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Det kognitiva funktionshindret medfor att personer med utvecklingsstorning har svart att
skaffa information och uttrycka behov. Den forskning som hittills genomforts baserar sig till
stor del pa hur andra beskriver deras delaktighet. Syftet med studien var att undersoka hur
delaktighet upplevs av den funktionshindrade och dennes nitverk dels da det giller mojlighet
for den funktionshindrade att sjdlv kunna skaffa information och dels mojlighet for den
funktionshindrade att bestimma om olika aktiviteter. En bildsatt intervjuguide
’delaktighetsintervjun” baserad pa ICIDH 2s livsomraden som utvecklades i projektet "Enkla
birbara datorer for personer med utvecklingsstorning” anvindes. Resultatet sammanstélldes
kvantitativt. Studiens resultat visade att det fanns stora skillnader dels mellan hur olika
forsokspersoner upplevde delaktighet och dels hur forsoksperson och respektive stodperson
upplevde delaktighet. Skillnader aterfanns dven mellan de olika livsomradena. Studiens
resultat pekar pa att delaktighet dr ett komplext fenomen for personer med

utvecklingsstorning samt att ytterligare forskning behovs.
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Att informera och fanga personer med utvecklingsstornings vilja dr svart visar foljande

exempel limnat av en mamma fran Handiprojektet (Gatu 2003)

”Jag fragade min son om han ville ga pd konsert med Magnus Uggla da jag vet
att det dr en av hans favoriter. Sonen svarade nej, jag blev forvanad och
borjade fundera. Sonen satt och vintade pa ett viktigt TV-program. Da tog jag
fram handdatorn och forklarade att Magnus Uggla blev forst om ndagon vecka,
men han sa nej dnda. Da teveprogrammet var slut gick jag fram med
handdatorn och fragade om han ville ga pa Magnus Uggla. Ja, svarade sonen
och vi programmerade in konserten. Ndr den dagen kom tog sonen fram en
trddgardsstol och satte sig pd garageuppfarten och viintade pad skjutsen. Da
tinker jag som mamma: Hur manga ganger missar personer med
utvecklingsstorning ndgot de gdrna vill for att vi runt omkring inte visar pa

mojligheter tillrdckligt konkret.”
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1 Inledning

“Personer med utvecklingsstorning 4r vana att bli marginaliserade och att kiinna sig maktlosa
och ”svaga”....Cech (2001) citerar Gustavssons och Edgerton & Gastons forskning. De menar
att personer med utvecklingsstornings “erfarenhet av tidigare moten med ménniskor kan ha
skapat en uppfattning av att de sjédlva dr ett "Det”. De dr heller inte sérskilt vana att nagon
fragar dem om deras vilja, asikter eller val. Och eftersom sillan nagon fragar dem é&r de inte

vana vid att svara och sitta ord pa sina tankar.”

I projektet ”Enkla birbara datorer for personer med utvecklingsstorning” kallat
Handiprojektet (Gatu 2003) kartlades via en begavningsskattning kognitiva styrkor och
problem. For att ta reda pa hur den funktionshindrade och dennes nérstaende upplevde
sjalvstandighet och delaktighet i vardagslivet anvidndes intervjuguiden
“Delaktighetsintervjun” (Bilaga 1). Detta arbetssitt gav mig en viktig och ny dimension av
kunskap. Som arbetsterapeut inom vuxenhabilitering har jag tidigare intervjuat med hjilp av
bildstod och fatt reda pa information jag inte forvintat mig. Att som i delaktighetsintervjun
(Gatu 2003) strukturerat fraiga inom manga olika omraden gav en mer heltdckande bild av
personens Onskningar, behov och problem in jag upplevt tidigare. Jag har fortsatt att anviinda
delaktighetsintervjun i mitt kliniska arbete och den finns spridd genom projektrapporten (Gatu
2003) samt materialet "Egenbedomning av delaktighet” (Granlund 2004). I Handiprojektet
fanns inte utrymme att titta mer detaljerat pa hur den funktionshindrade och dennes

nérstaende bedomde delaktighet nagot jag sedan dess varit intresserad av att titta nirmare pa.

2 Bakgrund

Intentionerna i den svenska handikapplagstiftningen betonar ett samhélle for alla samt att
personer med funktionshinder ska kunna leva som andra (Reg. 1999/ 2000:79). Begrepp som
sjalvbestimmande och delaktighet betonas. Mdjligheten att vara delaktig dr intimt forknippat
med ett bra bemotande. Ett mote som karaktiriseras av att man lyssnar pa och respekterar
personer med funktionshinder och tar tillvara deras erfarenheter. Det offentliga bemétandet ar
en medborgarskapsfraga. I Regeringsformen I kap §2 fastslas “Det offentliga makten ska
utovas med respekt for méanniskors lika virde och for den enskilda minniskans frihet och

virdighet”. Den praktiska verkligheten befinner sig langt fran dessa intentioner betonar



Blomberg (2006) och stdder sig pa forskning och utredningar av Lewin,

Handikappombudsmannen samt Bemdotandeutredningen.

2.1 Delaktighet

Ett viktigt begrepp dr delaktighet som i1 denna studie definieras som mojlighet att sjdlvstandigt
kunna skaffa information och sjélvbestimmande. Att fa information som vi forstar och vara
insatta i vilka konsekvenserna blir nir vi fattar beslut dr nagot som ér sjalvklart for de flesta
av oss for att vi ska kdnna oss delaktiga. Sa &r inte fallet for personer med

utvecklingsstorning.

Den nya klassifikationen ICF, International Classification of Functioning, Disability and
Health (2003) har satt fokus pa aktivitets- och delaktighetsbegreppen. IFC ir en internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa. Syftet med ICF ir att skapa ett
generellt och standardiserat sprak och struktur for att beskriva hélsa. Det ska underlitta
kommunikation i hilsofragor och mojliggora att jamfora forskning. ICF talar om
kroppsfunktioner, kroppsstrukturer, aktivitet och delaktighet inom olika livsomraden,
underlédttande och hindrande omgivningsfaktorer samt personfaktorer. Att vara och uppleva
sig vara delaktig dr ett komplext fenomen och hor samman med begrepp som autonomi,
sjalvbestimmande, engagemang, tillhorighet, makt och interaktion (Granlund 2004, Molin
2004). Delaktighet &r enligt ICF (2003) en persons engagemang i en livssituation. Gustavsson
(2004) skriver “Delaktigheten har olika sprak i olika ssmmanhang och maste nog fa ha det.
Och om vi vill forsta oss pa delaktighetens visentligaste aspekter maste vi ldra oss tala alla
dessa sprak.” Delaktighet dr ocksa ndra forknippat med informationsbegreppet och med de
mojligheter som personer med nedsatt kognition har att ta emot, bearbeta, lagra och producera
information. Dessutom &r det relaterat till olika faktorer i miljon som kan underlétta eller
hindra delaktighet (Bond 2002, Bond & Granlund 2000). Delaktighetsinskrénkning &r
problem som en person kan ha i engagemang i livssituationer. Hogberg och Nordenfelt i
Gustavsson (2004) kritiserar hur delaktighetsbegreppet anvinds i ICF och menar att det inte
kan skiljas fran personfaktorer, att det sociala innehallet dr begriansat samt att handling som
begrepp innefattar bade vilja, avsikt och intresse. De menar att ICFs delaktighetsbegrepp har
ett utifranperspektiv. Min uppfattning efter att ha genomfort manga delaktighetsintervjuer”
ar att strukturen fran ICF ger ett stod, ett redskap for individen att uttrycka sig, och sadant

som i mina tidigare kontakter med vuxna personer med utvecklingsstorning inte ens kom upp



blir synligt och graderat. Jag tycker dock att de livsdoméner som fanns under delaktighet i
ICIDH 2 ett forarbete till ICF (ICIDH 2) bittre stimmer dverens nar man fragar om
delaktighet 1 vardagslivet, jamfort med hur livsdoménerna i1 ICF dr utformade nér delaktighets

och aktivitetsdominen slagits samman.

2.2 Funktionshindret utvecklingsstérning
Begavning kan beskrivas som formagan att anpassa sig i olika situationer, att utnyttja sina

erfarenheter, att kunna 16sa problem, att lidra sig nya saker samt att kommunicera med andra
(Bond 2002). Gemensamt for personer med utvecklingsstorning &r svarigheter med
funktionerna korttidsminnets kapacitet och formagan att tinka abstrakt (Lindstrom &
Wennberg 2002). Att ha en ldgre abstraktionsformaga i tinkandet ger svarigheter att forsta
och anvinda abstrakta symboler som text, siffror och pengar, att forsta tid, att forsta samband
mellan orsak och verkan, att forestilla sig nagot man inte sjdlv upplevt, att sortera viktig
information ur ett flode samt att kunna generalisera. En ldgre kapacitet i korttidsminnet ger
svarigheter att halla mycket i minnet samtidigt, att hantera information, att kunna bedéma och

gora konkreta jamforelser samt att komma ihag och komma pa.

Heister Trygg (1998) slar fast att ”’Kommunikation &r 6verférande av att budskap fran en
individ till en annan.” Kommunikation bestar forutom av det talade spraket dven av icke
verbal kommunikation. I modellen kommunikationskedjan visas hur ett budskap gar fran
sdndare via ett meddelande som kan forstiarkas med ett medium t.ex. bildstdd till mottagaren.
Mottagaren reagerar pa budskapet och reaktionen aterkopplas till sindaren som da &r

mottagare av ett budskap.
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Figur 1 Kommunikationskedjan Heister Trygg (1998)

I det fall mottagaren dr en person med ett kognitivt funktionshinder tex. utvecklingsstérning
behodver ansvaret for att utforma meddelandet sa att mottagaren kan ta emot det ligga hos
sandaren. Innehallet maste anpassas sa det svarar mot mottagarens olika férmagor och

erfarenheter. Bond och Granlund (2000, 2000) har formulerat fyra principer for att underlitta



informationsinhdmtande for personer med utvecklingsstorning; 1 att informationen motsvarar
ett behov hos mottagaren, 2 att informationen konkretiseras, 3 att informationen behdver vara
konkret manipulerbar samt 4 att informationen bygger pa mottagarens erfarenhetsgrund.
Information finns och behover finnas inom manga omraden samt pa manga nivaer. Goransson
(1983) anvinder Kyléns begavningsteori nir hon beskriver de fem grundlidggande
kategorierna, rum, tid kvalitet, kvantitet och orsak. For att vi ménniskor ska forsta behover vi
ha svar pa fragorna: var?, nar?, vem?, vad?, hur mycket? och varfoér?. Information och
kunskap som behovs for att kunna bedoma konsekvenser pa kort och pa lingre sikt innan ett
beslut fattas. Tillgang till forstaelig information dr centralt nir det géller att kompensera for de

svarigheter funktionshindret utvecklingsstorning ger.

2.3 Kognitivt stod

Kunskap och utveckling av hjdlpmedel for personer med kognitiva funktionshinder har de
sista tva decennierna bidragit till nya mojligheter. I Sverige har Hjdlpmedelsinstitutet
prioriterat detta omrade och manga projekt beskriver hur tillgang till kognitivt stod kan 6ka
sjalvstiandighet och delaktighet for brukaren (Brus 1997, Gatu 2003, Granlund 1996, Lagren
& Wolf 1998, Lindstrom & Wennberg 1996, Aberg 1999). Kognitivt stod kan “vara allt ifrin
arbetssitt och metod till produkter” och besta av enkla anpassningar i miljon och bemétandet,
av lampliga standardprodukter eller av specifika kognitiva hjdalpmedel (Lindstrom &
Wennberg 2002).. I borjan av utvecklingen av begavningsstod/kognitivt stod var malgruppen
framst personer med utvecklingsstorning. Idag 4r malgruppen breddad till att omfatta de flesta
kognitiva funktionshinder, personer med psykiska funktionshinder, personer med forvirvade

hjarnskador, personer med neuropsykiatriska funktionshinder samt personer med demens.

Att ha nedsatt tidsuppfattning i vart moderna samhélle innebir stora svarigheter och leder ofta
till ett beroende av andra. Problemet har aktualiserats och en rad kompenserande hjilpmedel
har utvecklats som till exempel kvarturet (Alderman & Janeslitt 2002, Gatu 2003, Lindstrom
& Wennberg 1996, Aberg 1999).

2.4 Handiprojektet

Under aren 2000 — 2003 genomfordes projektet "Enkla bérbara datorer for personer med
utvecklingsstorning” (Gatu 2003) dven kallat Handiprojektet. Det genomférdes med medel
fran ITIP, IT i praktiken” som var ett tillimpningsprogram som utvecklade och provade IT

for funktionshindrade, administrerat av Hjdlpmedelsinstitutet. I Handiprojektet utvecklades



och provades specialanpassade applikationer till en handdator for att brukaren skulle forsta
och kunna hantera tid. Syftet var att handdatorn skulle bidra till 6kad sjdlvstindighet och
delaktighet. I projektet deltog 15 forsokspersoner och 15 stodpersoner, metoden var bade
kvantitativ och kvalitativ. Handdatorn Handi dr nu ett hjadlpmedel som forskrivs i de flesta
landsting i Sverige. I de riktlinjer for forskrivning av handdatorer som finns hos LD

Hjidlpmedel har erfarenheter fran projektet tagits tillvara.

Syftet med Handi projektet var att utviardera om anvindandet av handdator kunde 6ka
sjalvstiandighet och delaktighet samtidigt som handdatorns funktioner utvecklades. For att
ringa in behovs och problemomraden utarbetades en intervjuguide, “delaktighetsintervjun”
(Gatu 2003) (Bilaga 1). Samma intervjuguide anvindes for att méta den upplevda
sjalvstandigheten och delaktigheten efter interventionen for de personer som deltog i
projektet. Som underlag for intervjuguiden anvindes ICIDH 2 (ICIDH 2). I den svenska
oversittningen av ICIDH 2 fanns det 9 huvudomraden som fortsittningsvis kallas livsomrade.
De 9 livsomradena var personlig vard, forflyttning, informationsutbyte, sociala relationer,
hemliv och hjélpa andra, utbildning, arbete och anstillning, ekonomiskt liv samt
samhillsgemenskap socialt och medborgerligt liv. Livsomraden alla i storre eller mindre
utstrackning dr delaktiga i. Genom att utga fran ICIDH 2s livsomraden med underaktiviteter i
en strukturerad intervjuguide gavs mojlighet att fa en heltickande bild av personens aktivitets
och delaktighetsmonster. I syfte att underlitta for forsokspersonen konstruerades
intervjuguiden med bildstdd i form av pictogrambilder (Lidén 1999). Totalt ingar 69
aktiviteter fordelade pa 9 olika livsomraden. Alla underaktiviteter i ICIDH 2 har inte tagits
med. Anledningen till att nagra uteslots var att nagra fa begrepp bedomdes for abstrakta eller
orealistiska tex. driva foretag. Nagra uteslots eftersom det saknades lampligt bildstod (Bilaga
1). Savil frageomraden som svarsguide tydliggjordes med pictogramsymboler for
forsokspersonerna. I svarsguiden anvéndes inte ICIDH 2s fragor och svarsalternativ. Fragorna
och antalet svarsalternativ har anpassats till undersokningsgruppen genom att antalet
svarsalternativ reducerades och konkretiserades (Bilaga 2). For att fa ett matt och en
beskrivning 6ver hur delaktighet skattades efterstrivades en gradering. Graderingen behdvde
vara konkret for att bli forstaelig for forsokspersonerna. Konsekvensen av detta blev att
intervjuguiden fick tre svarsalternativ. Nir det giller fragorna om hur férsokspersonen
far/skaffar information och bestimmer om finns svarsalternativen ”jag.....sjalv”,
”vi....tillsammans” och “’personal/anhorig.....” (Figur 2) (Bilaga 2). Svaren fordes in i ett

svarsprotokoll med mdjlighet till kommentarer (Bilaga 3).



Frageaktivitet Tittapa TV

Jag bestammer | Vi bestammer tillsammans | Personal/Anhdrig
sjalv bestdmmer

kvinna
||

Figur 2 Exempel pa frageaktivitet och svarsalternativ

I projektet "Enkla bérbara datorer for personer med utvecklingsstorning” var tillgang till en
stodperson ett inklusionskriterium. Stodpersonen kunde vara en anhorig eller en personal med
néra kontakt och god kdnnedom om forsokspersonen. Stodpersonen siags som en forutsittning
for att klara informationsutbytet mellan forsokspersonen och projektledningen under
utvecklingen av handdatorn som hjalpmedel. Stodpersonens roll var att vara link mellan
projektet och den funktionshindrade och fortlopande rapportera hur det fungerade, hora av sig
vid problem mm. Dessutom efterfragades stodpersonens uppfattning om forsokspersonens
mojlighet till sjalvstandighet och delaktighet. Stodpersonen intervjuades ocksa. Samma
intervjuguide med frageomraden anvéndes, trots att det inte var nodvindigt anvindes de
bildsatta aktiviteterna, det var dock ingen nackdel. Diaremot skiljer sig svarsguiden fran
forsokspersonens, de tar upp samma omraden men svarsalternativen ar flera (mer
differentierade svar) och ir ej bildsatta. Svarsalternativen for att fa/skaffa information och
bestimma om é&r lika som forsokspersonens (Bilaga 4). Ett svarsprotokoll med plats for

kommentarer anvindes (Bilaga 5).

Sjalva studien foregicks av en provtestning av intervjuguiderna pa tva personer med
utvecklingsstorning och en anhdrig. Ytterligare en anhorigintervju planerades men den fick
stillas in pa grund av sjukdom. Intervjusvaren gav en beskrivande och differentierad bild 6ver
manga omraden i personernas vardag och det beslutades att anvinda intervjuguiden i
projektet. Pa grund av geografiska forutsittningar delades antalet testintervjuer och intervjuer

upp och genomfordes av de tva arbetsterapeuterna i projektet var for sig.

10



2.5 Bildstod

Inom habilitering och omsorgsverksamhet anvinds idag olika kartliggningsinstrument t.ex.
Grepp om livet (Lindstrom och Wennberg 1996) och Grepp om tiden (Danung och Aberg
1999). I dessa intervjuinstrument efterfragas den funktionshindrades uppfattning. Materialet
bestar av fragor kring grundaktiviteter inom olika livsomraden eller fragor om intressen och
problem, undersokaren uppmanas att foresla lampliga aktiviteter utover de som finns i
materialet. Dessa kompletteringar blir styrda av undersokarens kunskap, instillning och
kdnnedom om personen eller personens formaga att komma pa och uttrycka sig. Att anvinda
bildstod underlittar kommunikation. Detta var bakgrunden till att bade frageomraden och
svarsalternativ bildsattes 1 "delaktighetsintervjun”. Olsson (2006) menar att det dr mycket av
det som ir sjéalvklart for andra som personer med utvecklingsstorning behdver fa forklarat.
Ibland ricker inte pratet utan den funktionshindrade behover se framfor sig hur saker hianger
ihop och hur det kan relateras till den egna personen. Bilden tydliggér genom att visualisera,
konkretisera, individualisera och strukturera. Sauer (2004) ansag att kommunikation med den
som har en konkretare verklighetsuppfattning var en utmaning och att det var hans uppgift
som forskare att anpassa sina metoder dérefter. Han har anvént bade fotografier, ritade bilder,
pictogram och lattlidst svenska for att 0ka delaktigheten i samband med sina forskningscirklar.
Bilden fungerar som ett tankestod som ger mojlighet att komma pa ett begrepp, halla det kvar

1 minnet samt konkretisera begreppet (Bond 2002, Bond & Granlund 2000, Wennberg 1998).

2.6 Tidigare forskning
Bade Cech (2004) och Blomberg (2006) refererar till Goffmans och Foucaults forskning. Det

finns risker med den kategorisering av personer med utvecklingsstorning som gors for att de
ska fa tillgang till samhilleligt stod. Genom att beskriva nagot som normalt, t.ex. att vara
normalbegavad och inte i behov av sirskilda stodinsatser blir motsatsen onormal. For
personer med utvecklingsstorning &r det liv de lever, deras vardagsverklighet normal i1 deras
ogon. De har problem att forsta inneborden av att vara utvecklingsstord. Skilda verkligheter
kan medfora svarigheter att forhalla sig till varandras livsvirldar bade for personen med
funktionshinder och for personer i dennes omgivning. Foucault menar att det finns en
samhillelig tradition som visat att atgérder som &r riktade till kategoriserade grupper
innehaller inslag av disciplinering, makt och kontroll. Aven sprakbruket har betydelse.
Blomberg (2006) hédnvisar till Firms forskning som menar att sprakbruk paverkar livsvillkor

och bemoétande, fors det en exklusion i spraket blir det en del av den sociala exklusionen.
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Inom forskningsfiltet rader enighet om att det behdvs mer forskning som studerar hur
personer med kognitiva funktionshinder sjdlva skattar sin delaktighet. De studier som hittills
genomforts bygger till stor del pa att ndgon annan &@n den funktionshindrade sjilv tillfragats.
Till exempel bedomer personal eller anhoriga den funktionshindrades delaktighet. Arvidsson
(2006) belyser detta problem i sin litteraturstudie. Han efterlyser mer grundforskning om vilka
miljomaéssiga och individuella faktorer som bidrar till delaktighet och hur dessa nya
kunskaper kan ligga till grund for utveckling av intervention (Arvidsson 2006, Blomberg
2006, Sauer 2004). Sauer (2004) héanvisar till Price och Barrons forskning ”Det finns i bilden
av utvecklingsstorning en ingrediens som séger att personer med utvecklingsstorning inte ar
kapabla att formedla intressanta saker.” Och fortsétter med fragan vem om inte de
utvecklingsstorda sjédlva skulle kunna formedla deras erfarenheter och upplevelser, fran ett
inifran perspektiv. Att inte fraga dem det berdr handlar om makt och traditioner, samt den

vilja och formaga bade forskare och professionella har att ta reda pa behoven.

3 Syfte

Syftet med studien &r att undersoka hur delaktighet skattas av den funktionshindrade och
dennes nitverk, dels mojlighet for den funktionshindrade att sjdlv kunna skaffa information

dels mojlighet for den funktionshindrade att bestimma om olika aktiviteter.

For att uppna syftet anvinds intervjuguiden “delaktighetsintervjun” (bilaga 1) som skattar
savil den funktionshindrades som nérpersonens (stodpersonens) uppfattning inom nimnda

omraden.

4 Metod

Metoden ér deskriptiv, det vill sdga beskrivande och bygger pa delar av tidigare insamlade

data fran Handiprojektet, data av framst kvantitativ karaktar.

15 forsokspersoner och 15 stodpersoner deltog i Handiprojektet. Denna studie avser att
studera delaktighetsintervjun (bilaga 1) som genomfordes pa dessa forsoks och stodpersoner
innan forsokspersonerna fick tillgang till handdatorerna. Materialet har begrinsats till att
omfatta tva aspekter nir det géller delaktighet. Dessa ér att ha mojlighet att kunna skaffa
information och bestimma om. Det kan finnas synpunkter pa att materialet dr begrénsat.

Materialet bygger pa ett projekt som dr avslutat men som innehaller hittills obearbetad
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information. Att studera funktionshindrades egen uppfattning av sin delaktighet och jimféra
den med stodpersonens uppfattning dr nagot som det saknas forskning om idag. Sadan
kunskap utgor ett viktigt underlag for att kunna planera eller bedriva verksamhet enligt den
funktionshindrades 6nskan. Det har dérfor kints angeldget att ga vidare och ldra av det
material som finns. Denna kunskap kan ocksa bilda underlag for nya studier inom dessa

viktiga omraden (Blomberg 2006, Arvidsson 2006).

4.1 Deltagare

For att fa personer intresserade att delta i Handiprojektet och prova en handdator gavs muntlig
information till nyckelpersoner inom kommunens omsorgsverksamhet, gymnasiesirskola och
intresseorganisation i de berérda kommunerna. Information gavs dven via radio, TV samt i en
annons i lokalpressen. Till projektet soktes vuxna personer med utvecklingsstorning som
ansag sig ha svarigheter med tidsplanering eller att skota sin ekonomi samt hade en person
som kunde stodja dem under projekttiden. Totalt inkom 20 ansdkningar. Ytterligare en
ansokan som inkom efter ansokningstidens slut och avslogs direkt. Ekonomiska
forutsittningar for projektet var tillgang till 15 handdatorer. Urvalet som skedde baserade sig
pa den information som framkom i ansdokningshandlingarna och pa projektgruppens tidigare
kdnnedom om de sokande. Av de sokande var 12 kvinnor och 8 min mellan 18 och 52 ar. Sex
personer bodde hemma, sju personer bodde i gruppbostad och fem personer bodde i egen
lagenhet med stod. Tva personer bodde i egen ligenhet utan stod. Tio personer arbetade pa
daglig verksamhet, fem personer hade anpassat arbete och fem personer gick i skola. Av
projektgruppen skattades sju personer som sjilvstdndigt aktiva i samhaéllet, nio personer
skattades att vara pa vig att bli sjdlvstiandigt aktiva i samhdllet. Fyra stycken bedomdes ha
sma mojligheter att bli sjdlvstiandigt aktiva i samhillet. Dessa sistnimnda fyra personer
exkluderades samt en person som var sjdlvstandigt aktiv men som inte bedomdes ha behov av
de specialanpassade handdatorprogram projektet avsag. Nir det giller de sex personer som
inte antogs 1 projektet har information skett skriftligt och muntligt. Till de personer som
antogs till projektet skickades ett missivbrev dir vi pa ett littldst sitt beskrev vad det skulle
innebdra att delta i projektet (Bilaga 6). Det dr samma 15 forsokspersoner och 15 stodpersoner

som deltog i Handiprojektet som denna studie avser.

4.2 Etisk aspekt

For en person med ett kognitivt funktionshinder kan det innebéra speciella svarigheter

att overblicka vad det egentligen kan innebira att delta i ett projekt som
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handdatorprojektet. Ur denna aspekt kan de dirfor betraktas som en speciellt utsatt
grupp. Etiska funderingar kring informerat samtycke har dirfor varit speciellt viktiga
(Cech 2001, Blomberg 2006, Sauer 2004). Av denna anledning hade vi for avsikt att fa
projektet provat av Givle-Dala Forskningsetiska Rad. Pa grund av projektets tidsram
och att véintan pa radets beslut skulle fordréja provningsstarten avstod vi fran att skicka
in en ansokan. Missivbrevet har anpassats till malgruppen genom att anvinda léttldsta
texter och bildstod. For att sékerstilla att informationen natt fram har en genomgang av
brevet skett i samband med forsta motet. Vid detta tillfdlle podngterades syftet med
projektet, frivilligheten samt att alla data behandlas konfidentiellt (Bilaga 6). I det
ursprungliga projektet har bade forsokspersoner och stodpersoner lamnat informerat
samtycke. Denna studie &r en ytterligare bearbetning av data fran det tidigare projektet
“Enkla birbara datorer for personer med utvecklingsstorning”. I denna studie kommer

ingen ytterligare person bearbeta materialet vilket utlovats i missivbrevet.

4.3 Genomfdrande
Tva undersokare (arbetsterapeuter) utférde delaktighetsintervjuerna, uppdelat pa sju

och atta forsoks- och stodpersoner vardera. Forsoksperson och stodperson intervjuades
var for sig, utom i tva fall. Vid en intervju dér forsokspersonen hade ett otydligt tal bad
undersokaren att hans anhorig (stodperson) skulle vara med. Detta hade inte behovts
eftersom bildstodet mojliggjorde for denne brukare att svara pa fragorna. I det andra
fallet stannade personalen kvar i ligenheten da forsokspersonen bedémdes kunna bli
orolig om hon limnades ensam med undersokaren. I bada fallen forsokte
stodpersonerna ritta” svaren de inte tyckte stimde men fick da information att de
skulle fa svara pa samma fragor i en senare intervju. Intervjuerna utférdes i personernas
hem, pa deras arbetsplats/skola samt pa habiliteringen. Anledningen till att i forsta hand

vilja en kiind lokal var att 6ka deltagarens trygghet 1 intervjusituationen.

Genomgaende kan ségas att forsokspersonerna har visat engagemang och villigt svarat
pa fragor. Bildstodet i svarsalternativen har varit ett stod for forsokspersonen att kunna
differentiera sina svar. Tidsatgangen vid intervjuerna har varierat alltifran fran 20 min

till 1 tim och 30 min.

Stodpersonerna har genom antalet fraigeomraden och de olika svarsalternativen kunnat

ge en utforlig beskrivning av forsokspersonernas vardag och olika aktiviteter, formagor
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och problem. Runt en forsoksperson fanns det tva stodpersoner, det vill sdga fran
boendet och fran daglig verksamhet. Det gjordes tva separata intervjuer, de svarade pa
olika frageomraden utom ett, for denna person har det mest sjdlvstindiga virdet tagits

med.

Som intervjuare har vi inte gatt tillviga pa samma sitt vid intervjutillfdllena. En av oss
har tagit upp och fragat om alla aktiviteter och en har tagit upp de aktiviteterna forsoks-

och stodpersonen velat ta upp.

4.4 Dataanalys

Data fran intervjuerna har bearbetats kvantitativt. De olika svarsalternativen har kvantifierats
enligt foljande;

e Att sjélv skaffa information och bestimma om har fatt vérde 3.

e Att tillsammans skaffa information och bestimma om har fatt virde 2.

e Att personal/anhorig informerar och bestimmer om har fatt virde 1.

e Inget svar har fatt virde 0.

For att fa en total bild 6ver hur forsokspersoner och stodpersoner uppfattar delaktighet har
resultatet riknats samman inom de olika livsomradena. De olika livsomradena skiljer sig av
naturliga skil at ndr det géller antalet aktiviteter och mojliga podng. Ofta har personerna ett

jobb eller en skola men kan ha manga olika fritidsaktiviteter. (Tabell I).
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Tabell I Antalet aktiviteter inom varje livsomrade

Livsomrade Antal
aktiviteter

Antal aktiviteter

1 Personlig vard

2 Forflyttning

@ 1 Personlig vard

3 Infoutbyte

m 2 Forflyttning
0O 3 Infoutbyte

4 Sociala kontakter

O 4 Sociala kontakter
| 5 Hemliv

5 Hemliv & hjalpa andra

@ 6 Utbildning

6 Utbildning

m 7 Arbete
0O 8 Ekonomiskt liv

7 Arbete och anstallning

m 9 Samhallsgemenskap

8 Ekonomiskt liv

9 Samhallsgemenskap

DINOCINDWO|OTO |0

9
Totalt 9

Utvalda och beskrivande kommentarer fran delaktighetsintervjuerna som bedomts berdra
delaktighet, information och beslut har tagits med (Bilaga 8). Kommentarerna gavs nir man
pratade om en aktivitet och kunde déarfor handla om alla de olika svarsalternativen i
delaktighetsintervjun. Kommentarerna har ej analyserats men kommer att tas med for att

ytterligare belysa resultatet i diskussionen.

For att se hur forsokspersonernas och stodpersonernas svar stimmer dverens har bildprotokoll
upprittats for varje person bade for information och bestimma om (Bilaga 7). Utifran dessa
bildprotokoll har svaren sorterats i1 foljande kategorier; 1. forsokspersonen och stodpersonen
ar overens, 2. forsokspersonen anser sig mer sjilvstindig dn vad stodpersonen anser (Fp>Sp),
3. forsokspersonen anser sig mindre sjalvstiandig dn vad stodpersonen anser (Fp<Sp), 4.
aktivitet upptagen av endast forsoksperson, 5. aktivitet upptagen av endast stodperson. Detta
har dven redovisats i tabellform uppdelat dels pa personer och dels pa livsomraden (Tabell VI,

VII, VIII och IX).

Svarsfrekvens for de olika omradena samt antalet “inte svar” redovisas. ’Inte svar” innebér att
forsoks eller stodperson inte svarat pa informations- och/eller bestimma om svarsalternativet

under en aktivitet de sagt att de/personen gor.

5 Resultat

Resultatet kommer att redovisas enligt foljande: Forst beskrivs hur foérsokspersonerna och
stodpersoner skattat hur sjalvstindigt de upplever att forsokspersonen haft mojlighet att kunna

skaffa information och bestimma om olika aktiviteter. Efter det foljer jamforelser mellan hur
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forsokspersonerna skattat att de sjalvstdndigt kan skaffa information och bestimma om samt
en jimforelse hur stodpersonerna skattat forsokspersonens sjdlvstindighet nir det géller
skaffa information och bestimma om. Dérefter foljer en jimforelse hur svaren stimmer
overens nir det giller vilka aktiviteter forsoks och stodperson tagit upp samt hur forsoks och
stodperson har skattat aktiviteterna i intervjun. Sist redovisas svarsfrekvens och antalet inte

svar”.

5.1 Forsoksperson och stodperson skattar information
Mojligheten att sjdlvstandigt kunna skaffa information skattades olika och skiljer sig mellan

forsokspersoner och stodpersoner. Stodpersonerna ansag att mojligheten att sjalvstandigt
skaffa information var storre dn vad forsokspersonerna sjédlva tyckte att den var. Det giller
samtliga livsomraden utom arbete (nr 7). Den storsta skillnaden fanns inom livsomrade
informationsutbyte (nr 3); att skaffa information fran tidningar och TV, att ringa, skriva brev
eller kommunicera via e-post samt livsomrade sociala kontakter (nr 4); triffa familj slékt,

vinner, partner och kontaktperson (Tabell II).

Tabell II Hur forsoksperson och stodperson skattar hur sjdlvstdndigt den funktionshindrade
har mojlighet att kunna skaffa information som ror olika aktiviteter

200
180 -
160

@ Fp information
m Sp information
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5.2 Forsoksperson och stodperson skattar sjalvbestammande
Det finns en hogre grad av Overensstimmelse mellan vad forsokspersonerna och

stodpersonerna ansag nar det giller att sjdlvstandigt bestimma om. Forsokspersonerna tyckte
att de oftare och/eller i hogre grad bestimde sjidlvstandigt i jimforelse med vad
stodpersonerna tyckte. Det géllde for 13 av de 15 forsokspersonerna. Den storsta skillnaden
finns inom livsomrade personlig vard (nr 1); stiga upp pa morgonen/ga och ligga sig, vilja
klader, skota hygien, vila, laga mat och fixa fika, inom livsomrade hemliv (nr 5); diska, stdda,
tvitta, skota blommor, handla och hjdlpa andra samt inom livsomrade samhéllsgemenskap (nr
9); alla fritidsintressen bade hemma och i samhiillet, sport och motion, andlighet, resor, vara i

naturen och delta 1 forenings- och politiskt liv (Tabell III).

Tabell IIT Hur forsoksperson och stédperson skattar hur sjédlvstindigt den funktionshindrade
kan bestimma om olika aktiviteter

400
350
300
2
238 1 @ Fp bestammer
150 L B Sp bestammer
100
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5.3 ForsOkspersoner skattar information och sjalvbestammande
Nir det giller jamforelsen att ha mojlighet att sjdlvstindigt kunna skaffa information och

sjalvstiandigt bestimma om ansag forsokspersonerna att de var betydligt mer sjédlvstindiga ndr
det gillde att bestimma om olika aktiviteter. Det giller samtliga livsomraden. De storsta
skillnaderna finns inom livsomrade personlig vard (nr 1), informationsutbyte (nr 3), hemliv
(nr 5) samt samhéllsgemenskap (nr 9) (Tabell IV). En bidragande orsak dr det hoga antalet

uteblivna svar sa kallade ”Inte Svar” nir det giller information (Tabell XI).

18



Tabell IV Hur forsokspersonen skattar sin mojlighet att kunna skaffa information och
bestimma om olika aktivteter.

400
350
300
250
200 x
150 m Fp bestammer

100 -

@ Fp information

5.4 Stodpersoner skattar information och sjalvbestammande
Stodpersonerna ansag ocksa att forsokspersonerna bestimde mer sjdlvstiandigt dn de skaffade

information. Det gillde alla livsomraden. De storsta skillnaderna finns inom livsomrade
personlig vard (nr 1), hemliv (nr 5) samt samhéllsgemenskap (nr 9). Skillnaden &r inte lika
stor som hos forsokspersonerna men den aterfinns inom samma livsomraden (Tabell V).

Tabell V Hur sjdlvstdandigt stodpersonen skattar att forsokspersonen har mojlighet att kunna
skaffa information och bestimma om olika aktiviteter.
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5.5 Overensstimmelse mellan férsoks- och stédperson
Av nedanstaende tabeller framgar att det fanns stora skillnader nér det giller

overensstimmelse mellan hur forsoksperson och stodperson skattat sjilvstdandighet.
Framforallt var 6verensstimmelsen lag nir det géller information. For forsokspersonerna
fanns Overensstimmelse i 29% av aktiviteterna nér det géillde information och i1 43% av
aktiviteterna nir det gillde att bestimma om. For stddpersonerna var motsvarande virden
20% nir det gillde information och 47% nir det géllde bestimma om. For forsoksperson 10
och 15 fanns ingen 6verensstimmelse alls nir det giller information. Forsoksperson 15 har
endast tagit upp en aktivitet under information och forsoksperson 10 endast 5. Ett stort antal
aktiviteter inom bade information och bestimma om har endast tagits upp av antingen forsoks

eller stodperson.

Tabell VI Hur svaren stimmer 6verens for forsokspersonen och deras respektive stodperson
nir alla aktiviteter sammanriknats

Information Bestdmma om

Fp=Sp | Fp>Sp | Fp<Sp | E***Fp | ESp | Fp=Sp | Fp>Sp | Fp<Sp | EFp E Sp
Fp1 2 19 4 8 4 15 1
Fp2 2 1 1 11 7 11 1 11 7
Fp3 3 3 4 8 10 3 1 10 1
Fp4 3 4 2 5 11 12 4 1 6 7
Fp5* |3 1 4 12 15 1 11 1
Fp6™* |3 1 2 3 11 15 2 3 7 6
Fp7 8 1 2 7 9 19 2 2 8 1
Fp8* |7 3 4 7 13 11 7 2 7 13
Fp9™* |9 7 3 10 13 12 19 3
Fp10** 4 1 22 3 8 1 25
Fp11** | 5 7 2 4 15 14 6 7 12 4
Fp12 5 2 2 7 16 14 1 7 18 4
Fp13 8 2 2 7 12 22 7 1 5 6
Fp14 3 1 2 12 7 11 7 1 14 5
Fp15 1 37 8 8 1 23
Totalt* | 61 38 19 94 194 186 73 26 145 107
% Fp 29% 18% 9% 44% 43% 17% 6% 34%
% Sp | 20% 12% 6% 62% 47% 19% 7% 27%

*** E betyder aktivitet endast upptagen av Fp eller Sp
** Stédpersonen ar en anhérig

Tabell VII Hur svaren fordelade sig pa de olika svarsalternativen nér det gillde sadant
forsokspersonen och stodpersonen var Gverens om samt sadant som tagits upp enbart av
forsoks eller stodperson

Totalt* Sjalv Tillsammans Anhérig/Personal
Information Fp=Sp 61 39 10 12
Bestdmma om Fp=Sp 186 150 19 17
Endast FP info 94 46 29 19
Endast Fp best 145 87 31 27
Endast Sp info 194 75 38 81
Endast SP best 107 48 39 20
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5.6 Overensstammelse livsomrade
Nar det giller mojlighet att sjalvstandigt kunna skaffa information rader en viss

overensstimmelse mellan forsoksperson och stodperson inom livsomrade personlig vard (nr
1) och samhillsgemenskap (nr 9). Overensstimmelsen var extremt 1ig inom livsomrade
sociala kontakter (nr 4) och hemliv (nr 5). Utmirkande var antalet aktiviteter som endast
stodpersonen tog upp i intervjuerna, nagot som aterfanns inom de flesta livsomraden (Tabell

VIII).

Tabell VIII Hur svaren fran forsoksperson och stodperson stimmer dverens nir det géller
skattad mojlighet att sjalvstiandigt kunna skaffa information, uppdelat pa olika livsomraden

70

60 A

50 -

@ Info Fp=Sp
B Info Fp>Sp
O Info Fp<Sp
O Info endast Fp

40

30

B Info endast Sp

20

Nir det géller omradet att sjéalvstandigt bestimma om visar studien att 6verensstimmelsen &r
betydligt hogre dn for skattad mojlighet att sjalvstiandigt kunna skaffa information (Tabell IX).
Denna hogre 6verensstimmelse aterfanns inom livsomrade personlig vard (nr 1), forflyttning
(nr 2); promenera, aka taxi, buss, rullstol, cykel och bil, informationsutbyte (nr 3), hemliv (nr
5) samt samhillsgemenskap (nr 9). Inom livsomrade samhéllsgemenskap (nr 9) finns cirka 60

aktiviteter som endast tagits upp av stodpersoner.
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Tabell IX Hur svaren fran forsoksperson och stodperson stimmer dverens samt vilka
aktiviteter som &r besvarade av endast forsoks eller stodperson nir det giller skattad
sjalvstiandighet att bestimma om, uppdelat pa olika livsomraden
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5.7 Svarsfrekvens
Forsoks och stodpersoner har valt att inte besvara alla svarsalternativ under de olika

aktiviteter de tagit upp. Det finns stora skillnader mellan hur forsoksperson och
stodperson och mellan hur olika férsokspersoner svarat. I intervjuguidens fraigeomraden
finns alla livsomraden och underrubriker utifran ICIDH 2 med. Fér manga forsoks och
stodpersoner finns sdidant medtaget som inte dr relevant i hans/hennes livssituation. Det
mairks speciellt under livsomrade samhillsgemenskap (nr 9); alla fritidsintressen bade
hemma och i sambhiillet, sport och motion, andlighet, resor, vara i naturen och delta i
forenings- och politiskt liv dér den person som tagit upp flest fraigeomraden hade tagit

upp 18 av 29 mojliga. Den som hade tagit upp det lagsta antalet hade tagit upp 3.
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Tabell X Svarsfrekvens: Antal aktiviteter som forsokspersoner och stodpersoner svarat pa

totalt
Forsoksperson Stodperson

Livsomrade | Max Variation antal | Medelvirde | Variation antal Medelvirde

antal svar svar
1 7 4-7 5,6 4-7 5,6
2 6 1-4 2,7 0-4 2,5
3 6 1-5 2,9 0-5 2,9
4 5 0-3 1,7 0-3 1,8
5 6 0-6 3,6 1-6 3,3
6 3 0-1 0,7 0-1 0,6
7 2 0-1 0,7 0-1 0,3
8 5 0-4 2,3 1-4 1,9
9 29 3-18 10,7 3-15 8,1
Totalt 13-47 31,3 13-41 27,1

5.8 ”Inte svar”
I nedanstaende tabell redovisas de aktiviteter forsoks- och stodpersonerna angivit att

forsokspersonen gor, men inte besvarat nér det giller svarsalternativen information och

bestimma om. Hir framkommer tydligt forsokspersonernas hoga antal “inte svar”. Det

giller framforallt information inom alla livsomraden, men speciellt under livsomrade

personlig vard (nr 1) och samhillsgemenskap (nr 9).

Tabell XI Antalet ’inte svar” under aktiviteter forsoks och stodpersoner sagt att de gor i
delaktighetsintervjun.

90

80

70 A
60 -
50 A
40 -
30 A
20
10

@ Fp Info

m SP Info
O Fp Best
O Sp Best
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6 Diskussion

6.1 Metoddiskussion
Det hoga antalet “inte svar” under svarsalternativet information tolkas som att det &r en ovan

och svarforstaelig situation for personer med utvecklingsstorning att svara pa vilka
mojligheter de anser sig ha att sjdlvstdandigt kunna skaffa den information som behovs for att
kunna utfora eller vara delaktig i olika aktiviteter. Samtidigt som de aktiviteter de valt/klarat
att svara pa i kombination med kommentarerna ger intressant kunskap. Av resultatet framgar
att det finns fler svar under livsomradena personlig vard och hemliv. Omraden som ir vél
kinda, dagligt forekommande och konkreta. ’Inte svar” forekommer dven hos stodpersoner
men i ldgre omfattning. Stodpersoner kan inte anses ha svart att forsta vad begreppet
information innebér. En tolkning kan vara att man som stodperson &r ovan att tinka pa hur
skapandet av forstaelig information for personer med utvecklingsstorning hianger ihop med

mojlighet till delaktighet.

Studiens resultat visar att forsoks och stodpersoner ibland svarat pa olika aktiviteter, tex
forsokspersonen har pratat om familj och stodpersonen om slikt, forsokspersonen om
fickpengar och stodpersonen om pengar, trots att det dr troligt att de menat samma sak. Detta i
kombination med det stora antalet frageomraden (69 st) medforde att resultatet redovisats i
livsomraden. Det har gett information inom vilka omraden de storsta likheterna och
skillnaderna finns. For att kunna gora jamforelser pa ett individuellt plan kan bildprotokoll

anvindas (Bilaga 7).

En metodologisk brist dr att vi intervjuare inte har gatt tillviga pa samma sitt vid
intervjutillfdllena. Vi bedomde bada att vi fick rik information av de svarande som
hjélpte oss nér vi skulle forsla anviandningsomraden for handdatorn. Bade Lewin och
Haglund i Granlund (2004) har anviént ICF som ram nér det giller egenbedomning.
Béada har utgatt fran att informanten tagit upp hur en vanlig dag/helg/vecka ser ut.
”Genom att individen sjdlv bedomer hur delaktig han/hon dr kommer tva centrala
aspekter med, dels aterspeglar bedomningen hur viktigt personen uppfattar att
delaktigheten idr i en viss situation, dels om man faktiskt deltar eller inte i situationen. I
ICF beskrivs delaktighet ur ett brett perspektiv. Det medfor att for varje enskild individ
kommer inte alla livsomraden eller kategorier vara aktuella.” Delaktighetsintervjun var
en del av flera metoder som anvéndes i projektet. Det var forst i

resultatsammanstillningen som olikheten i intervjusituationen uppdagades. Vi bedomde
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att vi inte hade haft utrymme att triffa forsokspersoner och stodpersoner tillsammans
vilket skulle ha inneburit att vi upptickt denna olikhet redan vid testintervjuerna. Att vi
gjorde olika innebar att vi fick olika méingd svarsdata. Samma intervjuare ansvarade
bade for forsoksperson och respektive stodperson och anvinde samma tillvigagangssitt
for dessa tva. Genom att respektive forsoks och stédperson intervjuades pa samma sitt
anser vi att den skillnad som framkom var mgjlig att jimfora, dvs. skillnaden mellan
hur forsdksperson och stodperson skattade mojligheten att sjilvstiandigt skaffa
information och bestimma om olika aktiviteter inom de olika livsdoménerna. Genom
att folja intervjuguiden och strukturerat fraga om varje aktivitet mojliggjordes att rikligt
med information kunde insamlas. Men det innebar ett styrande fran intervjuaren och
kunde upplevas himmande eller begrinsande av den intervjuade. Att som professionell
vara den som styr vilken information som efterfragas dr en vanlig metod inom
omsorgsarbete idag. Att istédllet 6verldmna till den intervjuade att sjdlv vélja vilka
aktiviteter han/hon Onskar att prata om, kan tolkas som att intervjuaren slédpper
kontrollen och 6verlimnar “makten” till den intervjuade. Ett arbetssitt som visar pa
tillit och respekt for den funktionshindrades och dennes nirstaendes vérldsbild”.

Fragestillningar som Cech (2001) belyser i sin forskning.

Deltagarna har varit positiva och engagerade. Genom den stora méngden frageomraden
samt att vi valde att intervjua bade forsoks och stodpersoner gav det en differentierad
bild. For att gora en kvantitativ studie var 15 (30) personer ett lagt antal deltagare. Att
ta med de kvalitativa kommentarerna gav en 6kad forstaelse for resultatet samt visade
hur komplext detta omrade &dr. Det finns en 6kad trend i forskning att integrera
kvantitativ och kvalitativ forskning. Att anvinda kompletterande metoder ger resultat i
bade ord och siffror, vilket representerar fundamentala delar i ménsklig
kommunikation. Integration kan medfora att svagheter 1 en metod kan dverbryggas eller

minska 1 betydelse (Polit & Beck 2004).

Det finns erfarenheter som visar pa svarigheter att intervjua personer med
utvecklingsstorning. Det kan finnas en tendens att de forsoker ge det svar de tror att
intervjuaren onskar, ett slags vara till lags. Det dr litt att stdlla ledande fragor om den
intervjuade har svart att uttrycka sig. Om man verkligen vill veta vad personen anser
fungerar bildstddet i delaktighetsintervjun som ett redskap for intervjuaren att férhalla

sig neutral (Olsson 2006).
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Delaktighetsintervjun innehaller mer information som inte varit majlig att ta med inom
ramen for denna studie. Information som handlar om personen sjélv vill gora
aktiviteten, onskat eller nekat till en aktivitet, r nojd med aktiviteten, hur ofta de gor
aktiviteten samt hur tillgdnglig aktiviteten dr. Information som beror vilja, avsikt och

grad av intresse och som ir nédra forknippat med delaktighetsbegreppet.

En mojlighet med delaktighetsintervjun &r att redovisa den grafiskt for den funktionshindrade
och dennes stodperson i form av ett bildprotokoll (Bilaga 7). Detta skulle kunna tjana som ett
diskussionsunderlag. Genom att titta pa bilderna i bildprotokollet framgar vad forsoksperson
och stodperson dr Overens om samt vad de tycker olika om. Hir skulle dven 6nskade -
oonskade aktiviteter kunna avhandlas samt hur sjélvstindigt de far klara/klarar olika
aktiviteter och ge nya aha-upplevelser bade for den funktionshindrade och dennes stodperson.
Dessa bildprotokoll kan tjana som dokumentation som forstas av alla inblandade och fungera
som framtida kvalitetssidkring nir nya behov och malséttningar gor upp. Haglund i Granlund
(2004) framhaller Det dr darfor ytterst viktigt att man som personal har full insikt i vad det &r
for processer man startar ndr man viéljer att arbeta utifran egenbedomning som teknik. Nér
ménniskan far mojlighet att uttrycka sig verbalt eller genom annat uttrycksmedel sasom
pictogram, innebir det en mojlighet att virdera det man sagt....Viljer man att stédja en
person i att reflektera kring sin delaktighet i samhillet maste man ocksa finnas tillhands om
personen vill ha ytterligare stod.....Detta innebér att det dr individen som har
tolkningsforetride till att virdera bedomningar och utifran den identifiera eventuella
atgdrder...Man maste borja diskussionen kring en eventuell atgérdsplan utifran individens
uppfattning. For att utforma och lyckas genomfora atgiarder som bidrar till delaktighet for
individen sa maste han eller hon acceptera och forsta den atgérden. Det forsta man da har att

arbeta med 4r att stodja individen att utveckla forstaelse”.

I mitt eget arbete har jag vid flera tillfdllen anvént delaktighetsintervjun for att inhdmta
bade den funktionshindrade och deras nirstaende uppfattning. Dessa har utgjort en
viktig grund for de arbetsterapeutiska insatserna. Min ambition med denna studie &r att
belysa delaktighet for att 6ka mojligheter till inflytande for personer med

utvecklingsstorning.
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6.2 Resultatdiskussion

6.2.1 Den komplexa delaktigheten

Delaktighet dr komplext och individuellt. Studiens resultat visar stora skillnader i skattningar
mellan de olika forsokspersonerna som ingar i studien samt stora skillnader i uppfattningar
mellan forsoksperson och deras respektive stodperson. Ett resultat som kan dras av studien dr
att det d&r manga faktorer som spelar in. Sthen (2005) poédngterar hur individen sjdlva
definierar delaktighet”. Blomberg (2006) dr inne pa samma linje ”Nir det giller personer med
utvecklingsstorning dr det enligt min uppfattning komplicerat men angeléget att ta reda pa vad
personerna vill och 6nskar”. Granlund (2004) slar fast ”..delaktighet alltid maste ses i relation
till individens inre egenskaper, vilja och motivation. Inskriankt delaktighet kan bara
forekomma om individen vill vara delaktig men inte kan.” Cech i Blomberg (2006) har
genom fokusgrupper visat att personer med utvecklingsstorning har resurser och mdjligheter
att uttrycka sina erfarenheter, asikter och uppfattningar. Det gar att utveckla mojligheter for

att astadkomma ett dkta mote mellan ett jag och ett du.

En nédra omgivning som i sitt bemdtande och forhallningssitt lyfter fram betydelsen av att
utga fran den person man har framfor sig och dennes aktuella livssituation framjar
delaktighet. Delaktighetsintervjun blir omgivningens redskap. I den dr fraigeomraden och
svarsalternativ tydliggjorda genom konkretisering, visualisering och struktur vilket underlittar
for den funktionshindrade att uttrycka sin vilja. "Ménniskan bygger upp forestillningar om
vikten att delta i olika aktiviteter utifran sin erfarenhet, sina behov, intressen och i samspel
med omgivningen. En del av aktiviteterna kommer for individen att bli personliga och
emotionella och darmed meningsfulla... Detta medfor att man upplever deltagande i vissa
aktiviteter mer betydelsefullt, det har storre virde och mening 4n deltagande 1 andra

aktiviteter.” (Granlund 2004).

6.2.2 Forstaelig information
Studiens resultat visar att information kan uppfattas som ett abstrakt begrepp.

Forsokspersonerna skattar sina mojligheter att sjalvstiandigt skaffa information betydligt 1dgre
an de skattar hur sjélvstiandigt de kan bestimma. Tva forsokspersoner har néstan inte alls
svarat pa svarsalternativet information. Ett kriterium for kognitiva funktionshinder ar
svarigheter att tilldgna sig information. Det finns inte nagon universell metod att ge

information utan informationen maste anpassas till individen. De principer som finns for att
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underlitta informationsspridning (Bond 2000, Bond & Granlund 2000) dr inte kdnda overallt.
Maénga vuxna personer med utvecklingsstorning saknar aktuella utredningar som visar hur de
kognitiva och kommunikativa svarigheterna tar sig uttryck. Om man som stodperson inte vet
pa vilken niva en forsoksperson befinner sig finns uppenbara risker att bade 6ver och
underskatta den funktionshindrades formaga, vilket paverkar mojlighet till delaktighet
avsevirt. Flera kommentarer (Bilaga8) synliggor problemomraden dér forsoksperson och

stodperson ser olika pa aktiviteter.

Stodpersonerna har uppfattningen att forsokspersonerna i hogre grad skaffar information
sjalvstindigt, 1 jimforelse med hur forsokspersonerna sjilva skattar detta. Stodpersonerna har
framfor allt tagit upp information i fler aktiviteter. Storsta skillnaden finns inom livsomrade
informationsutbyte (nr 3) och sociala kontakter (nr 4). Omraden som ber6r samspel och
kontakt med andra. Resultatet indikerar att stodpersonerna tror att forsokspersonerna har mer
information och vet mer én de gor. Ett resultat som direkt paverkar i vilken utstrackning
forsokspersonen kan vara delaktig. Pa vems villkor traffas man? Hur kénns det att inte sjdlv
kunna ta initiativ och veta hur och nir man kan soka kontakt? Nér det giller att tillhandahalla
information till personer med kognitiva funktionshinder maste ansvaret for att informationen
ar forstaelig ligga pa den som inte har ett funktionshinder. I kommentarerna (Bilaga 8) visar
forsokspersonerna att de hittat egna strategier for att vara informerade, t.ex. ga och ligga sig
nir personalen slutar eller att ordna fika vid ett TV-programbyte. Strategier som blir oflexibla
och omgivningsberoende. Studiens resultat visar ocksa pa bristande information nér det giller
att vilja klidder, handha pengar samt vad som ska handlas. Konsekvensen blir oro, frustration
och kénslor av att inte passa in. Dessutom visar kommentarerna pa nagra kreativa losningar
som forsokspersonerna sjdlva kommit pa. Det gillde tex att skaffa information genom att
regelbundet titta pa bioannonsernas och viodeofodralens bilder. Andra exempel i
kommentarerna dr forstaelig information som producerats av andra t.ex. bildbaserade
inbjudningar till dans och fritidsaktiviteter. Cech (2004) menar att personerna i hennes
forskning saknade insikt om hur man far den information man behover samt att det finns en
inbyggd ojamlikhet nér personer har kommunikativa svarigheter. Sthen (2005) refererar till
Séderstroms forskning “’nir fordelningen av makt pa detta sitt dr ojaimn kan den endast
upptickas av den som ir i underldge. Omgivningen far darfor i motet med funktionshindrade
ungdomar en makt som de féormodligen inte r medvetna om”. Ojamlika maktforhallanden
leder till beroenden vilket forsvarar mojligheter till autonomi och inflytande. Att kunna ta for

sig, kunna fatta beslut eller att kriva forstaelig information r formagor som maste trénas fran
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tidiga ar. Transitionsforskningen (RBU 2005) visar att manga personer med funktionshinder
ar daligt rustade for vuxenlivet med stora luckor i livserfarenhet. Personer med
funktionshinder behover trinas pa life skills” t.ex. att kunna tala for sig, “att gora sin rost
hord....Om man inte sdger vad man tycker far man inte den optimala tillvaron”. Darfor sitts
en rad aktiviteter in i transitionsarbetet som att sétta upp mal for att utveckla maximal
delaktighet och oberoende bade i familjen och i samhillet. De som lyckades bést var de som

tidigt tog aktiv del i sin medicinska omvardnad och uppmuntrades till sjdlvstindighet.

Studiens resultat visar att forsokspersoner och stodpersoner tycker olika nér det géller
mojlighet att sjdlvstindigt kunna skaffa information inom alla livsomraden. Att
forsokspersoner och stodpersoner inte dr av samma uppfattning framkom dven i de tva
intervjuer av forsokspersoner da en stodperson var niarvarande. Stodpersonen forsokte ritta”
det forsokspersonen uttryckte. Genom att genomfora tva separata intervjuer dels med
forsoksperson och dels med stodperson blir instrumentet delaktighetsintervju ett redskap som
mojliggor for den funktionshindrade att ostort och utan paverkan av nagon nérstaende kunna
beritta om hur delaktighet skattas men @ven om vad han/hon 6nskar gora. Stodpersonen ger
en egen intervju och far dar mojlighet att ge sin version. Resultat fran bade forsoks och
stodperson som bygger pa dokumenterade och med bilder konkretiserade svar som bada
forstar och som kan stéllas mot varandra, jamforas och diskuteras (Bilaga 7.) Att ha olika
erfarenhetsgrund och forforstaelse, dér det dr andra 4n personer med utvecklingsstérning som
sdtter normer kan medfora att det dr svart att forsta varandra, att verkligen motas och
dérigenom fa sin vilja respekterad (Cech 2001). Studien visar i kommentarerna (Bilaga 8) att
det finns aktiviteter diar nagra forsokspersoner dr nojda med att andra skoter/bestammer t.ex.

runt pengar, det upplevs som svart och viss information vill de inte ha.

6.2.3 Sjalvbestammande
Studiens resultat visar att bade férsoks och stodpersoner svarat oftare nir det géller att skatta

hur sjélvstandigt forsokspersonen bestammer om en aktivitet. En forklaring kan vara att det &r
lattare att forsta vad det innebir att bestimma om. Anmirkningsvirt &r att inom livsomrade
samhéllsgemenskap (nr 9) har forsokspersonerna tagit upp fler aktivteter dn stodpersonerna.
Det finns sikerligen flera olika forklaringar till detta. En tankegang &r att instrumentet

delaktighetsintervju bidragit till att forsokspersonerna kunnat synliggora onskningar de haft
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sedan tidigare men som de inte kunnat uttrycka. Att stodet fran bilderna i instrumentet har

hjélpt dem att "komma pa”.

Ett viktigt resultat av studien &r att forsokspersonerna ansag att de bestimde mer sjélvstindigt
an vad stodpersonerna ansag. Framforallt gillde det livsomrade samhéllsgemenskap (nr 9)
men dven livsomrade personlig vard (nr 1) och hemliv (nr 5). Det kan ses som ett uttryck for
att forsoksperson och stodperson ser olika pa inneborden vad det innebér att bestimma sjalv
och vad andra bestimmer 6ver. Kommentarerna (Bilaga 8) visar pa svarigheter att kunna
bestdmma sjélv. Inom livsomrade samhillsgemenskap (nr 9) vill man gora mer aktiviteter
men far inte eller behover ha nagon med, men det finns inte resurser eller sa beror det pa vem
som jobbar. Ibland finns medicinska begrinsningar. Manga kommentarer inom livsomradet
personlig vard (nr 1) och hemliv (nr 5) tyder pa styrning och tvang. En fraga man kan stélla
sig dr vilka redskap har malgruppen fatt som underlittar att kunna 6verblicka vad som hinder
om man t.ex. inte diskar, stidar, tvittar eller skoter sin personliga hygien. Olsson (20006) lyfter
upp betydelsen av att ge personen egen insikt om vad han/hon &r bra pa, vad som &r svart och
vilken hjdlp man kan fa. Hon menar att det dr viktigt att forsta skillnaden mellan verklighet
och onskningar som dr mojliga att uppna till skillnad fran drommar. Hennes arbetsmodell for
att stodja ungdomar med utvecklingsstorning dr att sétta in aktiviteten i ett tidsperspektiv .
Som ex ’sa hir dr det nu”, det hir kan du planera om” och “’det hir hoppas man”. I de
handikappolitiska malen betonas sjilvbestimmande (SOU 1990:19) och trots att det kan
finnas hinder for sjdlvbestimmande pa grund av nedsatt autonomi gor propositionen gillande

att sjdlvbestimmande ska gilla 1 betydligt fler ssmmanhang @n vad som sker idag.

6.2.4 Fritid

Av resultatet framkommer att flera personer har fa aktiviteter pa sin fritid. Det skulle ha varit
intressant att jamfora det mot vilka aktiviteter man onskat eller uttryckt 6nskemal om till
stodpersonerna som ocksa var svarsalternativ i delaktighetsintervjun men som inte rymdes i
denna studie. Umb-Carlsson och Sonnander (2006) har 1 sin forskning visat att det finns
skillnader mellan normalbefolkningen och personer med utvecklingsstornings livsvillkor. For
personer med utvecklingsstorning finns t.ex. inte den genus skillnad nir det giller
fritidsaktiviteter som finns hos normalbefolkningen. Deras forskning stoder antydan att
personer med utvecklingsstorning har nedsatt autonomi nér det géller att organisera vardagen

i enlighet med individuella perspektiv och asikter. Blomberg beskriver i sin forskning (2006)
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for att personer med utvecklingsstorning ska kunna tilldgna sig nya erfarenheter behover de fa
prova pa. Hon patalar starkande faktorer som s.k. ”drop in” eller personligt stod speciellt i
borjan nir man provar en ny aktivitet vilket kan vara en forutsittning for att kunna lira sig

vilka regler och normer som giller.

6.2.5 Arbetssatt och bemotande

Stehn (2005) menar att det finns en kollektivistisk syn pa personer med funktionshinder som
leder till bristande flexibilitet "bemdtandet snarare styrs av arbetsmodeller och rutiner @n av
en lyhordhet att hitta 10sningar som tillfredstéller individuella behov”. I Blombergs (2006)
forskning anvinds Tillys teorier som menar att det idag finns traditioner som é&r en s.k.
efterlikning fran vardhemmen. Rutiner som gor att interaktionen sker pa professionens
initiativ och villkor. Utmérkande &r uppfostrande forhallningssitt, kontroll, normer,
restriktioner och tillrittavisningar. Detta giller bade en individuell och strukturell niva. Det
sker en utveckling mot mer 6ppna arenor med mojlighet till extern interaktion,
griansoverskridande roller, 6kad frihet och sjidlvbestimmande. Blomberg (2006) menar att
detta bekriftas av Gustavssons forskning som visar en 6kad delaktighet och tillgang till

vardagsarenor med en samtidig upplevelse av utanforskap.

Lyhordhet och nya flexiblare arbetsformer behdver utvecklas. Hur ska professionella veta vad
personen har for behov/6nskar ha hjidlp med om man inte har instrument att ta reda pa det
(Sthen 2005). ”Ett hinder i miljon som ofta leder till aktivitetsbegridnsningar och
delaktighetsinskridnkning ir att stora mangder information endast finns i skriftlig form ...eller
i talad form med svara ord eller hogt tempo.... For att motverka sadana inskrankningar blir
atgirder som beror delaktighet i informationsutbyte och informationshantering mycket
centrala” (Granlund 2004). Delaktighetsintervjun med bildstdd skulle kunna ligga till grund
for individuella planer, planering av framtid, habiliteringsplanering osv. Delaktighetsintervjun
bygger pa dokumenterade fakta som bade forsoks och stodperson uttryckt. Dessa fakta dr
mojliga att ga tillbaka till och utgor pa sa sitt en kvalitetssdkring och “tyckande” om &n sa i
all vidlmening kan undvikas. ”Delaktighet dr en viktig kvalitetsaspekt i atgardsprocessen.”

(Granlund 2004).

Blomberg (2006) beskriver i sin avhandling det Furenhed hittade i sin forskning. Livsvillkor

for personer med omfattande funktionshinder bestimdes av andra ménniskors formaga till
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omsorg, emotionell inlevelse och medmainsklighet. Det stillde krav pa kunskaper, lyhordhet
hos omgivningen samt att de omfattade principen om allas lika virde. ”Gott bemotande
underlittar ocksa delaktighet men forutsitter individens mojligheter att fa gora egna val.”

(Sthen 2005)

6.3 Slutsats

Utifran studiens resultat framkommer att det finns stora skillnader hur personer med
utvecklingsstorning och deras stodpersoner skattar delaktighet. Denna skillnad finns bade
mellan olika forsokspersoner och mellan forsokspersoner och deras respektive stodperson
men ocksa mellan olika livsomraden. Studien &r for begrinsad for att kunna dra nagra

generella slutsatser. Mer grundforskning behdvs inom omradet.

” Att noggrant kartligga och dokumentera forutsittningar, onskemal och behov ger en
helhetssyn som borde vara sjilvklar vid planering av stodinsatser och hjdlpmedelsbehov.
Detta utgor ocksa ett viktigt underlag for att kunna utvirdera effekten av de insatta
atgidrderna.” (Gatu 2003). Delaktighetsintervjun har manga svarsalternativ, genom att
sammankoppla dessa fas en fordjupad information om hur férsokspersoner och stodpersoner
skattar delaktighet. Delaktighetsintervjun behover forenklas, inte genom att ta bort
frageomraden eller svarsalternativ utan da det géller att sammanstilla svaren och gora
jamforelser ndr det giller olika parametrar. Detta behover kunna goras digitalt med hjilp av

databaser.

Cech (2001) refererar till Svensson att insatser kan ges pa olika sitt. Den handling som ges
endast av “’professionell plikt blir innehallslos och tom.” och resulterar i kénslor av ensamhet
och icke-virden hos mottagaren. Alla behover motas av en kinsla av méanniskovirde. Vidare
ska kvalitetskrav “kunna stéllas pa en professionell omsorgsinsats”. Det &r viktigt for
professionen att ha en vilja och tro pa att personer med utvecklingsstorning kan uttrycka sina
behov och 6nskningar. Det édr en pedagogisk och metodologisk fraga for oss att skapa

forutsattningar.
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Bilaga 1
Delaktighet enl ICIDH 2

Delaktighet dr en persons engagemang i livssituationer i forhallande till hidlsobetingelser eller
kroppsstrukturer, aktiviteter och kontextuella faktorer. Inskriankning i delaktighet &r problem
som en person kan ha i sittet och omfattningen av engagemang i livssituationer.

1 Delaktighet i den personliga skotseln
e Vakna/bli vickt pa morgonen, ga och ligga sig

morgon stiga upp

e Vilja klidder

klader

N

e Skota personlig hygien

tvatta sig deodorant rakapparat

)

)

¢ Laga mat, Fixa fika




2 Delaktighet i forflyttning
e Ga promenader, Aka buss , Aka taxi

3 Delaktighet i informationsutbyte
e Lisa tidning, Titta pa nyheter, Telefonera, Skriva brev, Anvinda dator

tidning nyhetsprogram telefon

4 Delaktighet i sociala relationer
besoka/fa besok av
e Slidkt, Vinner, Partner, Kontaktperson

vanner

i

5 Delaktighet i hemliv och hjilp till andra
e Diska, Stida, Tvitta, Skota blommor, Handla

¢ Hjilpa andra




6 Delaktighet i utbildning
e Skola, Kurs

7 Delaktighet i1 arbete och anstéllning
e Arbete

arbeta dagcenter arbeta i banken

8 Delaktighet i ekonomiskt liv
¢ Tahand om egna pengar, Hantera fickpengar, Ta ut pengar, Betala rakningar, Spara till
nagot dyrt

9 Delaktighet samhillsgemenskap, socialt och medborgerligt liv
Hemma
e Titta pa TV, Lésa bocker, Lyssna pa musik, Spela instrument

e Spela spel, Mala/rita, Handarbeta, Tips/lotteri

spelkort




Utanfor hemmet

e Bibliotek, Bio/teater, Museum, Konsert, Dans, Restaurang

bibliotek

e Kyrklig verksamhet

e Idrottsarrangemang, Rida, Bada, Skidakning, Motion, Ishockey, Innebandy

ishockey utférsakning

(A
% [

5
Yias

e Natur/friluftsliv, Fiska

e Semester, Fotografera, Fritidsgard

lagerskola

T




e Foreningsaktiv, Politiskt aktiv




Bilaga 2

Forsokspersonens delaktighet

Vald aktivitet

Gor du det

Gor alltid Gor ibland

manga

Skulle du vilja gora

Ja Nej

Hur upplever du aktiviteten

Gor inte

ingenting

Nojd Neutral

Inte n6jd
ledsen




Hur sjalvstandigt gor du

Jag gor sjalv

Jag gor tillsammans med
personal

Personal goér

kvinna

Hur far du information om

vad

Jag skaffar information
sjalv

Jag skaffar information
tillsammans med personal

information

Personal informerar

Vem bestammer om

bestamma

-3

Jag bestammer

Vi bestammer tillsammans

Personal bestammer




Bilaga 3

Forsokspersonens svarsprotokoll

I Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestammer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6éjd Neutr InteN Jag Tills P/A Jag Tills P/A  Jag Tils P/A
[ ] | | | | | | | | | | |
(U o aT=To (o1 ool 0 T4 o= o) = PP
Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestammer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6éjd Neutr InteN Jag Tills P/A Jag Tills P/A Jag Tills P/A
L1 | | | | | | | | | |
(I FEU o agT=To [T ool n T4 01T o =T PP PP
I Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestammer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6éjd Neutr InteN Jag Tills  P/A Jag Tills P/A  Jag Tills P/A
L1 | | | | | | | | | | |
(I FEU o aqT=To (o1 aCeTn T4 o 1=T o] =T PP TP
I Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestadmmer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6éjd Neutr Inte N Jag Tills  P/A Jag Tills P/A  Jag Tills P/A
L1 | | | | | | | | | | |
(I FEU o aqT=To [T ool 0 T4 o T=T o =T PP PP PR
I Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestammer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6éjd Neutr InteN Jag Tills P/A Jag Tills P/A Jag Tills P/A
[ ] | | | | | | | | | | |
(U o g T=To (o1 ool n T4 o= o =T TP
I Gor Vill Upplever Sjalvstandigt Info Bestammer
Alltid Ibland Inte Ja Nej N6jd Neutr Inte N Jag Tills P/A Jag Tills P/A Jag Tills P/A
L1 | | | | | | | | | | |




Bilaga 4

Stodpersonens skattning om férsokspersonens delaktighet

Intervju fore och efter projektet

Stodpersonens uppfattning om delaktighet

Vald aktivitet

1. Gor/gor inte aktiviteten
Deltar Deltar ofta Deltar séllan Deltar icke Vet gj

2. Hur tillganglig ar aktiviteten for personen
Ej tillganglig Minimalt tillgangl  Delvis tillgang| Helt tillgéngl Vet gj

3. Hur sjalvstandigt klarar personen aktiviteten

p/a gor allt p/a stédjer praktisk p/a stddjer med ord p/a finns med  p/afinns ej med
fp gor allt fp gor allt

P/a=personal eller anhérig



5. Har personen uttryckt 6nskemal om denna aktivitet

Ofta Ibland

Aldrig

6. Hur sjalvstandigt bestammer personen om aktiviteten

personen bestammer Ni bestammer tillsammans

Pers/anhérig bestammer

7. Har personen nekat till denna aktivitet

Ofta Ibland

Aldrig

8. Hur skaffar personen information om aktiviteten

Personen sjalv Ni skaffar info tillsammans

Pers/anh informerar

Kommentar......occovvviiiiiiiiann.

9. Hur klarar personen tider kring aktiviteten

Sjalvstandigt Med nagon hjalp Behover stort stdd

Kommentar......oooooooiiiiii ...

10. Hur klarar personen ekonomi kring aktiviteten

Sjalvstandigt Med nagon hjalp

Behover stort stdod

Kommentar......oooooooiieiii ...




Bilaga 5

Stodpersonens svarsprotokoll

I Gor/gor inte aktiviteten Hur tillganglig ar aktiviteten Hur sjalvstandigt klarar pers akt

Aktivitet Deltar ofta séllan icke vetej ejtilg minim delvis helt  vet g p/a allt st pra stord finng fpallt
| L[] | | | | | | | | | | | | |

Har pers énskemal Hur sjalvstandigt ? Har nekat ? Hur skaffar info? Hur klarar tid? Hur klarar ekonomi?

Ofta ibland aldrig Sjalv Tills  P/a ofta ibland aldrig Sjalv Tills P/a Sjdlv. Ngt Stort Sjalv. Ngt Stort

KOMMENTAIHJAIDMEAEL. . . ..o e e e e ettt e et e ettt ettt e et ettt n s

I Gor/gor inte aktiviteten Hur tillganglig ar aktiviteten Hur sjalvstandigt klarar pers akt

Aktivitet Deltar ofta séllan icke vetej ejtillg minim  delvis helt  vetegj p/aallt stpra stord finns fp allt
| L[] | | | | | | | | | | | | | |

Har pers énskemal Hur sjalvstandigt ? Har nekat ? Hur skaffar info? Hur klarar tid? Hur klarar ekonomi?

Ofta ibland aldrig Sjalv_Tills  P/a ofta ibland  aldrig Sjalv Tills P/a Sjalv. Ngt Stort Sjalv._ Ngt Stort
| | | | | | | | | | | | | | | | | |

(8T 000 0= a1 e= T =1 0] 0 0 T=T o 1=

I Gor/gor inte aktiviteten Hur tillganglig ar aktiviteten Hur sjalvstandigt klarar pers akt

Aktivitet Deltar ofta séllan icke vetej ejtilg minim delvis helt vetej p/aallt stpra stord finnsg fpallt
| [ [ ] | | | | | | | | | | | | |

Har pers énskemal Hur sjalvstandigt ? Har nekat ? Hur skaffar info? Hur klarar tid? Hur klarar ekonomi?

Ofta ibland aldrig Sjalv Tills  P/a ofta ibland aldrig Sjalv Tills P/a Sjdlv. Ngt Stort Sjalv. Ngt Stort
| | | | | | | | | | | | | | | | | |

KOMMENTAITHJAIDMEAEL. . ... e e e e e ettt et e et e et et e et ettt n s

I Gor/gor inte aktiviteten Hur tillganglig ar aktiviteten Hur sjalvstandigt klarar pers akt

Aktivitet Deltar ofta séllan icke vetej ejtillg minim delvis helt vetej p/aallt stpra stord finns fpallt
| L[] | | | | | | | | | | | | | |

Har pers énskemal Hur sjalvstandigt ? Har nekat ? Hur skaffar info? Hur klarar tid? Hur klarar ekonomi?

Ofta ibland aldrig Sjalv_Tills  P/a ofta ibland  aldrig Sjalv Tills P/a Sjalv. Ngt Stort Sjalv._ Ngt Stort
| | | | | |




Bilaga 6 Missivbrev

Handdatorprojektet
LD Dalarna Mora 2001 01 03

Till dig som ansokt att vara med i handdatorprojektet, S6kande och stédperson

Vi vill férklara for dig vad det innebéar att vara med i projektet Handdator.

Projektet ska prova om handdatorn ar ett bra hjalpmedel.

Idag finns specialanpassade dataprogram som stéder tids- och ekonomiplanering i vanliga datorer.
Dessa datorer kan man inte bara med sig och ha anvéndning av i olika situationer utanfér hemmet.
Genom att du &r med i undersékningen och provar handdatorn hjélper du oss att fa reda pa hur
datahjalpmedel fungerar nar det ar barbart.

Hjalpmedelsinstitutet har gett Habiliteringen Dalarna, FUB Mora Falun och Handitek AB pengar sa vi
kan genomféra projektet.

| projektet provas hur handdatorn fungerar i vardagen. Darfér kommer vi stélla olika fragor till dig och
din stédperson. Med hjélp av dina svar kan vi ta fram program till din handdator.

Nar du provat handdatorn ett tag sa vill vi veta hur du tycker handdatorn fungerar. P4 handdatorn
sitter en matare som visar hur mycket du anvander den. Utprovningen med handdatorn pagar som
langst till mars 2002.

Ingen mer &n vi i projektet kommer att fa se den information du och din stédperson Iamnat. Det ar vi
som ska hjalpa dig med datorprogrammen i handdatorn. Vi som jobbar i projektet har tystnadsplikt.

Hur handdatorn fungerat fér dig och de andra 14 férsdkspersonerna kommer vi att skriva om i en
rapport. | rapporten kommer du att vara anonym och ditt namn kommer inte std med. Eventuellt
kommer vi att gdra (félja upp projektet) ett till projekt om nagra ar.

Att vara med i projektet ar frivilligt och du kan nér som helst avbryta din medverkan/ditt deltagande.

Om handdatorn visar sig vara ett bra hjalpmedel kommer information om projektet att spridas.

Har du n&gra fragor far du gérna ringa oss.

Vanlig halsning

Kerstin Gatu Cari(n Cluer
0250-26362 023-490524
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Bilaga 8 Sammanstallning kommentarer

Aktivitet

stiga upp

@
2=

[ECERUEL

[ 4
T

Forsoksperson

Stodperson

”Medicinen bestdmmer (&r
diabetiker min anmérkning)”,
“Ringer personalen nér vill ha
hjdlp”, ”Vill inte ha klocka far
information av brorsan, brorsan
bestimmer”

”Vicks av mamma, paminns med ord,
kan vara seg, ldttare om dr motiverad”,
’Pa helger far hon vilja om hon vill
ligga ldngre”, "Mamma startar
kviéllsrutinen, helger mera fritt och mer
stod”, ”Knackar pa dorren och séger till,
helger bestimmer NN och vardagar
bestimmer mamma”

”Jag gar och ligger mig nér
personalen slutar kI 21.00”

“Har en inre klocka, gar och lagger sig
efter vissa TV-program”

”Har det i huvudet”, "Inte Iitt”,
”Mirker under hundpromenaden
om det var fel klader byter da”,
“Far veta véder fran TV sa han
vet”, ”Fragor om ritt och passar
ihop”, ”Det hir har jag svart med
faktiskt, ndr jag viljer fel strumpor
blir jag ledsen”

“Intresserad av kldder, vill se ut som
far”, ”Oppnar garderoben och ser vad
som &r snyggt, vet ej om varmt eller
kallt ute och vad som passar”, "Med
risigt resultat, blir orolig nér det blir
kallt, vet ej nér ska borja med
langkalsonger”, ”Har favoritklader som
hon vill ha jimt”, ”Hon &r bra pa att
fraga om rad nir det giller kyla och
farg”, “Fixar det bittre dn personal,
kommenterar att personalen ar for latt
kladd”, ”Kommer ej pa att han behover
kopa kldder, behover rad vid kladinkop”

”Ser recept pa paket”, ”Personal
bestammer pa grund av
sjukdomen”, ”Planerar sjalv efter
forslag, 12 veckorsschema”,
“Bestammer mat och nér jag vill

. ’9

ata

Att bestimma om mat kan begréinsas av
medicinska skél som hér samman med
funktionshindret eller tex diabetes och
allergier. “Fixar fritt, magen styr,
begrinsad vad kan éta, laser reklamblad
och ser pa TV”

”Personalen informerar mig, de stor
mig nir jag duschar det gillar jag
ej”, ”Jag tvittar mig nar jag kinner

for det”

”Har veckoschema, fragar om det &r
nagot speciellt”, ’Storsta problemet, om
skulle bestimma sjilv skulle det aldrig
bli, dr viktigt pga infektionskénslig”,
”NN vill bestimma sjdlv da blir det inte
regelbundet”, "Nagot sa nér nar han mar
bra, vid depression glommer han litt”

“Fixar fika varje kvill, samma tid vid
byte av TV-program kl 20.00”




nyhetsprogram

(]

telefon

\\

\)

”Sédger ofta nej men foljer anda”, Far
ga nir personal har tid, vill ga varje dag
om hon fick, beror pa vem som jobbar”,
”Vigrar ga ut sjilv, darfor blir det ej,
maste ha ett mal och ga tillsammans”,
”Maste hitta pa nagot for att NN ska
vilja, rutin att ga och kopa godis pa
helger”

”Personal bestiller”

”Han kan nog bestilla sjdlv men har inte
fatt gora det”

”Ringer med mobiltelefon for att fa
reda pa busstid om jag missat
bussen”, ”Jag tar en extratur pa
fredagarna for att ha nagot att
gora”, "Mormor moter mig vid
bussen, ibland sédger jag att jag
klarar mig sjélv fran bussen men
mormor lyssnar inte”

”Blir skjutsad till bussen far hjilp med
tid”, ”Man hjélper ibland i onddan med
busstid”, » Aker vissa bussar, vill ha
invand chauffor, ibland egen raid”

”Behover ha nagon med vill cykla
Siljan runt”, ”Inte kul alltid, brukar
bli arg nir det inte &r kul”

”Vill gidrna cykla beror pa vider och
vind och tid hos personalen”, "NN
tycker det dr roligare att cykla 4n att ga”

”Liser inte tidningar, tittar ej pa
TV, far den information hon
behover genom kompisar, vill inte
veta allt”, "Tidningen kan vara svar
ibland, trakig”

”Far ldsa den om den ir ledig, har ingen
egen tidning”, ”Lédser om ndjen men
kommer inte pa att det géller honom”,
“Personalen lédser tidningen for NN
ibland, kommer och fragar om vad han
last i rubriker och ej forstar”, ”Pa
sommaren ldser anhoriga for honom,

hemma finns det ingen som liser”

”Det #r svart att veta nir det ir,
tittar pa 4:an”, "Koper tidningen
varje onsdag for TV-programmet,
tycker det dr otdckt med nyheter”

”Olyckor vicker mycket tankar som
leder till fragor”

”Jag kan telefonnummer, i
telefonboken kan jag se vilken jag
vill ringa till”, ”Pratar med mamma
och pappa nir jag dr ledsen da gar
det over, personalen hjédlper mig”,
”Vill gédrna, gar bra, om viktigt
svarar jag”, ”Kan skriva upp
telefonnummer”

”Kan nagra nummer utantill”, ”Klarar
telefonnummer pa nagot sitt, jag vet ej
att hon fragar personal, har ett
kvarturskort for att inte ringa for sent”,
”Kompisar pa telefonlista som lart sig
sjalv”, ”Har en telefonbok som hon
samlat sjilv, fatt lappar av kompisar,
kan sla i katalog, fragar ibland om
hjélp”, ”Far ej ringa fritt, det har blivit
sa manga fel och missforstand”




familj

it

vanner

i

A

tvattmaskin

”Adresser finns 1 katalogen”

”Kollar pa Internet hemma pa bilar,
skriver, vill inte spela spel, pappa
ger info”, ”Vill 1ana spel trodde jag
kunde installera sjdlv men behover
hjilp, blir forbannad nér det inte
funkar”

“Har adress med ej fatt igdng, maste ha
nagon att skicka till ocksa”

”V1 bestdmmer en tid 1 telefon”,
’Ska vara hos dem en helg i
manaden vill inte”

”Har kompisar men vill ha fler
kontakter”, ”Jag ringer en
stodkompis sen gar vi pa stan och
kollar klader och fikar”, ”’Ont om,
tror ej kompisar som kan lasa
tycker jag dr rolig, personalen enda
kompisar”, ”Svart att hitta
gemensamma intressen med dem
jag bor och jobbar med”

“Fast hon gor det ofta och ir tillgingligt
upplevs hon som mycket ensam”, ”Bara
finns”, "Hennes kompisar dr
aktivitetsbundna”

”Gillar att diska ibland, ibland
bestdammer personalen”

”Vill inte ibland, sparar massor av
disk”, ”"Har diskmaskin men blir Iitt
hogar, maste pucha pa”, "Maste
paminna for han tycker det &r trakigt”

”Dom tvittar at mig annars tar jag
for mycket tvittmedel”, ’Ibland &r
det svart att veta grader och sant”,
”Gor det men gillar det ej”

”Vet att hon maste, vet ej niar hon har
tvittstugan”, " Vill tvitta men far inte
nér han ar ensam, risk for brand och
Ooversvimning”

”Ingen sdger at mig”, "Mamma
tvingar mig ibland”, ’Ibland 4r det
inte roligt”, ”Jag jobbar med
stadning vill inte stida hemma”,
”Datorn informerar om
arbetsuppgifter har Hall Koll”

”Personal finns som stotta, har
stadschema”, "Inte roligt, skulle klara
om han ville”

”Dom handlar at mig en dag i
veckan”

”Han maste men det gar daligt, koper ej
det han behover, skulle behova stod”,
”Handlar med personal, handlar alltid
samma grejor”’, “Personal stodjer,
skriver lista tillsammans, personal kollar
att pengarna ricker”




’Ibland far jag fickpengar, mamma
bestimmer”, “’Inte sjdlv personalen
har hand om pengar, mamma och
pappa lamnar pengar”, ”Det far
pappa gora det dr for svart”,
’Ibland far jag fickpengar mamma
bestaimmer”, "Mamma ir
kontaktperson bestimmer hur
mycket jag ska ta ut”, "Min
stodpersonal och mamma skoter
det, det ar for svart for mig”

“Har fordelningshjdlpmedel, gors 1
ordning en gang per vecka”, "Pengar ir
ett stort bekymmer, vet ej pengars
virde, oroar sig”, ”Kan bara klara inkop
pa 5 och 10:- niva”, " Vill ha pengar till
korttids, hamtar ut 100:- pa bankomat
med stod”, Tycker det &r svart, blir
forlagen, vill att andra ska gora”, “Inte
intresserad, handlar inte om inte dr

100% siker att pengarna racker”

sparbdssa

ot

”Jag tror det &r till nagot viktigt
kanske”, ”Har en burk dér han
stoppar pengar for resor,
overskottspengar, vet inte hur
mycket han behover”, ”Sparar till
en CD-spelare, anvénder
riakneapparat med kompisar”,
”Sparar men vet inte till vad”,
’Planerar ej for semester for
mamma betalar, kan ej tinka sa
langt fram vill vara hir och nu”,
”Sparar till godis, film och elgitarr’

b

”Hon har inga 6nskemal, mor tar med
pa semester och annat”

’Séger att spar, onskar det, gor det inte
aktivt, har inget grepp om”, ”"Han pratar
om att han spar till bil och elgitarr, vet
inte om han forstar”

“Ibland vill jag inte om det &dr en
spannande film”

”Kommer ej pa vad hon ska gora, maste
erbjudas, personal upplever att hon gor
lite, bara sitter”’, Vet exakt, musik ar
hela hans liv”

“Hyr filmer pa biblioteket, ser bilderna
pa filmomslaget”, ”Ligger i hennes rutin
att ga till biblioteket, har 6nskemal om
vad hon vill lana”

”Tittar i tidning innan vi aker,
bestammer med kompis”, ”Syrran
ringer hit, vi gar tillsammans”,
“Tycker det dr kul med film som &r
bra”, ”Vill ga nér det dr en bra film
men vet inte nar det dr en bra film”,
”Ville ga och se en film men ingen
hade tid, vill ga oftare, behov av
séllskap”, ”Ser affischen utanfor
biograf, liser i tidning”

”Behover ha personal med sig, nagon
behover ha tittat pa filmen fore, NN ar
kinslig for vald”, ”Alskar bio, gir en
gang per manad, ser reklam pa bio
affischer”

popgrupp

”Personal dr med, kompisar
informerar”
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“Information kommer i postladan”,
”Jag far inbjudan till lansdans”,
”Med kompisar, vill ut mer”, "De
skickar ut papper sa jag forstar”

Dans i de undersokta kommunerna
informeras om ldnsdans med bildstod,
det har kommenterats av manga

”Far information och dker med
kontaktperson”

”Bestammer tillsammans med
flickvin”

“Onskar att g pa restaurang genom att
sdga att han dr hungrig”, ”Gar nér han
har lust”, ”Gillar det, skoter sig hyfsat,
viljer samma som personal”

”Foljer med nér andra gar”

Tittar hellre pa idrott dn gor det sjilv,
vill helst gora det 1 séllskap”

”Vill gora mer, behover ha nagon
med”

”Vill nog simma oftare, behdver
ledsagning”

”Vill dka mer langdakning, behover
nan med”

”Alskar att fiska men far aldrig
gora det”

”Gar i skogen, pappa bestimmer”,
”Maste ha nagon med”, ”Kan inte
alls hitta maste ha nagon med mig”

”Pga personalbrist dr det svart att fa
nagon att ga med”, "Gruppbostaden gor
inte mycket utflykter”

”Mamma bestimmer packning sen
kan han packa sjilv”, "Packar
tillsammans med mamma”

”Lapp fran mamma vill ha hjélp att
kolla igenom packning”, ”Kan ej lista ut
behoven, behdver ha en lista nir hon ska

packa’:

”Det tycker jag om har varit pa
ménga stillen utomlands”, ”Aker
med forildrar, far information pa
Internet”, » Aker tillsammans med
familjen, mamma och pappa
bestimmer”

”Reser med familjen, har drivit igenom
ett eget resmal”, ”Nu foljer han med
andra i sldkten utifran egna 6nskemal”

”Far paket i brevladan med
information”, ’Far information
hemskickad fran FUB som jag
laser”, ”Bade vill och vill inte aka
med, FUB-ansvarig bestimmer”,
“Légerskola vill prova”

”Fritidsverksamheten har schema med
pictogram sa han vet sjalv”




