15 &n 17 tum, annars
har hon svart att na ut 1 sidorna, speciellt at vanster sida. Hon
maste ocksa kunna “kalibrera” musen. Om hon har huvudet
for langt at sidorna eller for langt upp/ner 4ndras muspilens
lage och hon far svarare att na 6ver hela tavlan.

Atgarder kring Sofias datorbaserade hjilpmedel

Sedan man bestdmt innehall och utformning fér Sofias special-
anpassade blisskarta var det dags att gora hennes datorbaserade
anpassning 1 Clicker 4 (som ersatt Clicker 3). Tavlorna utformades
for att anvandas med huvudmus med automatiskt musklick och
muspilen "fangad” i tavlan. Sofia behover da ett omrade att "vila”
muspilen pa. Detta omrade bestar av en inaktiv rad hogst upp 1
tavlan. Onskemalet har varit att Sofia ska kunna né samtliga
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symboler som hon har pa sin blisskarta utifran kartans kategorier.
Hon ska dessutom ha tillgang till bokstéaver, siffror och vissa
helord. Gransen for vad Sofia just nu klarar att hantera ar 3
rader och 8 kolumner 1 Clicker 4. Det gjorde det omdjligt for
henne att komma at alla blissymboler fran en meny, sa darfor
skapades istdllet 2 menyer.

R

v A v v

ac.. | == | O+ i o % il
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Fiedigera texten aenom att halla nere Skift och klicka i cellen Anvandare; Blisstaviar

Figur 22. Forsta menyn i Sofias Clickeranpassning

Pa varje meny finns, féorutom de olika ldnkarna till blissymbolerna
ocksa nagra andra fasta rutor. Langst till vanster finns rutor for
“skriv ut”, "Enter” och punkt. Det finns ocksa en lank till bokstavs-
tavlan och en till siffertavlan. Likasa finns det en lank till en
speciell sida med borjan pa meningar, sa Sofia snabbt kan skriva/
sdga sadant som: Jag tycker om, Jag vill etc. , utan att hela tiden
behova ta sig ut och in fran olika sidor. Har kan hon sedan valja
vilken hon vill av menyerna och darifran vélja en kompletterande
blissymbol. Det finns utrymme att lagga till fler meningsstarter
pa sidan.

Fran startsidan finns det en lank till en speciell "vila-sida” som
ar helt tom, forutom att den innehaller en lank tillbaka. Den ar
tankt att ge Sofia en mojlighet att vila sig fran skrivandet nar

hon behover det och sedan sjalv kunna ga tillbaka och fortsatta.
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Blissidor

Blissidorna har alla samma utseende: De har fyra kolumner med
symboler till vanster, en kolumn med funktioner 1 mitten och
sedan tre kolumner med blissymboler till hoger. Blissymbolerna
star 1 samma ordning som pa Sofias papperskarta. Funktionerna
bestar av lankar till meny 1 och 2, samt "sudda”. Dessa ar place-
rade 1 mitten for att det ska vara latta for Sofia att komma at.

E ']

P el (. |

person JAG, MIG | DU, DIG | HaN, HONOM |BLISSMENY HON, HENNE | slakting |rarrar, morrar
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|
102 W I N 7 N R B O 7 Y 77 N 1
familj pappa mamma bror sudda syster  |ramsnon vomsror |FASTER, MOSTER

Giid: person Redigera texten genom att hila nere kit och Klicka | cellen Anvindare: Blisstavior

Figur 23. Personsida i Sofias Clickeranpassning

Sidan "person” ar lite speciell. Den innehaller méanga rutor déar
symbolerna har dubbel betydelse: jag-mig, du-dig, farfar-morfar
etc. For att Sofia ska kunna vilja den betydelse hon vill har dessa
rutor darfor en specialfunktion. Istéllet for att symbolen och orden
skrivs leder rutan till en popupp-sida déar Sofia far valja den be-
tydelse hon vill ha. Nar hon valt symbol skrivs den 1 dokumentet
och hon kommer tillbaka till foregaende sida. Poppupp-funktio-
nen ar till att borja med endast aktiverad i ett fatal rutor for att
inte gora det for komplicerat for Sofia 1 borjan. Mojligheten finns
inbyggd 1 programmet och kan aktiveras nar Sofia lart sig hante-
ra det. Nagot som saknas i Sofias Clickerkarta &r namn pa per-
soner (och platser). Det brukar vara viktigt, sa det ar troligt att
de laggs till vid nésta revidering av anpassningen.

Bokstavssidan
Sofias bokstavssida har inte riktigt samma uppbyggnad som
ovriga sidor.

Bokstavssidan har tio kolumner istallet for atta. Forutom de funk-
tioner som finns pa de andra sidorna finns det ocksa mellanslag,
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Enter och punkt. Trots att den har fler rutor a4n 6vriga sidor sak-
nas anda vissa bokstaver: q, w, x, y och z. Bokstidverna ar ordna-
de sa att de mest frekventa ska finnas ndrmast mitten (enligt en
modifiering av en tangentbordslayout som kallas Dvorak). Till
bokstaverna dr kopplat inspelade ljud, sa programmet ljudar
medan hon skriver. Annu sa lange behéver Sofia hjalp att halla
huvudet nédr hon anvéander bokstavstavlan. Om hon efter traning
inte klarar den sjalv far man forsoka lagga upp tavlan pa annat
satt (tex. fordelas pa tva) eller vilja annat skrivprogram. Sofia
behover ocksa trana pa att kédnna igen bokstaverna och place-
ringen.

Allméanna principer for Sofias Clickeranpassning

e Raden hogst upp ar inaktiv och avsedd att vila med muspilen
pa. Den gar att ta bort om man uppticker att den inte behovs
eller fyller avsedd funktion.

e Sofia ska sa snabbt som mojligt kunna ta sig till valfri sida 1
anpassningen. Darfor finns lankar till bada menyerna pa sa
gott som alla sidor.

e Rutor som innehaller lankar visar detta genom att texten ar
skriven med versaler.

e Nar Sofia har skrivit en mening maste hon ju ta sig till menyn
for att kunna paboérja en ny — darfor finns det 1 menyn ocksa
en punkt sa hon kan fullborda meningen och fa hora talsynte-
sen lasa upp den. Dér finns ocksa Enter, sa hon kan borja pa
ny rad. Dessa funktioner behéver hon inte pa évriga sidor.

e Popupp-sidor ger mdjlighet att kunna uttrycka sig mer speci-
fikt och grammatiskt korrekt. Dessa sidor kan introduceras
efter hand som Sofia blir van vid programmet. Om de visar sig
fungera bra for Sofia kan de pa sikt utgora grunden for gram-
matiska funktioner (t.ex. man valjer ordet “ata” och far fram
en popupp-sida dar man kan vilja mellan ata, dter, at och atit).
Man kan ocksa lanka till ett storre ordférrad, t.ex. lanka sym-
bolen for "djur” till en popupp-sida med olika djur. Popupp-
sidorna stings automatiskt nar man har valt en ruta.

Sofias installning av huvudmus och Clicker

I Clicker finns nagra installningar som ar viktiga for Sofia och

som kan beho6va justeras:

e Fanga mus. Det innebar att musen stannar inom
Clickertavlans omrade. Fordelen ar att muspekaren inte far i
vag sa langt vilket har betydelse for Sofias precision och gor
det lattare att kalibrera musen. Nackdelen ar att ndr man som
medhjalpare vill komma at menyraden sa maste man "lasa
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upp”’ musen och sedan aterstalla den.

e Dwell innebar att man haller muspilen stilla i rutan en viss
forutbestamd tid for att fa ett klick.

 Tidsinstéllningar avgoér hur ldange hon behover stanna i1 rutan
innan dwell-funktionen aktiveras och symbolen viljs. Det ar en
balansgang mellan for kort och for lang tid. Vid for kort tid far
hon en massa ofrivilliga klick och manga fel, vid for lang tid
blir det svart att halla kvar muspekaren tills symbolen viljs.
Tidsinstédllningarna kan darfér behéva dndras sa de passar
Sofia sa bra som mojligt.

Uppfoljning i juni 2002

Mot slutet av varterminen gjordes en utvardering, drygt ett ar efter
det forsta motet for gemensam problemlosning. Under mellantiden
hade inget stort, gemensamt mote 4gt rum, men didremot manga
kontakter av olika slag under arbetet med de olika atgérderna,
mellan fordldrar, skolpersonal, ordinarie behandlingspersonal,
personal fran dataresurscentret och arbetsterapeut fran projektet.
Vid uppféljningsmotet deltog Sofias mamma, larare, ordinarie
behandlingspersonal, larare fran dataresurscentret och arbets-
terapeut fran projektet. Planeringstabellen gicks igenom och
man konstaterade att det som planerats blivit gjort och att allt
fungerar mycket bra.

Skattning med COPM

Vid uppféljningen anviandes COPM for att skatta vilka av de
prioriterade omradena som ldraren och mamma trodde var vik-
tigast for Sofia och hur ndjda de var med resultatet. (Sofia var
sjalv inte med vid detta tillfdlle). Skattningen blev si hér:

Aktivitet Betydelse Resultat
Kommunicera med blisskarta 10 10 (med hjalp)
Skriva pa datorn m bokstaver 10 2 (utan hjalp)
Skriva pa datorn m bliss 10 5 77

Leka vid datorn 10 g 77

Man hade svart att skilja pa resultat och utférande, varfor
utféorande inte bedémdes.

Nagra dagar senare fick Sofia sjalv beratta vad hon tyckte med
hjalp av COPM. Sofia fick ocksa vilja att bedéma nagot annat
som hon tyckte mycket om att gora, att bada. Hon fick forst
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svara pa fragan hur viktiga de olika sakerna var pa en skala
fran O till 10. Sedan fick hon skatta hur "duktig” hon var pa att
gora dem. Sa har skattade Sofia:

Aktivitet Betydelse Utforande (duktig)
Bada 10 6

Skriva med bliss 10 10

Leka vid datorn 10 8

Skriva med bokstaver 6

Sofia fick fragan vad hon trodde det berodde pa att hon skriver
battre dn leker med datorn. Svar: Vet inte. Enligt assistenterna
ar vissa program jattesvara for henne, t.ex. att flytta saker 1
Blisscat. Sarskilt svart ar sadant man behoéver vara snabb pa.

Lage vid projektets slut

Lagteknologi

Sofia har nu anvant sin nya peklampa och blissbord ca ett ar.
Hon tycker blissbordet vickar lite for mycket men det fungerar
anda tillfredsstallande. Sofia kommunicerar mycket oftare med
bliss nu nir hon har en bra peklampa och en blisskarta som ar
latt att satta upp framfor henne. Sdkerligen har ocksa avstand,
h6jd och lutning medverkat till att hon har lite lattare att peka
nu. Tidigare var det problem med att det tog tid att ta fram
blisskartan fran bak pa rullstolen, siatta pa peklampan (kom ofta
fel), halla blisskartan framfor henne + halla 1 huvudet. Nu finns
lampan alltid tillgdnglig att bara knidppa pa glaségonen. En del
av de forandringar av sittstallningen som gjorts 1 samband med
datorutprovningen har ocksa haft en gynnsam effekt pa direkt-
kommunikation med bliss, hon behover inte lika mycket stod nu.
Anviander man halskrage kan hon ofta klara att peka helt sjalv.

I och med att Sofias sitt- och arbetsstallning har forbattrats har
ocksa assistenternas arbetsstéillning forbéttrats. Sofia behéver
visserligen lite stod for huvudet men mycket mindre an forr,
vilket underlédttat for assistenterna.

Datorbaserat hjalpmedel

Sofia klarar nu sjalv att vélja en av 8 symboler och anviander 4 X
2-mallen ofta. Lararen lagger in nya évningar och Sofia utfor
dem tillsammans med assistenten, som hjalper till att sudda
oonskade symboler, men 1 6vrigt arbetar Sofia sjalv. Bokstavs-
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tavlan med 30 rutor dr svarare, rutorna ar for sma, sa dar behover
hon stéd for huvudet fortfarande. Den dynamiska blisskartan
har hon bara provat nagra ganger. Hon ar helt uppslukad av att
bladdra mellan olika menyer och prova olika symboler. Annu &r
det mest lek, ska hon skriva ett bestamt meddelande behover
hon hjalp att stodja huvudet, tex. att man haller 14tt 1 hartofsen.

Kommunikation och samspel

Aktivitet

Bade Sofia och hennes omgivning skattade vid uppféljningen
formagan att leka hogt. Denna prioriterades inte under plane-
ringsmotet utan det har man kommit pa efterhand. Det 4r natur-
ligt att trdna och prova ut nya hjalpmedel pa ett naturligt och
motiverande satt. Det ar ocksa viktigt att inldrningen ar knuten
till en viktig aktivitet, 1 Sofias fall att leka. Traningen med huvud-
musen har darfor inte varit inriktad pa tréaning, utan pa lek. Intro-
duktionen av dator gav alltsa en sekundér effekt, att kunna leka,
som inte prioriterades vid det féorsta motet men som sedan rankats
hogt 1 betydelse. Detta ar inte pa nagot satt unikt utan ar ofta
ett naturligt led vid introduktion av datorbaserade hjalpmedel.

Eftersom Sofia just fatt tillgang till sin nya anpassning i Clicker
4 har det dnnu inte haft si stor inverkan pa hennes aktivitets-
och delaktighetsformaga. Hon har dock skrivit en del uppgifter i
skolan med den férsta anpassningen pa 2x4 symboler. Lararen
har lagt in nya symboler och givit Sofia uppgifter att 16sa. Dessa
har hon stolt tagit hem till mamma.

Nar Sofia forsta gangen provade sin nya blissanpassning i datorn
kom hon av en héndelse in pa transportsidan och provade alla
olika transportmedel, skrattade hjartligt nar hon horde det sigas
med talsyntes. Hon fick fragan: "Vart ska du resa” och blev sam-
tidigt visad var symbolerna for land och stad mm fanns pa sidan.
Sofia skrev genast "land”. Hon fick uppmaningen att ga till bok-
stavstavla for att skriva vilket land det var, vilket hon gjorde
med viss hjalp. De resonerade sedan om vilka som skulle med
och letade upp personsidan. Sofia fortsatte pa egen hand att
skriva och resultatet blev detta:
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xop e g B N]le F

tag buss fordon, vagn taxi hotell land
2® _|_1/\2/\2A3"_|___l_
cykel pa.hsirland. jag bror bror han ingen  ingen
As-L A -1 A
henne ingen pappa ingen mamma

Figur 24. Blisstext skriven av Sofia nar hon foérsta gangen anvande sin nya blissanpass-
ning i Clicker 4

Forst ser man uppriakningen av fordon fran nar Sofia testade,
sedan en fantasifull berédttelse om en cykelsemester pa Irland.
De som skulle med var Sofia sjalv, hennes bada bréder, men
ingen assistent, ingen pappa och ingen mamma.

Delaktighet

Familjens engagemang och de personliga assistenterna har den
storsta betydelsen for Sofias delaktighet 1 olika miljéer. De tar
henne med ut 1 samhallet och &r hennes sprakror 1 samspel med
andra. Men atgiarderna kring peklampa och blissbord har inne-
burit att Sofia nu kan ta mer aktiv del och kommunicera med sin
blisstavla i fler milj6er, tex. ute pa stan, och dirmed ar mer del-
aktig 1 samspelet med andra. Alla atgiarder kring arbetsstiallning
har ocksa medverkat till att hon inte ar lika beroende av hjalp
som tidigare. Omplacering av bokstdver har ocksa lett till att
hon nu anviander bokstdver mer niar det saknas symboler, vilket
gor det lattare for mottagaren att forsta.

Datorn har ocksa paverkat hennes roll i skolan, hon arbetar
precis som de andra eleverna vid datorn och hon skriver sméa
meddelanden sjalv.

120



Nya atgarder

Ytterligare atgarder diskuterades vid uppfoljningsmotet:

e Ordinera mindre skidrm, 15 tum. En mindre skdrm ar forut-
sattning for storre sjalvstandighet eftersom hon har svart att
na ut 1 hornen.

e Prova med spatelmanschetter som haller armarna raka, det
ger storre stabilitet 1 huvudet.

* Prova hogre halskrage som kan ge mer stéd for huvudet, dven
nar hon anvinder blisskarta och peklampa.

» Sdkerhetsinstallningar for att undvika att hon stékar runt i
datorn, vilket hon med fértjusning gdrna gor, tex. letar sig
fram till Internet.

* Ev. portabel dator i ett senare skede, sa hon kan géra laxor
hemma.

e Mer utbildning till personal

» Besok pa datatek for fler lekprogram.

Det konstaterades ocksa att nar Sofia &r motiverad har hon en
fantastisk arbetslust och uthallighet men att tidsbrist 1 skolan
gor att hon inte far jobba lika mycket med datorn som hon vill.
Hon gar 1 en klass med 4 elever med svara rorelsehinder som
alla ar beroende av mycket hjalp och specialpedagogik. Det finns
bara en larare som skall leda arbetet med deras hogteknologiska
hjalpmedel och 6vriga behov vilket gor att varje enskild individ
inte kan fa all den hjalp som skulle behévas.
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Y

Kroppsfunktioner och Aktivitet

kroppsstrukturer
Kommunicerar med kroppssprak, mimik, blick och

God sprakférstaelse ja/nej samt peklampa och blisskarta.
Saknar tal Tar initiativ, svarar och uppréatthaller komm.
Svart rorelsehinder ) ]

Nedsatt huvudmotorik Vid projektstarten

Kan inte peka med handen Tog lang tid att starta kommunikation med bliss

Behovde mycket stod for att anvanda blisskarta och

Vid projektstarten ~«—>peklampa. >
Genomgick en operation som Hade provat ut dator och huvudmus men kunde
kravde 1ang konvalescens inte anvanda det.
innan hon orkade komma Kunde inte skriva med bliss eller bokstaver.

igang att arbeta med datorn
Under projekttiden

Mot slutet av projekttiden Trénade att styra huvudmus och dator med lekpro-
Battre huvudkontroll p& grund gram och enkla Clickeranpassningar.
av battre sittstallning Efter anpassning av peklampa och blissbord gick

det snabbare ta fram hjalpmedel och Sofia blev
mindre hjalpberoende.

Mot slutet

Kommunicerar snabbare och oftare med manuell
A blisskarta. A
Skriver enkla blissmeningar med endast lite hjalp.
Tranar att skriva med bokstaver.

Leker sjalvstandigt.

Y

Delaktighet

Vid projektstarten

Anvande ibland blisskarta i samspel
med andra i skolan och hemma.
Svarare i andra miljoer.

Under projekttiden

Lekte vid datorn tillsammans med
assistenter och larare
Kommunicerade allt oftare med bliss-
karta.

Mot slutet

Anvander blisskartan oftare i samspel
med andra och i fler olika miljéer.
Mer sjalvstandig i samspel med andra.
Anvander inte datorn vid samspel
med andra, men som skriv- och
lekredskap i skolan

Deltar i undervisning genom att skri-
va enkla blissmeningar

Mer delaktig i samhallet med hjalp av
personliga assistenter

Y

Sitt-arbetsplats anpassades.

Omgivningsfaktorer Personliga faktorer

Starkt stod hemifran. Sofia ar mycket motiverad att skriva och att

Nya personliga assistenter. kommunicera.

Gar i blissklass med speciallarare och assi- Hon &r en duktig blissanvandare, tar initiativ

stenter, men bristande resurser for enskild till att beratta och hitta pa fantasihistorier.

undervisning. Anvander bade kroppssprak och blisskarta

Stort omvardnadsbehov i skolan, finns inte for att styra omgivningen.

tid att arbeta sa mycket med datorn som

Sofia vill. Sofia har fantasi och &r nyfiken, testar garna
nya saker.

Under projekttiden anpassades blisskartan Vill gérna arbeta med datorn, protesterar nar

och peklampan till att snabbt kunna plockas hon maste sluta.

fram och boérja anvandas. Datorn anpassades Tycker om att leka, sitter garna vid datorn

med personlig kommunikationsanpassning i med lekprogram. Vill ha nya program.

Clicker 4. Vill ha dator hemma.

Figur 25. Sammanstallning enligt ICF dver Sofia och hennes deltagande i projektet.
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Funderingar kring Sofia och hennes kommunikation

Sofia ar den brukare som kom med 1 projektet sist och har varit
med kortast tid, ett drygt ar. Hon har alldeles nyligen fatt sin
dynamiska kommunikationsanpassning. Det ar darfor svart att
veta vad den kommer att innebéra fér henne. Hon och personerna
1 hennes omgivning har stora forvantningar pa vad hjalpmedlet
ska ge, precis som deltagarna i Salminens studie (2001). Sam-
tidigt ar det ingen som tror att datorn ska ersitta Sofias vanliga
blisskarta, sa forhoppningsvis ar de battre rustade néar verklighe-
ten tranger sig pa med tekniska svarigheter och bakslag. Det ar
tyvarr sa att teknik kranglar och det ar viktigt att man ar beredd
pa det. Hittills har skolan fatt tekniskt stod bade fran det nar-
belagna dataresurscentret och projektet och det ar viktigt att det
finns fortsatta tekniska resurser nu nar Sofia ska kora igang pa
allvar. Att lararen kan hennes program, Clicker 4, dr en viktig
forutsattning for att innehallet ska kunna fortsidtta anpassas
efter hand som Sofia anvéander det. Eftersom hennes tid ar be-
gransad ar det oerhort viktigt att den resurs som Sofias person-
liga assistenter utgor tas tillvara pa ratt sitt, inte bara for att
tillgodose hennes behov av praktisk omvardnad. Har galler det
att skola och inblandade instanser kan samarbeta pa ett prestige-
l6st satt for att se till Sofias totala behov av hjalp. Datorn har
mojlighet att bli ett viktigt redskap for Sofia, men 4n sa lange
kan hon inte hantera den helt sjalvstandigt. For att assistenterna
ska kunna hjalpa henne pa ett bra sitt behover de ocksa vara
med vid planering, fa ga kurs 1 bliss och 1 Clicker och arbeta for
att Sofia ska kunna f6lja sin individuella planering. Det ar sédllan
som assistenter har utbildning inom omradet funktionshinder
och kommunikation. Darfér ar utbildning kring bl.a. bliss och
datorprogram mycket viktigt. Forhoppningsvis stannar de da
kvar lange och utvecklas de ocksa, tillsammans med Sofia.
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Resultat

Brukarna 1 projektet har alla under projekttidens gang borjat
anvianda dator med dynamiskt kommunikationsprogram. For
alla tre har det varit en ganska lang startstriacka innan de kun-
nat komma igang och anvianda sina hjalpmedel, fraimst pa grund
av att de forst behovt fa anpassat och tréanat sina styrsatt. Tva
av brukarna, Sofia och Jane, behovde ocksa nya rullstolar, efter-
som en forutsattning for att kunna styra sitt kommunikations-
hjalpmedel bra ndr man har ett svart rorelsehinder ar att man
har en bra arbetsstdllning. Det tog 1 bada fallen mycket lang tid
innan stolarna var anpassade med de balstod, nackstod, halskra-
gar etc. som flickorna behévde och tills deras styrsatt var monte-
rat pa ratt plats. Under denna tid anvinde de huvudsakligen
annan, lattare programvara som Blisscat och Musse. Den tredje
brukaren, Annelie, hade paborjat utprovning av styrsittet redan
fore starten av detta interventionsprojekt. Hon &r den av dem
som har det allra svaraste rorelsehindret och som har haft den
tekniskt mest komplicerade l6sningen 1 form av styrsittet Cyber-
link som bestar av ett band med sensorer som fasts runt huvudet
och en programvara med manga instdllningsmdjligheter. Det har
varit en mangd tekniska problem kring Annelies hjdlpmedel, forst
for att fa Cyberlinks programvara att fungera tillsammans med
det dynamiska kommunikationsprogrammet, sedan minnesbrist
1 datorn som det tog tid att atgarda.

De dynamiska kommunikationstillampningarna skraddarsyddes
under projekttidens gang for alla tre brukarna. Alla tre har pa-
rallellt med dessa anvint lagteknologiska hjdlpmedel 1 form av
manuella kommunikationskartor. De lagteknologiska hjalpmedlen
har, 1 kombination med kroppssprak och mimik, utgjort den vik-
tigaste grunden for brukarnas vardagskommunikation. Datorerna
har anviants som komplement for att t.ex. kunna skriva, leka, expe-
rimentera med bokstaver och ljud, bladdra 1 fotoalbum och arbeta
sjalvstandigt.

Sa har sag brukarnas kommunikationslosningar ut vid slutet
av projekttiden:
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Sofia

Lagteknologisk 16sning: Skraddarsydd blisskarta med ca. 550 sym-
boler organiserade 1 kategoribaserade grupper med 3x7 rutor.
Laserpeklampa My Point som fésts pa glaségonen. Snabbféste
for blisskartan pa rullstolsbordet.

Hogteknologisk 16sning: Stationér dator med talsyntes, skrivare
och programmet Clicker 4 med en blisstillimpning uppbyggd
efter samma kategorier som den manuella blisskartan. Anpass-
ningen innehaller ocksa mdéjlighet att skriva med bokstédver och
hela ord samt att efter hand lagga upp d4mnesbaserade sidor.
Datorn styrs med huvudmus med automatiskt musklick.

Jane

Lagteknologisk 16sning: Skraddarsydd symbolkarta med 317 sym-
boler, varav 121 blissymboler och 183 PCS. Symbolkartan ar an-
passad for 6gonpekning 1 kombination med medhjalparstodd
avsokning. Laserpeklampa My Point som fasts pa glaségon samt
laserpeklampa Gewa som fésts vid band runt huvudet. Samtals-
apparat Step-by-step som styrs med handen och séger ett
meddelande per tryckning.

Hogteknologisk 16sning: Barbar dator med talsyntes, skrivare och
programmen Clicker 4 och Musse. I Musse anvands digitala foto-
grafier som laggs in efter hand. I Clicker 4 finns en tillampning
med fotografier dar Jane kan vélja vilket fotografi hon vill tala
om samt valja bland nagra olika yttranden. Det finns en annan
tillampning dir Jane kan skiva med hjalp av blissymboler, PCS,
fotografier och forinskrivna ord och meningar. Datorn styrs med
tva kontakter. Jane stegar/avsoker med en kontakt monterad pa
ett faste vid vanstra kinden och valjer med en kontakt fast vid
stolens nackstéd. Hemma anvénder Jane ocksa en stationér dator
dér hon har ett digitalt fotoalbum och programmet Musse.

Annelie

Lagteknologisk 16sning: Standardblisskarta med 500 symboler
indelade 1 kategorier. Annelie pekar pa kartan med en kombina-
tion av 6gonpekning och medhjalparstyrd avsokning.
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Hogteknologisk 16sning: Barbar dator med programmet Clicker
3, talsyntes och skrivare. Programmet innehéller en skraddar-
sydd anpassning av standardblisskartan, kombinerad med
amnesbaserade sidor om TV-program och bécker. Datorn styrs
med automatisk avsokning med en kontakt. Kontaktstyrningen
sker via Cyberlink.

Aktivitet och delaktighet

Insatserna kring de hogteknologiska losningarna har 1 hég grad
inriktats pa att 6ka personernas aktivitetsformaga. Mycket tid
har gatt for att lara sig hantera sjalva hjalpmedlen — styrséatten
och programvarorna. Datorlésningarna har dock fér det mesta
haft begransad betydelse for brukarnas delaktighet 1 det dagliga
livet. Vissa undantag finns — med hjéalp av datorn har Jane till
slut fatt mojlighet till en sjalvstandig aktivitet hemma — att
bladdra bland sina foton. Hon har ocksa en helt annan méjlighet
an tidigare att medverka aktivt 1 samlingar 1 skolan — men det
kraver mycket kringarrangemang fran personalens sida. Under
en period var datorn ocksa valdigt viktig for Annelie — med hjalp
av den gjorde hon sig battre forstadd 4n nir personerna runt
omkring henne enbart var hanvisade till hennes kroppssprak.
Med datorn kunde hon tydligare svara ja och nej, hon skrev brev,
fick klarat upp missforstand och kunde beritta om viktiga barn-
domsminnen. Vi tror ocksa att datorn kommer att bli valdigt vik-
tig for Sofias delaktighet 1 skolarbetet.

Det som snabbast och mest genomgripande haft betydelse for alla
tre brukarnas delaktighet i1 det dagliga livet har varit de lagtek-
nologiska hjalpmedlen i kombination med att de haft personer
runt omkring sig som lart sig att tolka deras kommunikations-
satt. Ofta har relativt sma, avgransade insatser haft stor bety-
delse: en peklampa med ett battre faste, ett stall att satta fast
blisskartan i1 s& kommunikationen snabbt kan komma igang, eller
en ny, vikbar symbolkarta med ett ordférrad anpassat efter aktu-
ella intressen. I det dagliga samspelet har de lagteknologiska
l6sningarna snabbt kunnat anpassas och anvéandas 1 olika situa-
tioner, medan datorhjialpmedlen vid specifika tillfallen fungerat
som viktiga komplement.
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Utvardering med hjalp av QUEST

Quest ar ett instrument for att méata hur néjd brukaren ar med
sitt hjalpmedel. Det bestar av ett frageformular med 12 fragor.

I den del som géller sjalva hjalpmedlet far man svara pa hur
nojd man adr med dimensionerna, vikten, lattheten att stilla in
och justera de olika delarna pa hjialpmedlet, hur tryggt och sdker
det ar, hur varaktigt, hur latt det ar att anvanda, hur komforta-
belt samt hur effektivt det ar dvs. 1 vilken utstriackning det mot-
svarar brukarens behov. I den andra delen som handlar om service
far man svara pa hur n6jd man 4r med den service man har fatt
1 samband med att man har erhallit hjadlpmedlet, de reparationer
och teknisk service som erbjudits, kvalitén pa den professionella
service man har fatt och den uppfoljning man har fatt for sitt
hjalpmedel. Till slut far man vélja vilka tre av de aspekterna
man tycker ar viktigast.

Vi bad brukarna tillsammans med sina familjer och skolpersonal
fylla 1 formularet, garna var for sig. Fran tva av brukarna fick vi
tva formular som fyllts 1 av olika personer, fran en av brukarna
fick vi ett. Det handlade om de datorbaserade hjdlpmedel de fatt,
inklusive deras styrsitt. Projektledarna var inte med néar projek-
tdeltagarna fyllde 1 formularet, utan brukarna fick det med pos-
ten och skickade sedan tillbaka det till projektledarna.

Tabell15. Questsammanstallning

Samlad bedémning fér varje brukare

A S J Questformuléaret anvan-
des lite olika for de olika

(L1, L2) 01 J12) brukarna. For Jane gallde

svaren hela kommunika-

Hjdlpmedel 2,08 4,0 4,0 tionslésningen, och tva
personer svarade for
Uppdelat varde nar mer henne, en person skrev
an en person svarat: 34 | 47 4,25| 3,71 kommentarer till svaren.
Annelie svarade pa fra-
Service 2,06 3,13 4,29 gorna sjaly, tillsammans

med sina assistenter och
svaren gallde styrsattet
Cyberlink. For Sofia kom

Uppdelat varde nar mer

an en person svarat: 2,25] 4,0 45 | 4,0 det in tva svar. ett om
styrsattet och ett om
TOTALT 2,06 3,68 4,09 datorn — olika personer
svarade pa fragorna om
Uppdelat varde nar mer dator respektive styrsatt,
an en person svarat: 3,0 4,36 4,33| 3,8 svaren om styrsattet

inneholl kommentarer.
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QUEST
No6jdhet med:

1. Inte alls

2. Inte

3. Mer eller

4. Ganska

5. Mycket

Rangordning

1. Dimensionerna

2. Vikten

3. Lattheten att

stalla in o justera

4. Hur tryggt och

sakert hj ar

5. Varaktigheten
(hallbart, taligh)

5 (1 svar)

6. Latthet att anvédnda | -

1 (4 svar)

7. Hur komfortabelt

8. Hur effektivt /
motsvarar behov

3 (3 svar)

9. Service i samb

m erhallandet

10. Reparationer o

teknisk service

5 (1 svar)

11. Professionell

service

4 (2 svar)

12. Uppfodljning

D

1 (4 svar)

Kommentarer:
_ D Sofia dator

_ S Sofia styrsatt

_Jane
_ Annelie

_: 3. 53 lange inte allt for manga pers ska géra monteringarna. 4. Ibland fungerar
inte allt som det var tankt. 5. En arm foér kontaktstyrning redan utbytt. 6. Det ar
manga saker som forflyttas och hallas reda pa. 8. Med dannu mer avancerad teknik
skulle det sakert ga att géra mer effektivt. 9. En del saker tog mycket lang tid.

_S: 5. Reflexen ar dalig eftersom klistret forsvinner fort. Ladan verkar bra. 8. S har
svart att halla huvudet still innanfor skarmen, sa darfor ibland svart att styra. 9. Har
fortfarande inte fatt hjalpmedlet hem.

I den samlade bedéomningen har vi slagit samman alla svaren for

varje brukare och rdknat ut medelvardet.

Vi kan se 1 sammanstéillningen att de flesta svaren fordelar sig
mellan alternativen 3: “mer eller mindre ngjd”, 4: “ganska ndjd” och
5: “mycket nojd”. Det visar sig ocksa 1 den samlade bedomningen
dir man for bade Jane och Sofia far medelvardet 4 nar det giller
hjalpmedlet. For Janes del far man ett 4&nnu hogre medelvarde nar
det galler service, 4,29, medan det omdomet for Sofia ligger pa 3,13.

Minst n6jd med sitt hjalpmedel ar Annelie, som hamnar néra 2:

“Inte sarskilt n6jd” for bade hjalpmedel och service. Sa kunde hon

ju inte heller, nar denna utvardering gjordes, anvéanda sitt hjalp-

medel langre, delvis pa grund av bristfallig service.
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De enskilda faktorer som Annelie var mest missnéjd med var hur
latt hjalpmedlet var att anvanda, hur val det motsvarade hennes
behov, reparationer och teknisk service samt professionell service.
De fick alla omdomet 1: “inte néjd alls”. Det som man varit missnojd
med nir det géller Jane har varit service 1 samband med erhallan-
det och man har da kommenterat att vissa saker tagit mycket lang
tid. Samma sak har man varit missnéjd med nar det galler Sofia,
och man har di kommenterat att hon dnnu inte fatt hjalpmedlet
hem. Man har ocksa varit mindre ngjd med uppfoljningen.

De som deltog 1 utvarderingen fick ocksa ange vilka tre faktorer
som de tyckte var allra viktigast. De faktorer som de flesta tyck-
te var viktigast var anvandbarhet, uppfoljning och effektivitet.
Nagra personer tyckte ocksa att professionell service, repara-
tion/service och varaktighet tillhorde de viktigaste faktorerna.

Projektdeltagarnas synpunkter pa arbetet med gemensam
problemlésning

Efter projektets slut bad vi deltagarna svara pa en enkét anga-
ende deltagandet 1 projektet och arbetet med gemensam problem-
16sning. Vi fick in sex svar: ett gemensamt fran Annelie och hen-
nes assistenter, tva fran Jane och personer runt henne och tre
fran Sofia och personer runt henne. Det betyder att nagra perso-
ner som kunde ha svarat inte har gjort det. Eftersom enkéaten
skickades ut precis féore sommaren och vi inte hade sa lang tid pa
oss att sammanstéilla svaren nojde vi oss med de svar vi fatt in,
som ju tackte alla tre brukarna.

Enkéten inneholl 16 fragor, varav 11 skulle besvaras genom att
man ringade in ett av fem alternativ. Tva fragor var skulle be-
svaras med ja eller nej och 1 de tre sista fragorna ombads del-
tagarna ndmna faktorer som inverkat positivt resp. negativt pa
resultatet samt ge 6vriga kommentarer.

Alla som svarade hade deltagit 1 ett eller flera planeringsmoten.

Fraga: Hur aktivt deltog du i métet?

Svar: Tva personer svarade “mycket aktivt”, tre svarade
“aktivt” och en “ganska aktivt”. Ingen svarade “inte
sarskilt aktivt” eller “passivt”.

Fraga: Hur delaktig var du i att formulera problem och
satta upp mal?
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Svar: Tva personer svarade “mycket delaktig”, tre svarade “del-
aktig” och en svarade “ganska delaktig”. Ingen svarade
“inte sarskilt delaktig” eller “inte alls delaktig”.

Fraga: Hur delaktig var du i beslut om atgarder?
Svar: En person svarade “mycket delaktig”, tre svarade “delak-
tig” och tva svarade “inte sarskilt delaktig”.

Fraga: Hur delaktig var du vid genomforandet av atgarderna?

Svar: En person svarade “mycket delaktig”, en svarade “delak-
tig”, tva svarade “ganska delaktig”, en svarade “inte
sarskilt delaktig” och en “inte alls delaktig”.

For alla dessa fragor ar det Sofias personliga assistenter som har
statt for de svar som har angett minst delaktighet. Sofias fordaldrar
har inte heller tyckt att de varit sarskilt delaktiga vid beslut och
genomforande av atgarder.

Fraga: Vad har du tyckt om att vid motena definiera pro-
blem, orsak, mal och atgiarder?
Svar: Fyra har svarat “mycket bra” och tva har svarat “bra”.

Fraga: Vad har du tyckt om sammanfattningen i tabellform?

Svar: En har svarat “mycket bra”, tva har svarat “bra”, en har
skrivit “vet inte”. Sofias assistenter har inte sett nagon
sammanfattning.

Fraga: Hur néjd dr du med resultatet?
Svar: Tva har svarat “mycket nojd”, tva har svarat “n6jd” och tva
har svarat “ganska nojd”.

Annelie ar en av dem som svarat ganska ndojd, trots att hon 1
questutvarderingen uttryckt missndje med bade hjalpmedel och
service.

Sammanfattningsvis har de flesta deltagare upplevt en hog grad
av delaktighet vid métena néar det har géllt att formulera problem
och satta upp mal och de har tyckt om arbetsséattet. Nar det gallt
beslut om atgarder och genomférandet av dem har nagra kant sig
mindre delaktiga, kanske pa grund av att det i praktiken handlat
om atgarder som andra an de sjalva skulle utfora. Alla har varit
mer eller mindre néjda med resultatet.
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Projektdeltagarnas synpunkter pa projektets betydelse

Arbetet har for alla tre brukarna skett 1 deras vardagsmilj6 och 1
samarbete med de stédpersoner som normalt finns 1 deras omgiv-
ning. Projektet har sedan pa olika satt gatt in med ytterligare stod
nar det gallt arbetet med brukarnas kommunikationshjalpmedel. Det
har dels skett genom att projektledarna hallit 1 méten med gemen-
sam problemlésning, dels genom att de bidragit med sin egen arbets-
terapeut- respektive logopedkompetens och dels genom att projektet
avlonat vissa personer 1 brukarnas narhet sa att dessa haft mer tid
att arbeta med brukarna och deras kommunikationshjalpmedel.
Projektet har ocksa kopt in vissa hjdlpmedel och programvaror som
brukarna har kunnat anvidnda under utprovningstiden och i véantan
pa att ordinarie hjalpmedel forskrivits och levererats.

Vi ville veta vad projektdeltagarna trodde om projektets betydelse
och stallde darfor nagra fragor om detta.

Fraga: Kunde ni ha genomfort de atgarder som gjorts utan
projektets medverkan?

Fraga: Skulle ni natt samma resultat?

Svar: Bada fragorna har besvarats likadant. Ingen har svarat
“helt och hallet”, en har svarat “till stor del”, en har svarat
“1 viss man”, en har svarat “i liten utstrackning” och tre
har svarat “inte alls”. Nagra har kommenterat att det var
svara fragor att svara pa eftersom det ju handlar om rena
gissningar — ingen kan ju veta sikert hur det skulle ha
varit.

Fraga: Hur viktig har projektets medverkan varit for
utprovning /anpassning av dator och programvara?
Svar: Fem har svarat “mycket viktig”, en har svarat “viktig”.

Fraga: Hur viktig har projektets medverkan varit for
utprovning och anpassning av styrsatt?
Svar: Fyra har svarat “mycket viktig”’, tva har svarat “viktig”.

Fraga: Namn nagra faktorer som inverkat negativt pa
resultatet

Personerna kring Sofia har svarat att det varit mycket strul med
Clicker och att samarbete och information till alla berérda under
arbetets gang ibland kan vara svart. Annelie och hennes assistenter
har angett att datorkrangel, utbildning av assistenter och tidsbrist
inverkat negativt. Personerna kring Jane har nimnt skolans
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tranga och hart utnyttjade lokaler och vissa svarigheter att hitta
lampliga tider for besok. De har ocksa tyckt att det var synd att

sittanpassningen tog sa lang tid, tid som man kunde jobbat med
program och dylikt istallet.

Fraga: Namn nagra faktorer som inverkat positivt pa resultatet
Personerna kring Sofia har svarat att Sofias sittstallning, hals-
krage, hennes vilja och stravan efter sa stor sjalvstandighet som
mojligt vid datorn paverkat, liksom arbetsterapeutinsatserna
fran dataresurscentret och projektet. De har ocksa tyckt att pro-
jektet har varit padrivande och resultatet har astadkommits
snabbare. De har tyckt att det varit positivt med erfarna och
kunniga medarbetare runt elever med stora problem. Annelie och
hennes assistenter har svarat att positiva faktorer varit envishet,
snabba beslut och bra kommunikation mellan utprovaren och
projektet. Personerna kring Jane har tyckt att det varit positivt
att de snabbt har kunnat fa hjalp med problem och att det varit
viktigt att kdnna att de arbetar med moderna och vil anpassade
kommunikationshjalpmedel. De har ocksa tyckt det varit positivt
att projektledarna varit lyhorda for deras tankar och forslag och
att alla berorda (brukaren, hemma, skolan) varit med 1 besluten.

Sammanfattning av projektresultatet

Bade brukarna sjialva och personer i deras ndrmiljé (larare, familj,
assistenter) har under projekttiden varit delaktiga 1 kartlaggning
och atgarder. Detta har lett till att ny information och kunskap
har kommit fram. Denna kunskap har anvénts 1 interventionspro-
cessen och bl.a. lett till fordndringar i omgivningen, bade néar det
galler produkter, personligt stod, attityder och tjanster. Alla tre
brukarna har fatt tillgang till datorer med dynamiska kommuni-
kationsprogram. Det har tagit lang tid och mycket traning att fa
fram fungerande styrsitt och bra sittande. Datorerna har anvants
for att skriva med symboler, for skolarbete, fritidsaktiviteter och 1
begransad omfattning for direkt kommunikation. Det har varit
anpassningarna av de lagteknologiska kommunikationshjalpmed-
len och styrsatten som har haft stérst betydelse for brukarnas
vardagskommunikation. Utan gemensam problemlosning skulle
arbetet troligtvis huvudsakligen inriktats pa de hogteknologiska
l6sningarna. Alla deltagarna tycker att datorerna ar viktiga, trots
att de kravt mycket tid och varit svara att anvanda.

132



Diskussion

Vardag och teknik

En stor del av projektet "Kommunikation genom ny teknik — ur
ett vardagsperspektiv’ har kommit att handla om teknik. Var
ambition har varit att de bada andra komponenterna, kommuni-
kation och vardagsperspektiv, skulle ta lika stor plats och 1 den
hér rapporten har vi forsokt lata det bli sa. Nar man handskas
med kvalificerad teknik till vardags sa har den en tendens att ta
over. Det ar en av de erfarenheter vi tyvarr har tvingats gora.
Nastan oberoende av vad vi egentligen har tdnkt gora vid vara
besok hos brukarna sa har det ofta kommit upp nagot tekniskt
problem, litet eller stort. Det har handlat om program som héanger
sig, skrivare som inte vill skriva ut, instéllningar som maéste
justeras, fastsattningsanordningar som gatt sonder, hjalpmedel
som inte har kommit och laddning som inte fungerat. Vissa av
problemen har varit oberdkneliga — mycket tid har gatt at till att
forsoka klura ut varfor det har fungerat ibland och ibland inte.
En del saker har kunnat l6sas snabbt och latt via de lokala hjalp-
medelsteknikerna, andra saker har tagit mycket lang tid att fa
ordning pa. Tyvéarr har det varit si att den av brukarna som haft
den mest komplicerade tekniska l6sningen har haft sdmst till-
gang till teknisk service och till tekniskt kunnig personal som
verkligen haft tid och mojlighet att satta sig in 1 hur de olika
komponenterna 1 hennes hjalpmedel samverkat med varandra
och med hennes mojligheter att aktivera dem.

Kommunikationshjalpmedel

En del som vi hade trott skulle f4 mycket storre utrymme 1 pro-
jektet var de dynamiska kommunikationsprogrammens upplagg
och innehall. Det finns stora mojligheter med kommunikations-
tavlor anpassade for specifika situationer och &mnesomraden och
vi forvantade oss att det skulle komma fram méanga sadana 16s-
ningar under projekttiden. Sddana anpassningar skulle kunna ge
en snabbare och smidigare kommunikation och leda till samspel 1
specifika situationer, tex. samling. Anda fick dessa l6sningar inte
alls den betydelse som vi trott. Annelie efterfragade visserligen
aktivitetsbaserade kommunikationstavlor for att vélja och sam-
tala kring talbocker och TV-program, vilket hon ocksa fick, men
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dessa anvindes aldrig. Kanske beror det 1 hennes fall pa att det
gick alldeles for langsamt att kommunicera via datorn — andra
strategier fungerade béattre. Assistenterna tog t.ex. med henne till
biblioteket dar hon fick valja bocker direkt. Kanske hade en lag-
teknologisk karta med samma innehall som i datorn underlattat i
den situationen, men det var det ingen som ténkte pa da.

Jane har en anpassning diar hon med hjalp av digitala bilder kan
beratta infor klassen vad hon har varit med om, men den kom
inte till anvandning sa ofta som tankt. En stor anledning till
detta har varit platsbrist 1 skolan. Samlingen hoélls 1 en annan
del av skolan &n déar Jane och datorn vanligtvis befann sig och
man maste for varje tillfdlle hamta dit en TV och koppla till
dator, manoverkontakter och kontakthallare. Detta blev for tids-
kravande for att kunna goras ofta. Sofia har haft en anpassning
med 2X4 symboler 1 skolan som anpassats med aktuella symboler
sa att hon har kunnat skriva enkla meddelanden. Den har anvants
1 skolarbetet, men har inte anvants for samspel tillsammans med
andra.

Forutom flera aktivitetsbaserade l6sningar, hade vi ocksa hoppats
kunna presentera tre val fungerande storre 16sningar tillsammans
med erfarenheter och fallgropar pa viagen dit. Istdllet har vi en
helt ny anpassning som vi tror har stora mojligheter for den ak-
tuella brukaren, men som ar helt oprévad (Sofias). Vi har flera
mindre, mycket intressanta l6sningar for en brukare som bade
anvander digitala fotografier, PCS och blissymboler (Jane), men
de har heller inte hunnit provas sa lange. Det beror delvis pa att
det tagit lang tid for brukaren att lara sig hantera styrséattet, men
ocksa pa att hon har fatt vanta valdigt lange pa anpassningar
innan hon har hunnit komma igang. Vi har en tredje blissanpass-
ning som bade hunnit provas och forkastas, huvudsakligen pa
grund av krangel med styrséattet (Annelie). Hade brukaren fort-
satt att arbeta med sitt program hade vi velat vara med och for-
soka utveckla upplagget sa att hon snabbare kommit fram till de
viktigaste orden — att styra med hjilp av avsokning tar 1 sig sa
lang tid att man bor ta tillvara varje mojlighet programmet ger
till genvagar. Vi ar fortfarande lika 6vertygade om att mojlighe-
terna 1 de dynamiska kommunikationsprogrammen ar stora och
att en av fordelarna med dem ar att de gar att skraddarsy och
individualisera. Samtidigt vet vi att det kraver bade tid, kunskap
och samarbete mellan t.ex. logoped, arbetsterapeut och larare for
att bli bra. De som finns néra brukaren till vardags maste kunna
lagga till nya symboler, ord och bilder, men man kan inte begara
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att de ska kunna halla 1 hela anpassningen. Vi har méarkt genom
projektet hur viktigt det ar att ha att mdjlighet att traffas och
folja upp, och tillsammans gora sma tillagg och dndringar. Vi har
ocksa sett att &ven om bade larare assistent och fordldrar gar
kurs 1 programvaran ar det oftast en 6verméktig uppgift for dem
att sjalva gora stora anpassningar i dynamiska kommunikations-
program som Clicker 4. Nar de far en fardig anpassning att utga
ifran gar det emellertid mycket bra att lagga in egna ord och
symboler 1 anpassningen, nagot som ar mycket viktigt for att
programmen ska fungera till vardags.

Vi var fran borjan installda pa att de dynamiska kommunikations-
hjalpmedlen framst skulle vara komplement till brukarnas 6vriga
kommunikationsséatt. Detta tycker vi har bekraftats genom pro-
jektet. Vad vi inte var riktigt beredda pa var att de lagteknologiska
hjalpmedlen skulle utgora en sa viktig del av bade insatser och
resultat. Alla tre brukarna kommunicerar nu béattre med sina
symbolkartor dn vid projektstarten. Sofia kan snabbare komma
igang och kommunicera med hjélp av snabbféasten till bade bliss-
kartan och peklampan och hennes blisskarta ar skraddarsydd
efter hennes och ndrmiljons 6nskemal. Jane har en ny smidig
karta som ar latt att ta med sig och vars symbolforrad ar béttre
anpassad till hennes behov. Annelie har gatt 6ver till en standard-
blisskarta med samma indelning som hennes datorprogram och
hennes personliga assistenter har lart sig tolka hennes 6gon-
rorelser, mimik och kroppssprak sa att hon oftast kan fa fram
sitt budskap via kartan. Hon har ocksa lart sig uttrycka sig tyd-
ligare och med mer fullstdndiga meningar. Intressant ar att
brukarna i Salminens (2001) studie ocksa blev béattre pa att
anvianda sina lagteknologiska hjalpmedel sedan de bérjat anvanda
dator som kommunikationshjalpmedel, men i1 hennes rapport
finns ingen forklaring till detta fenomen.

Det finns manga orsaker till att lagteknologiska hjialpmedel kan
fungera battre dn datorbaserade i direkta samtalssituationer,
sarskilt for personer med mycket svara rorelsehinder. I det var-
dagliga samtalet ar det mycket som sker bade snabbt och sam-
tidigt. Det enda som brukarna 1 projektet kan gora riktigt snabbt
ar att svara med 6gon, minspel och 1 viss man ja och nej. Att kom-
municera via symbolkartan tar langre tid — den maste tas fram,
ev. peklampa ska sittas pa etc., men det gar 4nda mycket snabbare
an att arrangera dator, styrsitt och sittande sa att brukarna kan
bérja kommunicera via datorn. Eftersom brukarna inte kan
trycka direkt pa sitt hjalpmedel tar det ocksa lang tid att komma
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fram till ratt symboler och ord. Nar de anvénder sina vanliga
symbolkartor tolkar assistenten eller samtalspartnern ord fér ord
och man kommer ofta fram till vad brukaren vill sdga utan att
hon behover valja varje symbol, ord eller bokstav som ingar 1
meddelandet. Nar man anvander ett talande hjalpmedel kan man
vilja att talsyntesen ska sdga ut hela meddelandet och avbryter
sig kanske inte 1 fortid aven om budskapet har gatt fram.

Gemensam probleml6sning

En barande idé 1 hela projektet har varit vardagsférankring och
brukarmedverkan. For att uppna detta har vi anvant gemensam
probleml6sning, och hur det har gatt till har vi beskrivit ingaende
tidigare 1 rapporten. De medverkande har varit positiva till detta
arbetssétt och vi ar 6vertygade om att det haft avgérande betydelse
for bade atgéarder och resultat. Genom att brukarna och viktiga
personer 1 deras narmiljé satt upp malen och bestdmt inriktningen
pa atgiarderna ar det mycket som har blivit annorlunda 4n om vi
som projektledare sjdlva hade bestamt. Vi hade ju vissa idéer
som vi garna hade velat prova mer, t.ex. aktivitetsbaserade kom-
munikationskartor 1 de dynamiska kommunikationshjalpmedlen,
men detta efterfragades inte 1 nagon storre utstrackning. Istéllet
kom det fram manga sma och stora problem och fragestallningar
kring brukarnas kommunikation, inte bara kopplat till hjalpme-
del och datoranvéandning. En del av detta kunde 16sas snabbt, annat
har tagit langre tid. Utan gemensam problemlosning ar det stor
risk att malsattningar och atgarder varit &nnu mer inriktade pa
sjalva hjalpmedlen och mindre pa att l6sa vardagsproblem for
brukarna och personerna i deras omgivning. En viktig faktor har
ocksa varit att lata brukarna sjalva f4 komma till tals 1 sa stor
utstrackning som mdojligt, vilket inte ar helt enkelt nar det géller
personer med sa stora uttryckssvarigheter. Vi har da anvant oss
av olika verktyg, sdsom COPM och Talande matta som beskrivs
nedan.

Kartlaggnings och utvarderingsinstrument

Vid projektstarten sokte vi kartlaggnings- och utvarderingsinstru-
ment som kunde anvindas for brukare med svara rorelsehinder
och talhandikapp, utan att finna nagot riktigt bra. Salminen
(2001) konstaterade samma sak och byggde darfor sin avhand-
ling framst pa egna instrument och intervju. Vi beslutade oss for

136



att prova flera olika utvarderingsinstrument och hoppades att
dessa tillsammans skulle ge oss en helhetsbild. De instrument vi
valde var video, maluppfyllelseskalor (Kiresuk m.fl., 1994; Ferm,
1997), COPM (Law m.fl., 1999) och QUEST (Demers m.fl., 2001).
Senare tillkom ocksa "Talande matta” (Murphy, 1998)

Video

Videoinspelning gjordes 1 vardagliga situationer 1 skolan och pa
dagcenter. Vi dokumenterade ocksa alla méten och insatser med
video Vi trodde fran borjan att dator med aktivitetsbaserade kom-
munikationstavlor skulle komma att anvédndas 1 nagra av de var-
dagliga situationer vi filmade, men det skedde endast 1 begransad
utstrackning. Video fick darfor inte den betydelse som utvéarde-
ringsinstrument som vi fran borjan hade trott. Vi hade emellertid
nytta av videofilmerna nir vi utviarderade vara atgéirder. Vi stude-
rade oss sjalva och hur vi stallde fragor vid planeringsméten och
vilka svar vi fick. Det ledde bl.a. till insikten att man maste borja
med 6ppna fragor och inte styra med specifika fragor fran bérjan.
Vi kunde ocksa dokumentera och f6lja forandringar under projek-
tets gang, vilket har legat till grund for de fallbeskrivningar vi
gjort.

COPM

Nar vi provade COPM med Annelie férsta gangen var vi osidkra pa
om detta instrument skulle fungera for var malgrupp. Skulle de
kunna ge sa graderade asikter om sin egen prestation? Det visade
sig att Annelie genast tog till sig detta satt att sjalv prioritera och
uppskatta sin formaga. Hon har hela tiden givit adekvata svar
som har varit vagledande for fortsatta insatser. Vi har anvint
COPM vid flera olika tillfallen med lang tid emellan och hon har
hela tiden svarat lika medvetet. Gradering av prioritering har gett
en tydligare bild 4n att svara med ja-nej-svar eller med blissym-
boler. Pa bliss finns bra, daligt etc. vilket inte ger en lika nyanse-
rad bild. Att svara ja och nej ger ocksa bara tva val. Annelie fick
tex. sjalv identifiera olika viktiga aktiviteter med hjalp av bliss-
kartan. Nar vi sedan fragade vilket som var viktigast svarade hon
ja for alla aktiviteter, dvs. hon tyckte allt var vikigt. Nar vi sedan
anvande COPM kunde hon plotsligt gradera, tex. den ena aktivi-
teten 10, den andra 8. Hon har nu ocksa borjat anvanda den 10-
gradiga skalan i andra situationer. Man kan fraga "hur viktigt ar
det pa en 10-gradig skala?” och fa ett klart svar. Det forekommer
ju ocksa 1 vardagligt tal att man anvander denna typ av kommen-
tar "Hur bra var filmen pa en skala fran 1 till 10?”
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Vi var ocksa tveksamma till hur COPM skulle fungera for Sofia,
som ju inte dr sa gammal, men dven hon svarade adekvat. For
att fa battre underlag stillde vi samma fragor till lararen och
mamman och fick ganska enstimmiga resultat. Sofia skattade
dock sitt utférande nagot hégre dn de vuxna gjorde.

Med Jane anvinde vi inte COPM eftersom hon inte har den siffer-
uppfattning och abstraktionsforméaga som kravs for att kunna
anvinda ett sadant instrument. Vi anvande istéallet COPM till-
sammans med mamman, assistenten och speciallararen. Vi fraga-
de dem om betydelse, utférande och resultat och bad dem var for
sig att skriva ner sina svar. Trots att de tyckte det var svart att
gradera visade det sig att siffrorna var ganska samstdmmiga,
utom vid ett tillfalle néar det géllde utférande. Mamman svarade
da lagre an personalen, vilket gav tillfalle till en bra diskussion.

Med tanke pa att instrumentet inte ar validitetstestat for barn
eller for personer utan tal sa ar vi medvetna om att vi inte kan
anvianda COPM som ett vetenskapligt matinstrument men vi har
anda funnit att COPM varit ett vardefullt kliniskt verktyg for
vara brukare, omgivningen och oss projektansvariga. Aven om vi
inte kan méita med exakta siffror kan man 4nda fa en bild av om
brukarna och deras omgivning upplevt nagra forandringar.

Maluppfyllelseskalor

Maluppfyllelseskalor (Goal Attainment Scaling, Kiresuk m.fl.,
1994) har tidigare provats med samma typ av brukare som 1
detta projekt, t.ex. 1 KomP-projektet (Ferm, 1997), och de har
visat sig fungera bra,. Tanken med maluppfyllelseskalor ar att
brukaren sjalv skall sdtta mal och gradera forvantat resultat. 1
KomP-projektet gjorde inte brukarna sjalva detta, utan det gjorde
deras omgivning, foraldrar, larare etc. I det har projektet efter-
stravade vi dock ett instrument som kunde anviandas av brukarna
sjalva. Ett forsta forsok gjordes med Annelie, men det visade sig
att hon hade svart att formulera tankbara mal och att gradera
tdnkbara resultat. Hon hade mycket héga forhoppningar om hur
mycket hon skulle anvianda datorn och hur mycket hon skulle
hinna skriva. Det var ju nyttig kunskap som kan férklara varfor
hon sedan gav upp, men orealistiskt som grund fér utvardering.
Nar sedan COPM fungerade sa bra for henne prioriterade vi
detta.

Aven for de andra brukarna hade vi for avsikt att anvénda
maluppfyllelseskalor och tanken var att det skulle genomforas
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vid planeringsmétena. Det visade sig dock att tiden vid planer-
ingsmoétena inte rackte till och vi forsokte da fa till extra méten
for att specificera malen med hjalp av maluppfyllelseskalor. Vi
gav dock upp eftersom alla inblandade hade ont om tid och vi
tyckte det var viktigt att inte stalla for stora krav pa anhoriga
och personal. Sakerligen inverkade var bristfdlliga erfarenhet av
maluppfyllelseskalor till att vi inte lyckades genomfora detta.
Bade Ferm (1997) och Granlund och Olsson (1998) har funnit att
maluppfyllelseskalor ar ett fungerande verktyg.

Talande matta

Talande matta anviande vi endast tillsammans med Jane, som ett
alternativ till COPM. Vi kdnde inte till detta instrument 1 bérjan
av projektet. Hade vi gjort det hade vi anvint det ocksa 1 ett tidi-
gare skede, under probleminventering och malsattning. Nu an-
vande vi det 1stéllet som ett satt att bl.a. fa reda pa hur Jane
trivdes med sina olika hjalpmedel och om hon tyckte at de for-
andringar som gjorts varit bra (ny stol, nytt faste till pannlam-
pan, ny kommunikationskarta). Det visade sig vara ett bade
stimulerande och lattanvant redskap. Vi fick fram tydliga skill-
nader mellan de saker vi fragade om, som sedan ytterligare for-
starktes nar vi stallde tva saker mot varandra: "Vilken tycker

du bast om, den gamla stolen eller den nya?”. Det visade sig att
Jane tyckte att den nya var bast, men med hjilp av den talande

mattan kunde vi samtidigt se att den gamla inte var riktigt dalig
den heller.

QUEST

Fragorna i QUEST é&r ganska allméngiltiga for att det ska kunna
anvandas for olika typer av hjalpmedel. Det gor att alla fragor
inte passar lika bra for kommunikationshjalpmedel. Vi tyckte
anda att det gick att fa fram en tydlig bild med hjéalp av verktyget
och det fanns ju ocksa majlighet till kommentarer. Vad som ar
viktigt och inte helt sjalvklart nar det giller sa sammansatta
hjalpmedel som de som varit aktuella ar vilken del av hjalpmed-
let som svaren avser. Det béasta dr kanske att behandla kommu-
nikationshjalpmedel som en enhet och inte t.ex. skilja ut styrsatt,
hardvara och mjukvara fran varandra. De olika delarna samver-
kar ju med varandra och det kan vara svart att se vilken del som
staller till eventuella problem. Styrsittet kan ju t.ex. bero bade
pa vad som ar mojligt att plugga in 1 hardvaran, detaljer 1 sjalva
styrsittet som t.ex. vilka kontakter som anvénds och pa install-
ningar inne i programvaran hur denna ska reagera pa styrsattet.
Nar det galler hur materialet anvénts 1 detta projekt sa gav vi
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inte nagon sadan instruktion till brukarna. Det resulterade 1 att
de olika deltagarna har svarat pa delvis olika saker. For Jane
gallde svaren hela kommunikationslosningen, for Annelie gallde
det framfor allt styrséttet Cyberlink (men hur det fungerar hénger
ju intimt samman med bade hardvaran och det mottagande pro-
grammet) och for Sofia fick vi ett svar om styrséttet och ett om
programvaran. Trots detta tyckte vi att vi fick fram nyttig infor-
mation, inte minst om synen pa service och pa vilka faktorer som
ar viktigast: anvandbarhet, uppf6ljning och effektivitet. Man
kanske dnda maste anvinda QUEST med forsiktighet nar det
géller en sa liten grupp — materialets styrka ar nog majligheten
att fa svar fran manga brukare av en speciell typ av hjalpmedel
och diarmed kunna se trender och tendenser av mer allméangiltig
karaktéar, som kan ge fingervisningar om 6nskade forandringar
av hjalpmedel, service och/eller rutiner.

ICF

ICF ar ett mycket omfattande material som vi provat att anvéanda
bade som teoretisk bas och som redskap for en 6vergripande
beskrivning av brukarnas forutsattningar inom doménerna
kroppsfunktion/kroppsstruktur, aktivitet och delaktighet. Som
teoretisk bas fungerar ICF mycket bra for att belysa olika aspekter
av kommunikation, framfor allt skillnaden mellan aktivitet (att
kunna kommunicera) och delaktighet (att samspela med andra).
Det ger en klar och tydlig struktur som kan vara till hjalp néar
det géaller att beskriva problem och sédtta mal. Nar det géaller
kommunikation bor man efterstriava delaktighetsmal, men det ar
inte alltid detta kan uppnas inom rimlig tid. Nar man stravar
mot “morgondagens system” kan man 1 stéllet till att borja med
behova satta aktivitetsmal, tex. leka.

Anvéandning av ICF for att ge en 6vergripande struktur har
ocksa fungerat tillfredsstédllande, det visar att svarigheterna for
vara brukare till stor del ligger inom doménen kroppsfunktion/
kroppsstruktur, som 1 sin tur lett till begransningar i aktivitet
och delaktighet. ICF ger ocksa en tydlig koppling till omgivning-
en och dess betydelse som kan vara anviandbart inom omradet
kommunikation, framfor allt aspekterna ”"Produkter och tekno-
log1”, "Personligt stod och personliga relationer”, ”Attityder och
service” och "Tjanster, system och policyer”.

Vi har ocksa provat ICF som kartldggningsinstrument pa indivi-
duell niva, men tycker att ICF bedomningsfaktorer ar ett for
grovt instrument att anvidnda for detta &ndamal. Vi upplevde det
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som ganska tungarbetat, samtidigt som det inte varit tillrackligt
detaljerat eller kansligt for de specifika problem och férmagor
som brukarna i projektet har. ICF verkar dock vara en bra ram
for att utveckla nya bedémningsinstrument pa mer detaljerad
niva inom de olika domé&nerna. Vi har darfor inte anviant det som
ett instrument tillsammans med brukarna, deras anhoriga och
personal utan bara for oss sjdlva forsokt se hur det skulle kunna
anvandas. Det ar ocksa ett material som man behover lara sig
ordentligt innan man kan anvianda det pa ett tillférlitligt satt.
Med mer genomarbetade manualer kan det bli enklare att anvanda
ICF. Nagot som ar mycket positivt med ICF ar att det finns
manga olika satt att anvinda det pa och att man kan vélja att
bara anvianda vissa delar.

Sjalvbestammande respektive sjalvstiandighet.

Nar vi foljt vara brukare och studerat deras kommunikationsfor-
maga i olika sammanhang har detta viackt tankar kring sjalv-
bestammande respektive sjalvstandighet. Det ar naturligt att
tdnka sig hogteknologiska hjalpmedel som ett medel for 6kad
sjalvstandighet. Problemet ar att vara brukare inte lyckats bli
riktigt sjdlvstédndiga 1 hanterandet av kommunikationshjalpmed-
len. Betyder det att de inte kan uppna sjalvbestimmande och
delaktighet? Vi tror inte det. Att kunna bestamma sjalv forutsat-
ter att man kan férmedla vad man vill, men inte att man gor allt
sjalv. Det vi har sett hos brukarna 1 projektet ar att personliga
assistenter har visat sig vara mycket betydelsefulla for delaktig-
het och sjalvbestammande 1 vissa situationer. De personliga assi-
stenterna tar med brukaren dit hon vill och 6kar dirmed hennes
delaktighet 1 samhaéllet pa ett satt som kan vara smidigare och
snabbare 4n att tex. sjalv kora elrullstol om man har svart for
det. Likadant kan det vara med datorbaserade hjalpmedel. Om
det tar lang tid att fa fram ett meddelande via hjialpmedlet, kan
assistenten fungera som tolk fér att man snabbare ska kunna fa
fram sitt meddelande och darmed lattare halla kvar sin samtals-
partner. Annelie trodde forst att hon skulle ha stor hjalp av datorn
for att valja talbocker, men 1 sjalva verket lostes detta mycket
smidigare genom att assistenterna korde henne till biblioteket
dér hon sjalv kunde lana.

Sjalvstandighet och sjalvbestimmande ar aspekter som man bor
tdnka pa niar man soker forklaringar och lésningar pa delaktig-
hetsproblem. Det viktigaste ar att man bestammer 6ver sitt liv
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och personliga assistenter kan var ett satt att uppna detta. Det
innebar inte att man skall 6verge tanken pa sjalvstandighet med
hjalp av datorbaserade hjalpmedel. Olika situationer och olika
mal kraver olika 16sningar. Nar Blackstone (2002) studerade hur
datorbaserade hjalpmedel anviandes 1 olika miljoer fann hon att
de sidllan anvéandes 1 den ndrmaste kretsen. Daremot anvindes
de mer ju mer okédnd kommunikationspartnern var (Blackstone,
Hunt Berg & Soto, 2002).

Personer med stora kommunikationssvarigheter behéver manni-
skor 1 sin narhet som kdnner dem vél och kan tolka deras uttrycks-
satt. Personliga assistenter som kommunikationsstdod kan vara
ett snabbt och smidigt sidtt att kommunicera, men det ar samti-
digt brackligt. Ar det verkligen helt och hallet brukarens egna
synpunkter som kommer fram? Det staller stora krav pa assi-
stentens formaga att bortse fran sina egna synpunkter och prefe-
renser vid tolkningen av brukaren. Assistentyrket ar ocksa lag-
betalt och lockar sallan till att stanna 1 yrket. Nar assistenten
forsvinner sa forsvinner ocksa kunskapen kring brukarens kom-
munikationsséatt och det kan latt uppsta ett vakuum. Da ar det
viktigt att det finns hjdlpmedel som brukaren kan hantera sjilv.
Det bor ocksa finnas en balans mellan sjalvbestimmande och
sjalvstandighet. Hjalpmedel ar inte alltid den snabbaste 16sningen
for att na storre sjalvbestimmande, det kan ibland vara enklare
att uppna genom forandringar i miljon och/eller tillgang till per-
sonliga assistenter. Hjalpmedel ar daremot ofta forutsattning for
sjalvstandighet, att kunna utfora nagot sjalv 1 stallet for att
standigt vara beroende av andra. Har kommer den aspekt som
Paulson och Winnberg-Lindqvist (1997) patalar in: hjalpmedel &r
inte bara kompensation for funktionshinder, det ar ocksa for-
utsattning for utveckling. Att kunna leka vid datorn kan ha stor
betydelse for funktionshindrade barns utveckling, for att inte
tala om den tillfredssallelse det ger att dntligen kunna goéra
nagot sjalv.

Inlard hjalploshet ar ett kidnt fenomen som leder till passivitet
och svarighet att ta initiativ. Utvecklas ett sddant monster ar det
troligt att &ven kommunikationsformagan paverkas, det blir sva-
rare att ta initiativ aven till kommunikation. Att sjalvstandigt
kunna leka/arbeta vid datorn kan da kanske bryta detta mons-
ter. Det kan ocksa leda till andra, framtida mal som att skriva 1
skolan, samspela med andra etc. Beukelman och Mirenda (1998)
patalar vikten av att bade 16sa dagens problem och ge mojlighet
till fortsatt utveckling. Nar man introducerar datorbaserade
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hjalpmedel kan det vara "morgondagens system”, men det ar
viktigt att man inte enbart satter morgondags mal, tex. samspela
med andra, utan d4ven mer aktuella aktivitetsmal som gar att
uppa inom rimlig tid, som tex. att leka.

Resurser och samarbete vid AKK

Nar ett sa dyrbart hjadlpmedel som ett datorbaserat forskrivs for-
utsatter det ett samarbete mellan olika instanser. Utprovarna
kan vara det ordinarie (re)habiliteringsteamet, men eftersom det
ofta ror sig om komplicerade hjalpmedel och stdllningstaganden
blir ibland ett specialiserat kommunikationsteam inblandat. I
detta projekt har projektansvarig arbetsterapeut och logoped
statt for specialkunnandet och tillsammans med familj och om-
givning har vi genomfort kartlaggningen och givit forslag till
atgarder. Varken vi eller nagot annat av de involverade kommu-
nikationsteamen har haft forskrivningsratt, det har vilat pa
arbetsterapeut och/eller logoped 1 ordinarie team (t.ex. inom
habiliteringen). Nar en utprovning ar klar skriver forskrivaren
en ordination, men vem som sedan tar stéllning till den kan vara
olika beroende pa var man bor. Forskrivaren ar inte alltid insatt
1 omradet och kan behéva mycket stod for att formulera innehallet
1 ordinationen. Det fortsatta ansvaret for hjalpmedlet ligger dnda
pa forskrivaren som inte alltid har tillracklig kunskap kring kom-
munikation och avancerad teknik. Eftersom det handlar om dyra
hjalpmedel maste drendet ofta upp 1 nagon sorts namnd, dar det
behandlas pa ett av deras moten. Darefter lamnas en bestallning
till hjalpmedelscentralen, som ofta deltagit 1 hela processen. Har
ska det registreras och bestéllas och, nar varorna levererats, sat-
tas 1thop och anpassas. Nar leveransen till brukaren sker kan
bl.a. bero pa hur lang véantetid teknikern pa hjalpmedelscentra-
len har. Nar det géller specialgjorda hjalpmedel deltar ibland
ocksa leverantoren 1 processen. Hela denna process kan omdjligt
ga snabbt och kraver samarbete mellan olika parter. Med tanke
pa resursbrist ar det dock ofta svart att finna gemensamma tider
for de atgarder och moten som behovs, kalendrarna ar fullbokade
lang tid framéver. Skall detta dessutom samordnas med en skola
med fastlast schema samt familj som yrkesarbetar — ja da ar det
latt att forsta att det kan ta manader innan man hittar en gemen-
sam tid. Aven kommunikationscentren har ofta ldnga véntetider.
Allt detta gor att viantetiden pa att fa ett datorbaserat hjalpme-
del, fran det att behovet uppméarksammas tills hjalpmedlet leve-
reras, 1 varsta fall kan ta flera ar, vilket inte ar rimligt. Sa lang
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tid har det inte tagit for brukarna i det har projektet, men vissa
saker har dnda tagit valdigt lang tid, t.ex. utprovning av sittande
och styrsatt dar just flera personer varit inblandade och haft
svart att samordna sina almanackor. Annelies uppdatering av
datorminne gick ovanligt fort men avbrottet rackte for att hon
skulle ha svart att komma igen. Speciellt barn kan inte véanta 1
flera manader pa ett hjalpmedel som de just provat ut. Det ar
risk att de tappar motivationen och att forhallanden forandrats
sa att de inte kommer ihag hur de hanterade sina hjalpmedel
tidigare utan maste starta en ny utprovning. Ett siatt att 16sa
sadana problem inom nuvarande organisation ar forstas ckade
resurser. Datorbaserade kommunikationshjalpmedel ar mycket
tidskravande och tekniskt avancerade och hjalpmedelsverksam-
heterna har oftast inte fatt 6kade resurser for denna stora
belastning. Ett annat satt ar att inféra "intensivverksamhet” dar
man redan initialt planerar for gemensamma intensiva insatser
under vissa perioder, tex. vid utprovning och leverans/anpass-
ning av dator.

Paulsson och Winnberg-Lindqvist (1998) har patalat problemet
med langa vantetider och hennes forslag ar att samordna de eko-
nomiska resurserna for barnhjalpmedel pa ett administrativt och
organisatoriskt smidigt satt dar barnets behov ar utgangspunkten
och inte verksamhetens organisation. Ett annat férslag som galler
hela AKK-omradet ges av Heister Trygg och medarbetare (2002).
De foreslar en nationell policy for insatser néar det géller barn
med grav tal- och sprakstorning och behov av AKK. De hanvisar
till att det inte finns nagot samlat omhandertagande, inga konti-
nuerliga insatser och ingen instans som har ansvar for att till-
godose gruppens kommunikationsbehov i ett langre perspektiv.
Darfor ar insatser pa AKK-omradet, ddribland hjdlpmedelsinsatser,
ofta fragmentariska. Det ena hjalpmedlet efter det andra kan
komma att provas och forkastas, utan att det finns nagon riktig
plan eller utvardering att ga efter. Detta problem ser vi ocksa nar
det géaller brukarna i den har studien — nu nar projektet ar slut
finns det ingen given instans som har ansvar for och foljer upp
brukarnas kommunikation, (férutom de arbetsterapeuter som
finns inom vuxenhabilitering och primérvard, men dessa saknar
oftast bade tid och kompetens for heltackande AKK-insatser). For
Jane kan detta t.ex. komma att bli ett problem nir hon om ett ar
gar over fran skola till daglig verksamhet. Vid sddana 6vergangar
finns det en risk att brukaren far "boérja om” och véanta in att nya
personer lar kédnna dem, ibland utan att det sker en ordentlig
overforing och kontinuitet fran tidigare verksamhet.
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Insatser ger resultat

Att det behovs ordentliga insatser for den malgrupp som det héar
projektet handlat om, personer med svara rorelsehinder och
avsaknad av tal, tycker vi har bekraftats genom vart projekt.
Under den tid projektet har pagatt har bade vi, kommunikations-
centra, ordinarie habiliterings- och stodverksamhet, personal
fran skola och daglig verksamhet, personer 1 ndrmiljon, samt
inte minst brukarna sjdlva lagt ner mycket tid och energi pa att
utveckla brukarnas kommunikation. Detta har gett resultat. Inte
alltid det resultat vi forvantat oss, men d&nda patagliga resultat
som har betydelse for brukarnas vardagskommunikation, sjalv-
bestimmande och sjalvstandighet. Men kommunikationshjélp-
medel ar farskvara: det som fungerar just nu 1 de situationer
brukaren befinner sig 1 kanske inte fungerar 1 morgon néar
sammanhanget ar ett annat. Nya intressen kraver utokad
vokabular, andra samspelspartners kraver andra kommunika-
tionssatt. Spraket utvecklas hela livet, icke-talande personers
kommunikationsformaga maste ocksa fa gora det.
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