Betydelsen av barbara elektroniska hjidlpmedel
for barn med kognitiv funktionsnedsattning

och deras familjer

Marie Andersson

Masteruppsats i Socialt arbete

Socialhdgskolan vid Lunds universitet
2013




Abstract

Author: Marie Andersson

Title: The value of portable electronic assistive devices for children with cognitive disabilities
and their families

Main supervisor: Bitte Rydeman, Department of Design Sciences at Lund University.
Co-supervisor: Anna Meeuwisse, School of social work, Lund University.

The aim of this study was to describe how families with children, having cognitive
disabilities, interacted with portable electronic assistive devices in their daily life. More
specifically, its aim was to study the needs for families when they decided to use electronic
assistive devices as assistance in their everyday lives, what everyday function they added
value to and if they had the same meaning for children and parents. The study was based on
ten interviews with family members from four families, where the children had began to use
Handi or iPhone as cognitive assistance. Categories were identified and from those, eight
themes were created that played important roles in the everyday lives of the families. The
analyses were based on the indivduals’ experiences of their portable electronic assistive
devices. The teoretical perspective is Salutogenetic perspectiv and KASAM.

The interwied parents expected the electronic assisitive devices to strengthen the children's
sense of coherence and increase their participation, autonomy and equality to children of the
same age. The parents expressed that assistive devices were a resource for both the children
and themselves as they made the children more independent, having taking over the role of
everyday reminding. That resulted in lower stress levels, less anxiety and less conflicts in the
families. The family situation as a whole developed in a positive direction. There was a high
degree of agreement among the children and parents regarding the importance of the
electronic assistive devices.

This study gives a clear indication that children’s needs can not be classified by just looking
at age or development, they have to be seen in their context, the family. The needs of the
whole family has to be considered in order to promote the wellbeing and development of the
children.

Key words: Social work, Cognitive Disabilities, portable electronic assistive, KASAM,
family, salutogenic perspective
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Studiens syfte var att beskriva vilken betydelse elektroniska hjalpmedel hade i vardagen {for
familjer som hade barn med kognitiva funktionsnedséttningar. Mer specifikt var mélet att
studera vilka behov som var avgorande for familjer nir de beslot sig for att anvénda béarbara
elektroniska hjdlpmedel, samt vilka vardagliga funktioner de fyllde och om de hade samma
betydelse for barnen och forédldrarna. Studien baseras pa tio intervjuer av familjemedlemmar i
fyra familjer dir barnen borjat anvdnda Handi eller iPhone som kognitivt stod. Kategorier
identifierades och av dem skapades atta teman som spelade en viktig roll i familjernas vardag.
Analysen baserades pé individernas upplevelser av sina elektroniska hjdlpmedel.

Faktorer som de intervjuade fordldrarna forvéantade sig att hjdlpmedlen skulle stodja var att
skapa sammanhang, mojliggora utveckling, 6ka barnens delaktighet, sjdlvbestimmande och
jamlikhet med jdmnariga. Fordldrarna framforde att e-hjdlpmedlen var en resurs, inte bara for
barnen utan dven for dem som fordldrar genom att géra barnen mindre beroende av dem da
det overtog vardagliga paminnelser vilket i sin tur medforde att stressniva, oro och konflikter
minskade och familjens sociala situation som helhet utvecklades positivt. Barnen och
fordldrarna visade sig ha stor samsyn géllande e-hjdlpmedlens betydelse. De teoretiska
perspektiv som anvénds ar salutogent perspektiv och KASAM.

Denna studie ger tydliga indikationer pa att barnens behov inte endast kan avgoras av dlder
eller mognad utan barnen méiste ses 1 sina sammanhang, i sin familj. Hela familjens behov
maste tas i beaktande for att barnet skall fa mdjlighet att ma bra och utvecklas.

Nyckelord: socialt arbete, kognitiv funktionsnedséttning, barbara elektroniska hjalpmedel,
KASAM, familj, salutogent perspektiv
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1. Inledning och problemformulering

Kognitiva funktioner &r ett samlingsnamn for psykiska funktioner som &r inbegripna 1 att
forvéarva kunskaper om omvérlden samt att omsétta kunskapen 1 handling (Socialstyrelsen
2010b) vilket innefattar hjdrnfunktioner som tankande, perception, uppmérksamhet, minne,
sprak och exekutiva funktioner (Attwood 2009; Socialstyrelsen 2010b). Kognitiv
funktionsnedséattning innebér svarigheter inom ovanstaende omrade och kan for individen
leda till begransningar vad giller delaktighet, jaimlikhet och sjdlvbestimmande. (Gerland

2011; Socialstyrelsen 2010; Socialstyrelsen 2010b).

Personer med funktionsnedsattning definieras 1 Forenta nationernas Konvention om

réttigheter enligt f6ljande:

Personer med funktionsnedséttning innefattar bl.a. personer med varaktiga
fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska funktionsnedsattningar, vilka 1
samspel med olika hinder kan motverka deras fulla och verkliga deltagande 1
samhdllet pa lika villkor som andra.

(SO 2008:26 Artikel 1)

Det finns ingen entydig siffra p4 hur ménga som har kognitiv funktionsnedséttning, vilket kan
bero pé att kognitiva svarigheter ingar i en rad olika diagnoser samt att ett och samma barn
kan ha flera diagnoser vilka alla inbegriper kognitiva svarigheter. I statens
folkhilsorapportering framkommer ocksé att méalgruppen barn med funktionsnedséttningar
och deras situation dr svar att avgransa, de skriver att, ’det i manga fall saknas data som visar
hur situationen for barn och ungdomar med funktionsnedséttning ser ut” (Statens
folkhélsorapport 2013:2 s 157) och att de darfor for gruppen under 16 ar inte haft mojlighet
att redovisa indikatorer inom alla folkhélsoomrdden som redovisas for aldersgruppen 16-29 ar
1 sin rapport (Statens folkhédlsorapport 2013:02). Kognitiva funktionsnedséttningar benimns
daven med termer som psykiska funktionsnedséttningar (Socialstyrelsen 2010b) och
neuropsykiatriska funktionsnedséttningar (Statens folkhélsorapport 2013:02). Jag kommer att

anvéanda termen kognitiv funktionsnedsittning.



Alla barn dr under sin uppviaxt beroende av hur de har det 1 sin familj. Familjen &r den
viktigaste arenan for barn och dess forsta sociala samhdrighet. Familjer kan se olika ut 6ver
tid och 1 olika kulturer. En familj kan erbjuda néra relationer, socialisation, férsorjning och
skydd, familjen kan ses som en av de byggstenar som vi bygger vart samhélle pa, den dr ocksa
en traditions- och kulturbérare. Familjen dr den arena dér enskilda individer och
medlemmarna tillsammans samspelar, moéter olika stressorer och soker strategier for att méta
vardagliga uppgifter men dven storre utvecklingsuppgifter for att na balans och optimal hélsa
genom olika samspelsmonster. Familjen kan ocksa utgora en stressfaktor i sig och de
strategier och samspelsmonster som utvecklas kan vara av dysfunktionell karaktir likvél som

av funktionell karaktdr (Dominelli 2004; Moéller & Nyman 2003; Socialstyrelsen 2010b).

For barn med funktionsnedséttning dr det sérskilt viktigt att fordldrar kan skapa en trygg och
forutsdgbar miljo eftersom de behdver extra mycket hjalp for att klara av svarigheter de moter
(Socialstyrelsen 2010). Barn med kognitiv funktionsnedséttning har bristande flexibilitet
vilket innebér att de har svarigheter att tinka om, vixla perspektiv, omvérdera och
improvisera nér situationer inte blir som de ténkt sig och de blir da stressade (Socialstyrelsen
2010). Det kan till exempel handla om att de har svart att komma i tid, att en resa tar kortare
eller ldngre tid &n vad de antagit eller att favoritmaten tagit slut. Barn som upplever sig
stressade kan reagera véldigt olika men oftast med beteende som av omgivningen betecknas
som olampligt beteende, vilket till exempel kan vara utatagerande beteende och
sjdlvskadandebeteende (Greene 2011; Hejlskov 2009; Socialstyrelsen 2010). Ett barn kan ha
stora svarigheter i vissa situationer och klara andra utan problem eftersom deras kognitiva
funktioner ofta dr ojamna (Socialstyrelsen 2004) vilket for omgivningen kan te sig

forvanande.

Foréldrar till barn med kognitiv funktionsnedsittning behdver vara mer nirvarande och
forutseende 1 vardagen 4n andra forédldrar eftersom barnet dr beroende av hjélp fran sin
omgivning. For familjen innebér det att de maste ta hdnsyn till och planera for oférutsedda
héndelser som skulle kunna skapa stress som barnet inte klarar av att hantera. Att lra sig
hantera dessa situationer ér en interaktiv process som sker i samarbete mellan barn och
fordlder dar barnet ldr sig kanalisera sina upplevelser pa ett sitt som fungerar for honom/
henne men ocksa accepteras av omgivningen. Barn som har en kognitiv funktionsnedsittning
till f6ljd av utvecklingsstorning eller autismspektrumtillstind (AST), vilket ar fallet 1

foreliggande studie, har rétt att fa stod via Lagen om stdd och service till vissa

7



funktionshindrade (LSS), (1993:387). I dess nionde paragraf, forsta punkt — radgivning och
annat personligt stod, ges rétt till rad och stdd av barnhabilitering till barnen och deras

familjer.

Inom barnhabiliteringen finns flera olika yrkesgrupper, bland annat psykologer, logopeder,
sjukgymnaster och arbetsterapeuter (Bergstrand 2013). Kognitiv funktionsnedsittning kraver
ofta hjdlpmedel for att ge individen mdjlighet att utova sjialvbestimmande och delta i
samhéllslivet pa jimlika villkor (Gerland 2011; Socialstyrelsen 2010b). Hjidlpmedel kan
forskrivas som samhillsstod av personal pa enheter for barnhabilitering. Hjélpmedel {or
personer med funktionsnedsittning skall enligt Hjdlpmedelsinstitutet bidra till att forebygga
framtida forluster av funktioner och formégor, forbattra och vidmakthélla funktioner och
formagor samt kompensera for nedsatta eller forlorade funktioner och formégor att klara det
dagliga livet (Hjédlpmedelsinstitutet 2011). Hjdlpmedel &r ett begrepp som saknar tydlig
definition, hjdlpmedel inkluderar produkter men ibland ocksé olika metoder och ny teknik
(Fernell 2008; Gerland 2011; Hallberg 2009; Jonsson 2005). Mobiltelefoner anvidnds av
flertalet manniskor idag; trots att det inte bendmns som hjalpmedel sa har ménga kalendrar
och paminnelsefunktioner 1 sina mobiltelefoner, vilket jag inbegriper 1 begreppet

kompensatoriska hjdlpmedel.

Hjélpmedel som samhéllsstod forskrivs av hélso- och sjukvardspersonal enligt Hilso- och
sjukvardslagen vilket innebdr att individens behov av hjdlpmedel genomgér en bedomning.
Om bedomaren anser att behov av hjialpmedel foreligger f6ljs utredning och bedémning av en
forskrivningsprocess kring vilket hjdlpmedel som kan bli aktuellt. Vad som ridknas som
hjalpmedel som samhillsstdd och eventuella avgifter for dessa beslutar varje landsting/region
och kommun sjilv. Det medfor att olikheter 6ver landet forekommer (SFS 1982:763 HSL).
De produkter som inte réknas till hjdlpmedel som samhéllsstod, rdknas som teknik for en
storre allminhet och maste inforskaffas och bekostas av den enskilde privat. For en individ
som anser sig behova hjialpmedel och ansokt men fatt avslag, innebér det att han privat far
inforskaffa och bekosta de hjdlpmedel han anser sig behova (Hjédlpmedelsinstitutet 2011).
Detta medfor att det inte finns ndgon statistik kring hur vanligt det &r med e-hjélpmedel {or

barn med kognitiv funktionsnedsittning.

Senare tids forskning har lett till 6kad kunskap om kognitiva funktionsnedsattningar

(Bjorkman 2005; Nyberg 2009; Olivestam 2010). Det har d4ven inom teknikens omrdde skett
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stora och snabba framsteg (Jonsson 2005). Vetenskapens framsteg och forméaner skall var och
en fa ta del av oavsett funktionsnedséttning eller ej, enligt artikel 27 i Férenta nationernas
(FN:s) konvention om ménskliga réttigheter (2001/02:83). FN-konventionen for personer med
funktionsnedséttningar fortydligar ytterligare 1 sin tredje artikel att personer med
funktionsnedséttning skall ges mojlighet till faktiskt deltagande fullt ut i samhéllet, med lika
mdjligheter som personer som inte har ndgon funktionsnedséttning. Delaktighet och
inkludering, rétt att bevara sin identitet och respekt for fortlopande utveckling av férmagor

hos barn med funktionsnedsittning 4r grundprinciper i konventionen (SO 2008:26).

Denna studie behandlar elektroniska hjdlpmedel (e-hjdlpmedel) i form av bérbara elektroniska
hjalpmedel som Handi, iPhone och Timstock for barn med kognitiv funktionsnedséttning (for
narmare beskrivning av hjdlpmedlen, se bilaga 1). Kognitiva hjdlpmedel har funnits d&ven
innan e-hjilpmedlen i form av kalendrar och schema 1 pappersform (Gerland 2011; Svensk
2005). Barbara elektroniska hjalpmedel som stdd for kognition borjade anvéndas kring 2000
och har sedan dess utvecklats 1 snabb takt (ibid.). Det finns inte mycket forskning kring hur
familjer som har barn med funktionsnedséttning resonerar kring birbara elektroniska
hjalpmedel och hur deras vardag paverkas av att anvinda dessa vilket gor det angeldget att

belysa familjernas livssituation.

1.1. Syfte

Syftet med denna studie ar att undersdka elektroniska hjdlpmedels betydelse 1 vardagen for

familjer dér det finns barn med kognitiv funktionsnedséttning.

1.2. Frégestallningar

1) Vilka behov ar avgdrande nér familjer dar det finns barn med kognitiv
funktionsnedséttning borjar anvinda birbara elektroniska hjdlpmedel?

2) Vilka vardagliga funktioner fyller de bérbara elektroniska hjdlpmedlen?

3) Vilken betydelse har de bérbara elektroniska hjdlpmedlen f6r barnen respektive for
fordldrarna?

4) Vilken inverkan har tillgdngen till barbara elektroniska hjdlpmedel pd familjernas liv?



2. Tidigare forskning

Foljande kapitel syftar till att redovisa kunskapsliaget for denna uppsats &mnesomrade.
Dagens samhdlle kridver en hog grad av tidsplanering och dven barn behover tidigt klara av att
hantera tid. Att planera och agera i forhallande till personliga mal och omgivningens
forvantningar ingar i barnets utveckling till sjdlvstindig individ och for detta kravs kognitiva
formégor knutna till tidshantering (Attwood 2009; Janeslatt et al. 2010). Flertalet tidigare
studier (Fernell 2008; Goldsmith 2004; Hallberg 2009; Janeslitt 2009) har studerat olika delar
av tidsupplevelse och tidshantering, men fa har tagit upp de sociala aspekterna av att i en
familj leva med kognitiv funktionsnedsittning och elektroniska hjélpmedel. Tidigare studier
har inkluderat yngre barn (Almqvist 2006; Janeslétt, Granlund & Kottorp 2009; Janeslitt et al.
2010; Janeslétt 2009) eller dldre tonaringar och vuxna (Bengtsson 2010; Dawe 2006; Fernell
2008; Hallberg 2009) och endast ett fatal har berort dldre barn och yngre tonaringar (Ferguson
2005; Goldsmith 2004). Denna studie har for avsikt att belysa sociala aspekter och en

aldersgrupp som enligt ovan inte dr vidldokumenterad.

Tidigare forskning har tematiserats och delats in 1 rubrikerna: tidshantering, delaktighet och

positivt samspel samt sjdlvbestdmmande, trygghet och rditt till utveckling pd jamlika villkor.

2.1. Tidshantering

I en studie av Janeslitt et al. (2009) undersoktes hur sambandet mellan tidsuppfattning och
tidshantering i vardagen sdg ut for 118 barn som var sex till elva ar med
funktionsnedsattningarna ADHD, Asperger syndrom, utvecklingsstérning och cerebral pares.
De barn som hade god tidsuppfattning var ocksa de som anség sig ha ett sjalvbestimmande
och de som hade ett gott fungerande 1 vardagliga situationer. Studien visade att
skattningsformulér fran bade barn och forédldrar var goda komplement vid métning av barns
formagor. Studien fann ocksé att det troligen fanns ett behov av riktat stod for att stodja barn
som har svarigheter med tidsuppfattning for att stirka deras sjdlvbestimmande och forebygga
inldrd hjélploshet (ibid.). Janeslitt et al. (2010) studerade ocksa om tidsuppfattningsformagan
var av specifik diagnosrelaterad art. I den studien ingick barn bade med och utan
funktionsnedséttning, av dem med funktionsnedséttning var det bland annat diagnoser som
AST, ADHD, cerebral pares och utvecklingsstorning som ingick. Totalt var det 92 barn utan
nagon funktionsnedsittning och 112 med funktionsnedsdttning mellan fem och tio ar som

deltog. Studien fann att den mest betydelsefulla aspekten for barnens tidsuppfattningsformaga
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var barnets mognad snarare dn diagnoskategorier. I en annan studie undersoktes om det fanns
nagra skillnader i svarsmonstren mellan barn med och utan funktionsnedséttning vad géllde
tidsupplevelse och tidshantering. I studien ingick 115 barn med funktionsnedséttning och 144
barn utan funktionsnedsittning i dldrarna fem till tio &r vars diagnoser var AST, ADHD,
cerebral pares och utvecklingsstorning. Studien visade att flera variabler som méttes var
snarlika for barnen med och utan funktionsnedséttning, ddremot fanns det en skillnad vad
gillde nédgra. Flertalet av dessa visade sig ligga inom det som kategoriserades som
tidsperception. Det handlar dd om huruvida barnet vet vilka aktiviteter som tar lang tid

respektive kort tid och om barnet kan berékna hur lang tid som forflyter (Janeslitt et al. 2008).

2.2. Delaktighet och positivt samspel

Barn som har positiv tillgdng till hemaktiviteter och samspel med foréldrar, operationaliserat
som barnens engagemang i sin egen livssituation, utvecklar dver tid delaktighet béttre 4n barn
utan dessa tillgdngar. Det hivdar Almqvist (2006) 1 en studie som undersoker delaktigheten
for barn med och utan utvecklingsforsening. Studien baseras pa 413 barn mellan ett och tre éar,
information inhdmtades via enkiter och skattningsskalor fran fordldrar och pedagoger pa
barnens forskolor. Studien fann att barnen som hade positiv tillgang till hemaktiviteter och
samspel med fordldrar 6ver tid utvecklade delaktighet béttre generellt, barnen med eller utan
funktionsnedsattning skiljde sig inte &t p& den punkten. Man fann ocksa att barn med
utvecklingsforsening som utvecklades positivt 1 avseende pa delaktighet ocksa var de som
hade minst beteendeproblem (Almqvist 2006). En minskad férekomst av oldmpliga beteende
framkom &ven i en studie av Goldsmith (2004) som granskade studier om tekniska
interventioner for barn mellan nio och tolv ar med autism. Goldsmith (2004) fann tva olika
studier som visade att auditiva padminnelser minskade barnens olimpliga beteende. Resultaten
visar att minskningen berodde pa att e-hjdlpmedlet paAminde dem om att halla fokus pa
uppgifterna (ibid.). E-hjdlpmedel innebar att barnen fick hogres motivation till att jobba med
sin trdning och att problemskapande beteende minskade. Barnen larde sig ocksa mer 4n vid
traditionell 1agteknologisk trdning. Forklaringen till det menar forskarna kan ha varit bland

annat den omedelbara aterkopplingen som dessa e-hjdlpmedel ger (ibid).
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2.3. Sjalvbestimmande, trygghet och ratt till utveckling
pa jamlika villkor

En fjortonaring som anvénde barbart hogteknologiskt e-hjalpmedel fick ett minskat behov av
stod fran vuxna bade i hemmet och pé skolan visar en studie av Ferguson (2005). Studien
visade ocksé hur barnet sjdlv utvecklade anvéndandet av sitt birbara e-hjdlpmedel till att han
inte bara reagerade pa dess paminnelser utan han borjade ocksa att aktivt ldgga in och ta bort
paminnelser i och ur den och pé sé vis utdva ett sjalvbestimmande (ibid). Bengtsson (2010)
tar ocksa upp e-hjdlpmedel ur ett tids- och planeringsperspektiv. Studien gjordes kring vilka
asikter ungdomar med kognitiva funktionsnedsittningar, flertalet i &ldern 15 — 20 ar och deras
ndrstdende hade angdende hjdlpmedlet Handi. Enkiter besvarades av 25 ungdomar och 19
fordldrar. Ungdomarna forvéintade sig att Handi skulle ge dem battre tidsuppfattning och
hjilpa dem att planera sin dag, en forvintan de flesta upplevde hade infriats. Fordldrarna hade
onskemal om att Handi skulle ge ungdomen battre struktur pa dagen och géra dem mer
sjalvstdndiga. Niar Handi anvéndes tyckte fordldrarna att forvéntan infriades men en del
fordldrar hade svart att fa sina ungdomar att anvinda Handi. Att fa rutin pa anvdndandet i
flera olika miljoer samt att borja anvdnda Handi i tidigare alder sig fordldrar som ténkbara
16sningar. Handi upplevdes av en del av ungdomarna som stor och klumpig vilket gjorde att
den inte anvdndes. Ungdomarna nidmnde ocksa att de upplevde sig som avvikande nér de
anviande Handi. De brukare som utdver Handi hade en vanlig mobiltelefon tyckte det blev for
mycket att ha koll pé tva tekniska artefakter samtidigt, vilket ledde till att de lade bort den
som de uppfattade gjorde dem mest avvikande (ibid.). Hélften av ungdomarna som deltog i
Bengtssons studie uppgav att de anvénde sin Handi en eller flera gdnger dagligen och dé
oftast till att ge signal nér en aktivitet skulle starta, gora skriftliga anteckningar eller vid
hantering av pengar. Detta menar forfattaren 1 sin diskussion kan leda till att de blir mer
oberoende av andra i vardagssituationer d& hjdlpmedlet istillet for en annan person kan
paminna dem och vad som skall hinda sé att de inte missar vad de planerar att gora. I studien
framkom ocksa att fordldrar upplevde en 6kad trygghetskidnsla ndr ungdomen anvinde Handi
och genom mdgjligheten den gav att ldgga in information om var brukaren bodde och
information 1 form av text eller bild som skulle kunna anvéndas vid krissituationer.
Forfattaren patalar att det &r viktigt att brukaren och fordldern far tydlig information eftersom
det kan vara svart med anvandningen i borjan for vissa brukare. Det patalas ocksé vikten av
att fa misslyckas och prova igen och att det fér ta tid, for att fa mojlighet att uppleva framgang

och en stérkt sjdlvkadnsla som kan leda till att individen végar prova nya situationer
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sjalvstandigt. Uppfoljningen ansags otillracklig for att ungdomen skulle utvecklas med sitt
hjalpmedel i takt med sin 0vriga utveckling. Informationen om hjialpmedlet ansags vara storre
an vad individerna kunde ta in vid tillhandahallandet och de hade 6nskat att den istéllet delats

upp och getts vid flera tillfdllen (ibid).

Introduktionsfas och uppfoljning tas d&ven upp i en studie av Dawe (2006) om hur unga med
kognitiv funktionsnedséttning och deras familjer hanterade introduktionsfasen av e-
hjidlpmedel. Dar fann man att det var centralt for anvdndaren att hjdlpmedlet skulle vara enkelt
att anvinda. Studien hade som mal att 6ka forstaelsen kring e-hjalpmedel som anvéndes av
unga. Ungdomarna var 1 huvudsak mellan 18 och 23 ar och hade olika typer av
funktionsnedséittning s& som AST, utvecklingsstorning och cerebral pares. Studien byggde pa
tolv familjer, varav atta ungdomar néarvarade nir familjen intervjuades, utover det intervjuades
atta larare som hade kontakt med ndgon av ungdomarna. Bade fordldrar och ldrare sag
mojligheten till 6kad sjdlvstandighet som den stora nyttan och méjligheten med e-hjdlpmedel.
Foréldrarna lyfte forutom okad sjélvstandighet for sin ungdom fram social interaktion och dé
inte bara mojlighet till 6kad social interaktion utan dven att hjdlpmedlet skulle bidra till att
den sociala interaktionen skulle kunna ske pa mer lampligt sitt genom att till exempel guida
ungdomarna och pa sa sitt gora ungdomarna mer socialt accepterade. Fordldrarna lyfte ocksa
fram att det var en stor utmaning att hitta ratt hjalpmedel och att de inte alltid hade haft
samma syn som forskrivaren. De menade att det bidrog till att en del hjdlpmedel inte
anvandes da det var till exempel for klumpiga och det var da svart for fordldern att motivera
ungdomen att anvianda hjalpmedlet, ungdomarna valde dé istéllet ett mer direkt sétt att
utrycka sig dven om det séttet inte var lika socialt accepterat. Studien fann att fordldrarna
upplevde ett stod fran bland annat skolan under diskussionerna och utprovandet av hjdlpmedel
men kédnde sig sedan ldmnade till att sjélv klara introduktionsfasen och dess anvéndning i
vardagen. I nigra fall hade det gatt s lang tid mellan det att behovet togs upp och att
hjalpmedlet anldnde till familjen att de inte upplevde att de hade nadgon chans att fa det att
fungera da behoven hade forandrats eller att det pa grund av skolbyte var dags att limna
tillbaka hjdlpmedlet. Fordldrarna 6nskade att de fatt ett béttre stod under introduktionsfasen.
Studien lyfter ocksé fram att processen kring introduktionsfasen 1 en familj med barn med
funktionsnedséittning kan ta lang tid. Fordldrarna patalar ocksa vikten av att hjalpmedlet skall
vara enkelt och gérna kunna utvecklas 1 takt med att barnet utvecklas och behoven foréndras.
Fordldrarna upplevde en 6kad sdkerhet och trygghet bade for egen del och for ungdomens del

ndr ungdomen anvénde e-hjdlpmedlet (ibid).
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2.4. Mainniskonara teknik — Anvandvardhet

Anvindvardhet handlar om en artefakts - 1 detta fall ett e-hjdlpmedels - betydelse for en
individ 1 dennes livssituation. Anvandvardhet dr ett begrepp som Eftring (1999) utvecklade i
sin avhandling om robotar for minniskor med nedsatt rorlighet 1 kroppen och dr en
sammanvégning av hjdlpmedlets funktionalitet, dess anvindbarhet och anvidndarens

hogprioriterade behov (se dven Jonsson & Anderberg 1999).

Eftring (1999:25) definierar anvindvérdhet enligt foljande:
Useworthiness is the individual user’s assessment of the extent

to which the technology meets the user’s high-priority needs.

Eftrings (1999) definition belyser att anvindvérdhet (useworthiness) ar ett sitt att ge
initiativet och makten till anvdndaren. Det dr ytterst bara anvdndaren som kan sdga vad som é&r
anvandvart for denne. Méanniskonira teknik, vilket e-hjdlpmedel &r ett exempel pa, maste utga
frdn ménniskan och dennes behov. Anvindarens virderingar av hur vél e-hjalpmedlet fyller

dennes behov ar det som avgor artefaktens anvandviardhet.

Funktionaliteten (utility) handlar om huruvida artefakten fungerar s att den kan gora vad den
utger sig for att kunna. Anvdndbarheten (usability) handlar om anvéndaren kan anvinda
artefaktens funktioner och i sé fall hur bra. Om den &r litt att 14ra sig, effektiv att anvinda, l4tt
att minnas och har {2 felkillor. Anvindarens hogprioriterade behov (user’s high-priority
needs) handlar om artefakten svarar mot individens egna hogprioriterade behov (Eftring

1999).

En artefakt kan vara anvindbar utan att vara anvéndvird. Det kan vara s att anvindaren kan
anvinda artefakten men att artefakten endast bristfélligt eller inte alls dr funktionell 1
forhéllande till anvéndarens prioriterade behov och att den ddrmed inte upplevs som vérd att
anvianda. Omvant kan en artefakt av anvandaren upplevas som anvindvérd trots lag
anvandbarhet. Det kan vara sa att anviandaren far hjdlp med att kompensera for hjalpmedlets
laga anvdndbarhet men att hjdlpmedlet 1 6vrigt ar funktionellt och fyller anvindarens hogt
prioriterade behov och att den dirmed anses vara virt att anvéinda. Aven en artefakt som inte
anvinds kan av anvdndaren anses vara vird att anvénda da det kan vara andra faktorer som

inte dr knutna direkt till artefakten som gor att den inte anvinds. Mélet &r att artefakten ar
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funktionell, anvindbar, fyller anvindarens hogt prioriterade behov, upplevs som vird att

anvédnda och de facto anvinds (ibid.).

Krantz (2012) har 1 en artikel om hjélpmedelsanvindande i vardagen utvecklat och utokat
begreppet anvandviardhet genom att sétta in det i en modell som utgér fran tre samspelande
huvudkomponenter: individ, hjdlpmedel och aktivitet. Han menar att det sker en
vaxelverkande paverkan som baseras pa forvantningar och upplevelser av hjdlpmedel och
aktiviteter och att dessa forvantningar och upplevelser kan leda till att individer upplever

hjidlpmedel som “useable” eller “useworthy” och aktiviteter som “doable” eller "doworthy”.

2.5. Positionering

Foreliggande studie utgar fran att varje individ kan och har rétt att utvecklas och att det ar
viktigt att se till barns och familjers utvecklingsmaojligheter. Janeslitt et al har 1 sina studier
visat att det dr barnens mognad snarare dn specifika diagnoser som har betydelse for deras

uppfattning av tid (Janeslétt et al. 2008; 2009 och 2010).

Almgqvists (2006) studie pavisar vikten av positiv tillgang till hemaktiviteter och positivt
samspel med fordldrar for att utveckla en generellt god delaktighet vilket stodjer behovet av
forskning som behandlar barns och fordldrars perspektiv. Goldsmiths (2004) studier tar upp
auditiva paminnelser och omedelbar aterkoppling fran tekniska hjdlpmedel till barn som de
faktorer som bidrar till att minska oldmpliga beteenden, hjdlpa barn att halla fokus pa
uppgifter, nd hogre motivation till trining och ldra sig mer. Auditiva paminnelser och
omedelbar aterkoppling kan ges av bade fordldrar och tekniska hjalpmedel. Min studie
problematiserar om det bara dr auditiva paAminnelser och omedelbar aterkoppling som ar
skillnaden eller om det skulle kunna finnas fler eller andra forklaringar som spelar in 1
manniskors vardagsliv. I detta sammanhang blir det intressant att undersoka hur familjerna

resonerade kring vilka behov som var avgorande for att borja anvénda e-hjélpmedel.

Bengtssons (2010) studie visade pa att ett e-hjalpmedel inte alltid, pa alla omraden fick de
konsekvenser som individen och familjen hoppats pé eftersom barnen ibland efter ett kort
anviandande uteslot e-hjalpmedlet, till exempel pa grund av klumpighet. Studien lyfte ocksa
fram att forskrivningen, informationen och uppfdljningen av e-hjilpmedlen var bristfallig
utifran familjernas perspektiv. Det belyser att det dr viktigt att inte bara se pa intentioner vid

forskrivning eller inférskaffande av e-hjdlpmedel utan att d&ven studera dess inverkan och
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betydelse for barn och foréldrar i ett langre perspektiv. Dawes (2006) studie tar upp att det
inte alltid rddde samsyn vid forskrivning och inforskaffande av e-hjdlpmedel mellan foréldrar,
personal och forskrivare. Studien tog dock inte upp den unges egen syn pa sitt behov av e-
hjalpmedel och om det rddde ndgon samsyn kring dennes och foridldrarnas, personalens eller
forskrivarnas syn. I min studie tar jag upp flera perspektiv inom samma familj for att se om
det rader samsyn kring e-hjalpmedel mellan barn och foréldrar for att lyfta fram barnen och
familjens perspektiv 1 hdgre grad én vad tidigare studier gjort. Min studies intention har varit
att fortydliga barnens perspektiv vilket medfort att Fergusons (2005) studie ér av vikt di den
visade att ett e-hjdlpmedel kunde gora att barn visade en storre formaga och delvis andra
behov dn vad omgivningen forst trodde fanns. Ferguson (2005) utgér frdn material inhdmtat
av vuxna i barnets omgivning, dven jag kommer att utgé fran utsagor fran fordldrar men dven

direkt fran barnen.

3. Teori

Det teoretiska analysredskap som jag anvint mig av i min studie ar salutogent perspektiv och
KASAM for att med hjélp av det forstd vardagen som familjerna med barn med kognitiva
funktionsnedséttningar befinner sig 1. Jag kommer att anvinda det salutogena perspektivet och
KASAM, {0r att belysa individers strdvan att uppleva sitt sammanhang som begripligt,
hanterbart och meningsfullt och genom det klara av att delta 1 samhéllslivet pé jamlika villkor
och utova sjalvbestimmande. Studien kommer dven att belysa svarigheter som kan finnas for

familjer att utdva sjalvbestimmande och delaktighet i samhéllslivet pa jimlika villkor.

Alla ménniskor har oavsett funktionsnedsittning eller inte rétt att utveckla sin livsstil,
eftersom ingen objektivt kan sdga hur ndgon annan vill leva. Jag kommer, vilket jag
aterkommer till nedan, att utgd fran att vi alla befinner oss pa ett och samma kontinuum, med
en stravan mot hdlsopolen. KASAM belyser sammanhang vilket gor det till en ldmplig teori
eftersom jag vill studera hjdlpmedlets betydelse 1 familjernas vardag och att det 1 mitt material

var tydligt att familjernas upplevda helhetssituation var av vikt.
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3.1. Salutogent perspektiv och KASAM

Ett salutogent perspektiv innebir att man fokuserar pa hilsans ursprung. Upphovsmannen
Antonovsky ser hilsa och ohélsa som ett kontinuum, och dess huvudfrdga handlar om varfor
ménniskor hamnar vid den positiva polen 1 dimensionen hélsa — ohélsa, eller vad som far dem
att rora sig mot den positiva polen. Antonovsky utgér fran att var och en befinner sig
nagonstans pa detta kontinuum men att det skiftar 6ver tid. Den salutogena fragan handlar om
vilka faktorer som bidrar till att skapa en rérelse mot hdlsopolen och inte om vad som orsakat
att individen &r pa ett visst stille pa kontinuumet (Antonovsky 2005). Det salutogena
perspektivet dr inte motsatsen till det patologiska synséttet, men inte heller samma som det
hilsoorienterade, sé tillvida att det inte fokuserar pé att behandla dem som blivit sjuka och
inte heller ser till hur man undviker att manniskor blir sjuka. Det viktiga &r att det ar just ett
kontinuum och inte antingen sjuk eller frisk och att detta kontinuum rymmer hela individens
livssituation och historia och inte endast en eventuell sjukdom. Det salutogena synséttets
grundldggande antagande bygger pa att individer forsoker anpassa sig vid fordndringar oavsett
om dessa fordndringar dr 6nskade eller oonskade. Detta synsitt ser inte stressorer som enbart
negativa riskfaktorer utan ser dessa som nagot som alltid &r ndrvarande och nagot som kan
vara hélsobefrimjande likvdl som nagot belastande for individer, beroende pé hur
upplosningen av spanningen de skapat sker. Orsakssamband ses som mer komplexa én att A
alltid leder till B. Det salutogena perspektivet kan synas pessimistiskt pa sa vis att det utgar
fran att manniskor utsitts for stressorer, att orsakssamband ar komplexa och att méanniskor
upplever svarigheter men Oppnar samtidigt vigen for att 1agga fokus pa problemhantering.
Som ett forsok att besvara frdgan om vad som skapar en rérelse mot hédlsopolen formulerade

Antonovsky begreppet "kinsla av sammanhang - KASAM’ (Antonovsky 2005).

KASAM ir den kénsla av sammanhang som bildas nér individers livsupplevelser préiglas av
hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet. Ett starkt KASAM byggs upp av
aterkommande livserfarenheter som priglas av entydighet, delaktighet i att forma resultatet
och en balans mellan 6ver- och underbelastning, sa kallade generella motstandsresurser

(GRM) (Antonovsky 2005).

KASAM definieras enligt foljande:
Kénslan av sammanhang ar en global héllning som uttrycker i vilken

utstrickning man har en genomtriangande och varaktig men dynamisk kénsla av
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tillit till att (1) de stimuli som hérrdr fran ens inre och yttre vérld under livets
gang dr strukturerade, forutsdgbara och begripliga, (2) de resurser som kréavs for
att man skall kunna mota de krav som dessa stimuli stiller pa en finns
tillgidngliga, och (3) dessa krav dr utmaningar, virda investering och

engagemang. (Antonovsky 2005 s 46)

Hanterbarhet handlar om den grad till vilken individen upplever att det star resurser till
forfogande for att hantera de stimuli som nar honom eller henne. Resurser kan vara resurser
som han eller hon sjélv har tillgang till eller som andra han eller hon rdknar med och litar pa
har tillgang till. En person som upplever hog hanterbarhet upplever att han eller hon kan
hantera dven olyckliga saker som hénder i livet utan att uppleva sig som ett offer for
omstandigheterna, utan kan behélla en kénsla av att svarigheterna kommer att ordna upp sig

(ibid.).

Begriplighet syftar pa 1 vilken utstrackning individen upplever inre och yttre stimuli som
fornuftsméssigt gripbara: om informationen upplevs som tydlig, ordnad, sammanhéngande
och strukturerad eller om den upplevs som oordnad, slumpmassig, ovintad och som ett
oforklarligt kaos (ibid.). Antonovskys (2005) definition av begriplighetsaspekten handlar om
att se viarlden som ordnad, forutsdgbar och forklarlig men han menar att det inte &r detsamma
som att vérlden dr statisk. Han menar tvirtom att varlden alltid &r 1 fordndring men att det 1

denna dndé kan aterfinnas en harmonisk kontinuitet.

Meningsfullhet innefattar delaktighet och engagemang och syftar pa i vilken utstrackning
individen kénner att livet har en kidnsloméssig innebord, att problem, krav och svarigheter
som individen méter i livet dr virda att konfronteras med, se som utmaningar och vérda att

investera energi 1 for att komma igenom (ibid.).

Att vérlden inte &r statisk utan 1 hog grad fordnderlig kréver av familjerna som har barn med
kognitiv funktionsnedséttning, att de maste forsoka forutsdga och forbereda sig sjdlva och
barnen pa oforberedda saker och att familjerna trots det stindigt ar beredda pa att mota
svarigheter och problem. Detta medfor ocksa att de ar vana vid att mota och 19sa svarigheter
och problem 1 en storre utstrdckning &n vad familjer utan barn med funktionsnedséattning &r.

Det salutogena perspektivet bestar saledes av ménga komponenter dir KASAM
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komponenterna dr Antonovskys sitt att besvara frigan om vad som far méinniskor att rora sig

mot hélsopolen.

Nedan kommer jag att ta upp Antonovsky 1 forhéllande till tva andra teoretiker som han sjélv
ocksa valt att diskutera samt sétta in min studie i forhallande till dem. Reiss (1981) har i sin
forskning studerat familjer som har barn med schizofreni och hur de skapar mening &t sin
virld. Han menar att familjen spelar en central roll for att skapa forstaelse och mening och har
fort fram att det dr familjen som stélls infor problem snarare dn individen. Reiss skriver att
familjer med god problemlosningsférmaga ibland anvénder sig av sa kallad fordrdjd
avslutning, vilket innebér att de har en tillforsikt till att problem som de mdter kommer att
16sa sig dven om de inte finner 16sningen direkt. De tar tid pa sig och dvervéger tidigare
framgéangsrika 16sningar (Reiss 1981). Reiss begrepp — fordr6jd avslutning — ligger, anser jag,
relativt ndra Antonovskys begriplighetsbegrepp eftersom fordrdjd avslutning ger familjerna

mer tid att skapa ett kontinuum trots svarigheter och problem.

Sjdlv menar Antonovsky att Reiss ligger ndrmast honom nér det géller begreppet hanterbarhet
eftersom Reiss 1 likhet med Antonovsky och 1 motsats till andra forskare (exempelvis Kobasa
1982) anser att det inte endast ar individens egna formagor som &r avgorande for hur problem
och svérigheter hanteras. Antonovsky menar att det handlar om att kidnna att det finns resurser
till ens forfogande, egna eller andras. Vidare menar han att det handlar om att individen har
makten att ge eller aterkalla andras legitimitet och att det som ar avgorande ar det och inte

vems resurser det dr som tas 1 bruk for att 16sa problem och svarigheter (Antonovsky 2005).

Livsomraden som anses virda delaktighet och engagemang menar Antonovsky utgor
meningsfullhetens motiverande komponent. Individer som upplever motivation menar han
kan se svarigheter som utmaningar vérda att engagera sig i for att Isa (Antonovsky 2005).
Kobasa (1982) skriver 1 likhet med Antonovsky om meningsfullhet, han skriver om
engagemang 1 det egna sjélvet, om att ta aktiv del i sitt eget liv. Antonovskys begrepp
meningsfullhet handlar om ett vidare, kinsloméssigt engagemang — om formagan att se att

livet kan ha en mening trots att individen ibland upplever svarigheter (Antonovsky 2005).

Jag kommer i foreliggande studie att till storsta del utgd fran Antonovskys definition av
KASAM men kommer, i samband med att jag diskuterar begriplighetsaspekter att 4ven ta in

Reiss (1981) begrepp fordrdjd avslutning. Kobasas (1982) begreppet engagemang 1 det egna
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sjélvet, anser jag ryms inom Antonovskys bredare meningsfullhetsbegrepp och jag kommer
darfor inte att ndrmare ga in pd det, &ven om det indirekt berors nér jag diskuterar barns och

fordldrars mojlighet att vara delaktiga och forma sina liv.

Vidare anser jag att Antonovskys (2005) reflektion kring att hans och Reiss (1981) begrepp
hanterbara resurser, ligger ndra varandra stodjer mitt val av att anvinda KASAM, da det

medfor att KASAM kan diskuteras inte bara pé individniva utan dven pa familjeniva.

4. Metod

Detta kapitel syftar till att belysa de metodologiska val som jag gjort under arbetets géng.
Kapitlet inleds med ett resonemang kring val av metod. Déarefter foljer avsnitt kring urval och

tillvagagangssitt samt etiska overvdganden.

Den sociala vérldens mening skapas i och genom sociala och sprakliga relationer mellan
manniskor. Jag valde darfor att gora en kvalitativ intervjuundersokning med utgéngspunkt i
att individer sjdlva kan avgora vad som &r viktiga aspekter for dem i deras egna liv. Jag som
forskare hade ingen ambition att styra eller kontrollera omstidndigheterna utan ville fa
individernas egna beréttelser om deras vardag (Denscombe 2009), de sprakliga och
interaktionella aspekterna under intervjuerna fick darfor en framtrddande roll. Sjdlva
intervjutillfallena kan ur detta perspektiv ses som en “’produktionsplats for kunskap” (Kvale &
Brinkmann 2009 s 69). Kvale och Brinkmann (2009) papekar att ledande fragor som anvands
medvetet under intervjuer vara en nddvandig del i frageprocedurer och bidra till att prova

tillforlitligheten och verifiera intervjuarens tolkning.

Intervjuutskriftens natur kan aldrig helt finga det levande samtal som en intervju utgdr utan &r
en hybrid mellan det muntliga samtalet och den skrivna formen. Det finns en risk for att den
skrivna texten utvecklas over tid under arbetsprocessen och kommer allt langre fran
ursprunget. For att metodologiskt motverka detta har jag under arbetsprocessen vid upprepade
tillfallen lyssnat pa intervjuinspelningarna for att pa sa vis minnas mer och fa med s& mycket
av intervjusamspelet som mojligt, (Kvale & Brinkmann 2009) vilket ar av yttersta vikt vid
barnintervjuer (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000) men dven vésentligt nar det giller

reliabilitet, validitet och generaliserbarhet.
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4.1. Urval och materialbeskrivning

Inklusionskriterierna for deltagande 1 studien var att familjerna hade minst ett barn mellan tio
och fjorton ar med kognitiv funktionsnedséttning som hade tillgang till ett béarbart e-
hjalpmedel i vardagen. I familjerna skulle férutom barnen med kognitiv funktionsnedséttning
inom &aldersspannet dven en fordlder kunna tinka sig att bli intervjuad. Studiens material kom
att besta av tio intervjuer uppdelade pa fyra familjer. Jag intervjuade en fordlder per familj
och ett till tva barn per familj. I ndgra av familjerna fanns ocksé barn utan kognitiv
funktionsnedséttning, dessa intervjuades inte. Intervjuerna skedde individuellt, utom 1 de fall

som barn onskade stdd av vuxen under delar av intervjun.

I en inledande fas upprittades mailkontakt med Autism- och Aspergerforeningens olika
distrikt runt om 1 Sverige for att ge dem en presentation av mig och den studie som avsags att
goras. Detta ledde till att jag i ett distrikt muntligt presenterade mig under ett a&rsmote. Jag har
dven deltagit pa foreldsningar och kurser dér barn, fordldrar och yrkesverksamma mots och pa
sa vis byggt upp en relation till faltet som varit avgérande for min mojlighet att mota mina
informanter och ge dem mojlighet att avgdéra om de ville lata mig intervjua dem. Alla familjer
som visade intresse for att delta fick ett informationsbrev riktat till barnen med ett foto pd mig

utover det ordinarie informationsbrevet (bilaga 2) och samtyckesblanketter (bilaga 3).

Urvalet gor inte ansprak pé att vara normalfordelat, i urvalet finns inslag av snobollsurval som
bygger pa att en individ man moter och fatt fortroende for i sin tur ger en kontakt med
ytterligare individer som ligger inom forskningens ramar (May 2010). Denna effekt har gjort
att deltagarna 1 studien inte endast bestdr av foreningsaktiva personer utan avspeglar en storre
bredd av mélgruppen. Detta dr av vikt pa sd vis att om det bara vore foreningsaktiva sa skulle
resultatet kunna spegla de familjer som har storst engagemang och kanske ddrmed ocksa
lagger ner mer tid och energi 4n genomsnittsfamiljer pé att soka strategier och tekniska

16sningar.

Intervjuerna genomfordes i en for barnen och fordldrarna kidnd miljo, hemma eller pa ett
hemliknande stille, dir barnen varit tidigare och kinde sig trygga. Alla intervjuerna skedde
enskilt och spelades in med ljudinspelare. Barnen var med att starta och stoppa ljudinspelaren
for att gora intervjun tydlig for dem. Under intervjun fanns tillgéng till papper och penna om

behov av visuellt stod skulle uppsta vilket ett barn utnyttjade. E-hjdlpmedlet i sig visade sig
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ocksé fungera som ett visuellt stod under intervjun. Alla barnen hade sitt e-hjdlpmedel med
och visade och beskrev hur det fungerade och hur de anvinde det. Vid intervjuerna fanns
fordldrarna i nadgot fall inom hor- och synhall sa barnet kunde f4 stod om det ansag sig
behova, 1 ndgot fall var fordldern utom syn- och hérhdll men néra sa att barnet kunde tillkalla
fordldern om barnet ville. Intervjuerna varade mellan 12 och 58 minuter. I studiens underlag
finns intervjuer med tre mammor och en pappa, en flicka och fem pojkar. Denna studies fokus
ar inte att sdga nagot om konsskillnader utan om vilken betydelse e-hjalpmedlet hade i
vardagen oavsett kon, vilket medfort att jag for deltagarnas skydd och studiens ldsvanlighet
valt att bendmna deltagande fordldrar som mamma och barnen som soner. Tva av familjerna
anvinde e-hjdlpmedel av typen Handi och tva av familjerna anvinde iPhone som e-
hjalpmedel. Ett av barnen hade fétt iPhone férskriven av hjalpmedelscentral och en familj
hade pé eget initiativ valt att kopa iPhone eftersom barnet inte kunde ténka sig att anvdnda
Handi vilket var det e-hjdlpmedel som erbjdds av forskrivaren. Barnen hade haft sina béarbara
e-hjalpmedel cirka sex manader till tva ar vid intervjutillfallet. Barnen hade nigon eller nagra
av diagnoserna; Asperger syndrom, autistiskt syndrom och lindrig utvecklingsstorning, nagra

hade 4ven ADHD, vilket alla dr diagnoser som inbegriper kognitiva svarigheter.

Frageformular till intervjuerna (bilaga 4) tog upp fragor som; bakgrundsinformation kring hur
lange e-hjdlpmedlet funnits i1 familjerna och om andra e- hjdlpmedel anvénts eller anvéndes.
Vem som ville att huvudpersonen skulle anvdnda e-hjdlpmedlet och varfor samt vem som
bestimde Over e-hjidlpmedlet. Varfor huvudpersonen hade fatt e-hjalpmedlet och var
huvudpersonen anvinde det. Vem som skotte e-hjélpmedlet och lade in aktiviteter 1 det samt
vad som var bist respektive simst med e-hjdlpmedlet. Dessa omraden avsag att under
intervjudialogen finga individernas relationer och de situationer som uppkom runt barn som

hade tillgang till e-hjélpmedel.

Materialet sdger inget om hur familjerna 1 praktiken anvénde e-hjdlpmedlen utan sidger bara
hur de upplevde det. Fordldrarna reflekterade under intervjuerna om sig sjalv och sin
upplevelse och sin tro kring hur barnet upplevde sin situation och hur férdldern trodde att
barnet upplevde vuxna och andra barn runt sig. Fordldern reflekterade ocksé kring hur syskon
och jamnariga anhdriga kunde tdnkas uppleva och hur férdldern upplevde det som skedde
mellan barnen och mellan barnen och samhillet. Barnen berdttade om sig sjdlva och sina
upplevelser och hur de trodde att fordldern och andra vuxna sadg pa honom och hans e-

hjalpmedel.
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4.2. Materialbearbetning

Metoden for hur databearbetning bor se ut dr avhdngigt studiers innehéll och syfte (Kvale &
Brinkmann 2009). D4 det inte finns ndgon standardmetod genom vilken man kan komma
fram till meningen i1 det som sdgs i en intervju bor analytiska tekniker ses som verktyg,
anvéandbara for vissa syften (Kvale & Brinkmann 2009). Dataanalysen syftar inte bara till att
beskriva, forsta och tolka data utan syftar ocksa till att gora data mer hanterbar och
presenterbar sé att ny forstaelse kan beskrivas och forstas (Dahlberg 1997). Vad som har
bearbetas ar 1 detta fall intervjuberittelser dér intervjudeltagarna i dialog med mig gett sin bild
av verkligheten, manga ganger i form av beréttelser om olika situationer (May 2010). For
denna typ av kvalitativa data dr analys med hjélp av kategorisering lamplig att anvinda
(Robson 2011; Kvale 2011). Analysen skedde utan att kategorier kvantifierades, dd min
kvalitativa analys hade som syfte att soka relationer mellan olika kategorier till sammanhang
och hédndelser som beskrevs. I varje steg har det skett en kontinuerlig 6msesidig paverkan
mellan del — helhet, forforstaelse — forstaelse och forstaelse — sjalvforstaelse. Analysprocessen
kan ses som olika steg vilka bearbetas tills en méttnad i materialet uppstar och det inte ger nya

insikter eller tolkningar. Mitt tillvigagangssitt bygger pa foljande steg:

Det forsta steget bestod av transkribering, genomlédsning och nedskrivning av initiala idéer.
(Kvale 2011; Robson 2011; Denscombe 2009). Jag valde att 1 detta steg transkribera med
vissa anpassningar for lasbarhet pa sé vis att talsprak och dialektalt uttal fick det skrivna
sprakets form utan att kompromissa med innehéllet och intervjuernas meningsbarande
sammanhang (Linell 1992). Att sjdlv transkribera inspelningarna gav mycket kunskap om de
sociala och emotionella aspekterna av intervjuerna (Kvale 2011). Aven arbetet med
transkriptionen kan ses som en dialog for att utveckla, klargora och férdjupa vad som kom till
uttryck under intervjuerna (Kvale & Brinkmann 2009; May 2010). I andra steget skapade jag
initiala kategorier med studiens syfte i dtanke och gick igenom materialet igen (Kvale 2011;
Robson 2011; Denscombe 2009). For att mdjliggdra analys av intervjuerna har jag varit 6ppen
for modifieringar eftersom utskrifter kan ses som hybrider mellan muntliga berittelser och
den skrivna textens form. Under detta steg framkom kategorierna; att bara vara foralder,
barnens syn pa e-hjdlpmedel, fordldrarnas syn pa e-hjilpmedel, att bli vuxen och
Anvindvardhet samt att jag skulle anvdnda mig av salutogent perspektiv och KASAM som
teoretisk ram (se bilaga 5 under spalten: kategorier). I tredje steget identifierade jag teman

genom att samla kategorier som var relevanta. Reviderade initiala kategorier och gjorde en
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genomgang av hur tema forholl sig till kategorierna (Kvale 2011; Robson 2011; Denscombe
2009). Var och en av intervjuerna bearbetades under de olika kategorierna, skapade under steg
tva. Ur kategorierna bildades sedan tema genom att kombinera olika kategoriseringar. Varje
del holls kvar 1 sin ursprungliga kategori men grupperades tillsammans i nya kombinationer.
Teman som vixte fram var hur familjens behov kom att utmynna i ett beslut att anvéinda
barbara e-hjidlpmedel (se bilaga 5 huvudtema 5.1.) hur det sociala sammanhanget fordndrades
ur barnets respektive fordldrarnas synvinkel (se bilaga 5 huvudtema 5.2.) och hur férdldrarna
sag pa de barbara e-hjalpmedlen for sina barn som var pa vég in i vuxenlivet (se bilaga 5
huvudtema 5.3.). I ett fjarde steg konstruerande jag en modell for hur kategorier och teman
forholl sig (Kvale 2011; Robson 2011; Denscombe 2009) vilket framkommer 1 bilaga 5. I ett
femte steg sammanforande jag meningsbdrande enheter till en ny helhet, for att utforska,

beskriva, summera och tolka monster (Kvale 2011; Robson 2011; Denscombe 2009).

4.3. Etik

Denna, relativt omfattande del, har till syfte att beskriva de etiska perspektiv som foreliggande
studie vilar pa. Eliasson (1995) tar upp att man som forskare alltid moter faltet med sig sjalv
som redskap, vilket bidrar till att reflektioner om perspektivval dr av vikt. Foreliggande
studies kunskapsfokus handlar om vilken betydelse e-hjdlpmedel har i1 vardagen for familjer
som lever med kognitiva funktionsnedsdttningar. For att studien skulle bidra till att 6ka
kunskapen kring vilken betydelse familjer gav barbara elektroniska hjalpmedel i sin vardag pa
ett allsidigt sétt sa valde jag att intervjua bade fordldrar och barn vilket tidigare forskning har

visat kan berika resultatet och insikterna (Janeslétt et al. 2009).

4.3.1. Etiska 6verviganden

Etiska 6vervdganden handlar om att hitta en balans mellan olika intressen (Vetenskapsradet
2011:1). Individintresset handlar om att personerna som deltar 1 forskningen 1 stérsta mojliga
man skall skyddas mot skador och krankningar. Individintresset viags mot kunskapsintresset
som handlar om s6kandet efter ny kunskap som skulle kunna vara viardefull och bidra till
utveckling pa individ och/eller samhéllsniva. Det sannolika vérdet av ny kunskap star pa sa
vis mot risken for identitetskrdnkning och otillborlig insyn 1 ménniskors privatliv. Det ér
forskarens uppgift att skydda informanternas integritet och nér det géller barn skall bade
vardnadshavarna och barnet sjilv ge sitt medgivande till deltagande (Eliasson 1995;

Vetenskapsradet 2011:1).
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Vid val av metod 6vervigde jag om det fanns nagot annat sitt att f4 svar pa mina
fragestdllningar &n att intervjua, i synnerhet om barnintervjuerna var behdvliga for att uppna
kunskapskravet. P4 grund av brist pa tidigare forskning inom omradet fann jag att
barnintervjuerna behdvdes och dvervigde dd om det var mojligt att genomfora barnintervjuer
utan att riskerna for barnen och deras familjer 6vervigde forskningsnyttan.

Forskningsnytta dr inget enhetligt begrepp (Vetenskapsradet 2011:1). I min studie ser jag pa
forskningsnytta som niagot som kan bidra till samhillet och individerna. Nagot som i
realiteten kan forbattra hilsa och livskvalité for individer och 6ka maluppfyllelsen av de
dokument som Sverige har ratificerat pa internationell niva kring ménskliga rattigheter och
rattigheter for personer med funktionsnedséttning men dven barnkonventionen.
FN-konvention om barns rattigheter (2001/02:83) tar 1 sin tredje artikel upp att barns bésta
skall komma 1 frimsta rummet och 1 sin tolfte artikel tar den upp att barn som kan bilda sig en
egen uppfattning har rétt att fritt uttrycka denna, det vill sdga, den lyfter fram att barns asikter
ar viktiga och skall tillmétas betydelse vid beslut som ror barnet (ibid.).

Om denna studie kan bidra till att dessa mal uppnas sa anser jag att den fyller kriteriet for

forskningsnytta 1 detta avseende.

Humanistisk-samhéllsvetenskapliga forskningsradet (Vetenskapsradet 2013) &r ett numera
nedlagt forskningsrdd men jag har valt att beakta de etiska riktlinjer de formulerade och funnit
att forskningsnyttan 1 min studie 6vervigde de eventuella krinkningar som deltagarna kunde
tankas utsattas for. Upptagningsomradet for deltagande i studien bestod av hela Sverige och ar
saledes inte koncentrerat till ett mindre omrade runt de storre universitetsstdderna och den risk
det hade kunnat medfora att studiedeltagarna hade tillhort en grupp som riskerat att bli
”sonderforskade” (Jacobson et al. 2013).

Sammanfattningsvis:

Oppenhetskravet: samtycke frin virdnadshavare och barn inhimtades.

Sjdlvbestimmande: Barnen kunde sjilv vélja att inte starta ljudupptagningen, stoppa den nir
de ville samt ldmna intervjusituationen, de kunde ocksa tillkalla stod fran fordlder om de
onskade. Information om studien gavs forutom skriftligt och muntligt till férdldrarna dven
muntligt och vid behov forstirkt med tecken som stod till barnen.

Konfidentialitetskravet: Studien hade Sverige som upptagningsomradet och i presentationen

ar kon fingerade for att bidra till att skydda individerna. I de delar av studien dér sérskillnad
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mellan Handi och iPhone inte &r av vikt for studiens syfte har jag bendmnt hjdlpmedlet som e-
hjalpmedel for att ytterligare bidra till familjernas anonymitet.
Autonomikravet. Materialet kommer endast att anvindas till forskningsindamal godként av

deltagarna.

4.3.2. Barnintervjuer

Nér man intervjuar barn behdver man ha ett annat tillvigagangssétt &n nir man intervjuar
vuxna vilket krdver generell kunskap om barn (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000)

samt 1 min studie kunskap om barn med kognitiva funktionsnedséttningar.

Det ar viktigt att ha bra kontakt med barnet man skall intervjua da barnet annars kanske inte
svarar alls. En god kontakt och 6ppna fragor ger barnet mojlighet att dela med sig av sina
tankar utan att viardera sina svar och forsoka anpassa dem till vad han tror att mottagaren vill
hora dr viktigt. Som intervjuare &r det viktigt att ge barnet tid att tinka och att f6lja upp
barnets beréttelser for att forsta hur barnet menar och varfor. Det dr ocksa viktigt att stanna
vid en fraga eller ett omrade, kanske med hjélp av en bild eller annat stod, tills barnet kénner
sig fardig med sitt berédttande. Nar det géller var man skall intervjua barn sa géller det i likhet
med vuxna att de maste kénna sig trygga. Det ar en fordel om man kan arrangera intervjun sé
att barnet har mojlighet att soka stod och pé sé vis inte riskera att barnet upplever sig vara i en

alltfor utsatt position (Doverborg & Pramling Samuelsson 2000).

I min studie har jag anvént mig sjdlv och min forforstaelse om barn fran tidigare utbildningar
och 20 ars arbetslivserfarenhet med barn och vuxna med kognitiva funktionsnedséttning, som
verktyg och nddvindig forutsittning for att mojliggora intervjuerna. Jag hoppas att jag med
stod av min erfarenhet skall ha mojlighet att ge barnen och barnintervjuerna en rittvis

behandling.

Att intervjua barn innebér delaktighet. Som forskare kan jag inte délja mig bakom
vilformulerade enkéter utan att min person kommer fram. Detta gor det ytterst viktigt att jag
har ett professionellt bemotande, ett drligt engagemang for det omrade jag studerar och en
flexibilitet vad géller tider, platser och uttrycksformer. Fordldrarna maste ocksé kdnna sig
bekvima med mig, inte bara nér jag intervjuar dem utan kanske i synnerhet, nir jag moter och
intervjuar deras barn. Fordldrarna maste veta att jag bemoter deras barn med respekt. D4 mina

fragor kan vécka tankar hos barnen som de efter intervjun delar med fordldrarna, méste
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fordldrarna ocksé veta att de dr vilkomna med fragor till mig dven efter det att jag intervjuat

deras barn.

Barnen har det yttersta beslutet kring sitt eget val kring att delta eller inte. Jag tydliggjorde det
valet genom att barnen sjdlv styrde over ljudupptagningen och val av plats for intervjun samt
var jag skulle sitta i forhallande till dem i rummet. Barnen fick dven fritt skifta mellan talad
svenska, svenskt teckensprak, tecken som stdd och rita eller skriva under intervjun. For
studien var det deras berittelser och inte formen f6r hur den gavs som var det viktiga.

Alla barn i studien hade traffat mig vid minst nagra tillfillen innan intervjuerna. Véra tidigare
moten hade inte alls varit kopplade till min studie utan vara méten hade haft sin bas 1 mitt
engagemang och min onskan att lara mig svenskt teckensprak. Vid dessa moten hade barnens
fordldrar ocksa till ndrvarat och sett mig bemota och samspela med deras barn och/ eller andra

barn med kognitiva funktionsnedsittningar.

Fortrogenhet kan ha stor betydelse for ett forskningsprojekts kvalité da personligt
engagemang kan gora att forskaren béttre kan forstd betydelserna 1 det material som
framkommer under studien (May 2010). Min relativt stora vana att folja barn, deras
berdttande och deras formaga att skifta uttryckssatt, har varit till stor hjdlp, inte bara under
intervjuerna utan 1 hog grad under hela mitt arbete. Min erfarenhet har gett mig en vana att se
pa varje barn och varje familj jag moter utifran deras forutsittningar, vilket ar en forméaga som
tar tid att 6va upp. Det har varit till hjalp under hela arbetet med studien for att inte ldta min
forforstaelse paverka mina analyser, eftersom jag som forskare skall vara 6ppen och arbeta
autonomt i forhallande till eventuella intressen for att sékerstilla forskningens virde som

instrument att befraimja samhillsnytta och bibehalla trovéardigheten (Vetenskapsradet 2011:1).

4.4. Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Reliabilitet handlar om kvalitet vid métning, om konsistens eller replikbarhet, vilket inom
kvantitativ forskning brukar berdknas och ges ett siffermatt. Inom kvalitativ forskning handlar
det mer om att forskningen presenteras péa ett palitligt och begripligt sétt och att
tillvigagangssatt och bearbetning redovisas sa att andra kan bedéma studiens tillforlitlighet
(Gilje & Grimen 2007). Validitet handlar om frdgan om ett tillvigagangssétt miter det som
avsetts att méta, om empiriska beldgg och teoretiska resonemang stddjer giltigheten och

riktigheten 1 studiens slutsatser (Messick 1989).
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Forskningsresultatens validitet har jag 1 min studie forsokt stirka genom att barnen getts
mojlighet att kommunicera pa en rad olika sitt, vilket gett mig mojlighet att i hog grad
forvissa mig om att jag uppfattat dem korrekt. For att minimera tolkningsforskjutning 1 min
interna beddmning, lyssnade jag dterkommande pa de inspelade intervjuerna och ndjde mig
inte med att endast g till den transkriberade texten. Pa det sdttet kunde jag beakta och
observera dven nyanser 1 samtalet som kunde péverkat svarskonsistensen och uppméarksamma
eventuella forskjutningar och motségelser. Validering &r inom kvalitativ forskning inte bara
en fradga om att validera slutresultat utan det ar en fraga som i hog grad &r narvarande under
hela arbetsprocessen (Kvale och Brinkmann 2009). I métet med barn med kognitiv
funktionsnedséttning finns aspekten begreppsvaliditet stindigt ndrvarande oavsett om det ar
en intervju eller inte. Jag har darfor under intervjuerna forvissat mig om att vi pratade om
samma sak och gett barnet mdjlighet att visa vad han/ hon menat praktiskt och direkt vilket
ocksa ér en forutsattning for innehallsrelaterad validitet. Jag har for att stirka studien lagt mig
vinn om att beskriva familjernas premisser och i resultat och analysdelen tagit med citat frén
olika informanter kring samma eller liknande fragestéllningar for att tydliggora vilka

empiriska beldgg och teoretiska resonemang som jag bygger min avslutande diskussion pa.

Sammanfattningen kring de etiska 6vervdgandena kan dven ses som en processbeskrivning
dar jag redogor for overviganden som foregick intervjuerna i vilka mina mojligheter att
kommunicera pa ett flertal olika sitt var av stor vikt for att forskningsnyttan skulle anses
overvéaga riskerna. Ovanstdende i kombination med att intervjuerna spelades in och att jag
atergick till dem ett flertal gdnger menar jag dr en fordel for studiens validitet. Processen efter
intervjuerna har jag beskrivit 1 materialbearbetningens fem steg. Naturligtvis dr det mdjligt att
nagon annan funnit andra kategorier och teman och vid val av annat teoretiskt perspektiv hade
uppsatsen fatt ett annat upplagg. Min avsikt har varit att explicit beskriva processen, inte att
hivda att det 4r den enda tolkningen, vilket ocksa gjort att jag pa nigot stille i den avslutande
diskussionen Oppet redovisar olika tolkningsforslag. Vad giller studiens generaliserbarhet sa
ar det viktigt att patala att alla ménniskor, med eller utan funktionsnedséttning ar komplexa
och att familjer dér det finns barn med kognitiv funktionsnedséttning dir barnen bdorjat
anvianda Handi eller iPhone som kognitivt stod inte dr nagon enhetlig grupp. Likvél ar det
troligt att det finns fler familjer &n de som ingér i denna studie som har samma eller liknande

upplevelser.
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5. Resultat och analys

Resultatet av en datainsamling presenteras alltid 1 ett urval som ar f6ljden av tolkning och
analys (Jacobson et al. 2013). Resultatet har efter sammankoppling av olika kategorier bildat
atta teman vilka hédr aterges under tre huvudteman, (se bilaga 5) vilka har fatt rubrikerna:
beslutet att anvénda e-hjdlpmedel, sociala sammanhang 1 fordndring och pa védg in 1
vuxenlivet med e-hjdlpmedel. Under temat, beslutet att anvinda e-hjdlpmedel, tar jag upp
resultat som knyter an till min forsta fragestéllning om vilka behov som var avgdrande nér
familjerna borjade anvénda e-hjdlpmedel. Under temat sociala sammanhang i férdndring och
pda vdg in i vuxenlivet med e-hjdlpmedel, tar jag upp resultat som anknyter till min andra
fragestéllning om vilka vardagliga funktioner som e-hjialpmedlet fyller. Resultat som
anknyter till min tredje och fjarde fragestdllning om vilken betydelse e-hjdlpmedel hade for
barnen respektive for fordldrarna och vilken inverkan tillgangen hade pé familjernas liv
aterfinns under alla tre teman. I nésta kapitel, avlutande diskussion, kommer min
resultatdiskussion, aterknytning till fragestillningar, tidigare forskning och teori. Denna del
skall alltsé ses som en introduktion till den avslutande diskussionen. Olika delar samexisterar
vilket gjort det svart att sarskilja olika aspekter helt och fullt, framstéllningen kraver dock en
viss sédrskiljning vilket gjort att liknande aspekter ibland kommer att tas upp under olika

rubriker.

5.1. Beslutet att anvinda elektroniska hjidlpmedel

Detta tema handlar om hur familjernas process sag ut nir de sjélva eller ndgon annan
identifierade ett behov av e-hjdlpmedel samt hur de resonerade kring e-hjilpmedel.

Behovet borjade ofta med en kénsla av att ndgot saknades for att skapa det sammanhang och
den rytm som familjerna behdvde for att kunna uppleva en balans 1 sin belastning kring att
klara de vardagliga sysslorna som till exempel att g& och lagga sig pa kvillen. Barn som har
svéart med tidshantering kan uppleva att kvédllen kommer utan férvarning och att de plotsligt
forvéntas véxla fran dagens aktivitet till att ga och ldgga sig vilket skapar stress hos barnen.
Barnen behover hjdlp med att hitta en strategi som fungerar for bdde dem och omgivningen i
dessa situationer for att stressen inte skall leda till ett utdtagerande- eller sjidlvskadande
beteende. For vissa familjer kan en vardag som préglas av dessa svarigheter leda till ett beslut

att anvinda e-hjdlpmedel.
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Vad géller hur familjerna i denna studie gick tillviga for att {2 tillgéng till ett e-hjédlpmedel
visade det sig att ndgra av fordldrarna klart uttryckte att de inte ville att deras barn skulle
utmairka sig genom att ha ett hjdlpmedel som sirlosning utan foredrog ett hjalpmedel for en
storre allménhet dd de annars sdg en risk for att barnen skulle utsittas for mobbning. En av
fordldrarna tyckte det var viktigt att det vid hjdlpmedelsforskrivning diskuterades dven
aspekter som mobbning. Hon menade att mobbning kunde uppkomma pa grund av att
hjédlpmedel kan stigmatisera och pekar ut. Det resonemanget tyckte hon maste finnas med fran

barnhabiliteringens sida sa att familjer inte i blindo gar in i problematiska situationer.

5.1.1. Svarigheter 1 vardagslivet

Familjerna upplevde ménga svarigheter i vardagslivet som gjorde att e-hjalpmedel sdgs som
en mojlig 16sning. Nar det gillde att klara de vardagliga sysslorna tog familjerna upp bland
annat toalettrutiner och tandborstning. Att klara toalettrutiner kraver formagan att strukturera
upp flera péd vartannat f6ljande moment och hélla dessa i minnet samt att styra sin
uppmaérksambhet till dessa moment. Toalettrutiner kraver ocksé att barn skall klara av att
fokusera om, vid flera tillfdllen, frén att kissa till att borsta tdnder och vidare till att k1 av sig.
For barn som har svart med detta kan momentet borsta tdnder, upplevas som att det kommer
plotsligt och utan forvarning eller helt glommas bort efter att barnet kissat. Barn kan ha svért
att vixla perspektiv och uppleva stress trots att barnet gjort samma moment i samma ordning,

varje kvill under ménga ar.

Nar familjerna identifierade ett behov av e-hjalpmedel s handlade det om att vardagen tog
mycket energi eller till och med var kaotisk. En fordlder sa: ” bara proceduren att {4 i sing
dem kan kénnas jattejobbig” och en annan beskrev hur manga moment det &r att paminna
barnet med for bara en gymnastikpase;
Ta upp gympapasen, tom gympapasen, packa gympapasen [...] ini detalj [...]
Ja, det var for stort att [ ...] nej jag kunde inte 14gga "gympapasen” bara [i e-
hjdlpmedlet eller innan nar hon pdminde om alla momenten] nej. Utan det var ta
upp den ur ryggsicken forst och sedan tom den, det &r tva helt skilda saker.
Nar det gillde att hitta en rytm i vardagen sa en forédlder att hennes barn hade svart att avsluta
och byta aktiviteter och svart att vanta vilket yttrade sig i att barnen blev oroliga och rastlosa.
For att motverka s& mycket oro som mojligt krdvdes det av henne att hon med tita mellanrum
gick till barnen for att pdminna dem om vad som var nista planerade moment eller aktivitet.

Det bidrog dock inte till ndgon forbattrad rytm dven om momenten blev utférda. Hon dnskade
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att momenten blivit utférda ” utan att mamma behdver komma déir och tjata”. Ett barn

uttrycker det: ’hon [fordldern] ar tjatig, hon hackar pa mig”.

Foraldrarnas mal var att barnen skulle f4 en mer vilfungerande vardag med mindre
vuxenstdd. De ville uppna en relation till sina barn som inte bara var en hjédlpa-pdminna
relation, det vill sdga ett ssmmanhang dér det fanns utrymme och social ork till annat 4n
fordldratjat. En fordlder uttryckte att hon dnskade vanlig samtalstid med sin son om sadant
som hént pa skolan eller rent allmént. Hon ville ha tid kvar att prata om saker som hon
menade att man kunde behdva ta upp 1 en familj. Deras tid handlade dock sd mycket om
tandborstning och andra paminnelser att sonen inte hade nagon social ork kvar till det, den
orken var redan forbrukad. Hon sa:
Det tar ju tid och den tiden kénde jag fanns inte och ska jag da, vad &r viktigast?
[...] Och han maéste ju ldra sig att borsta tinderna. Ska jag da ta av den dér lilla
sociala potten orken nér han har varit 1 skolan hela dagen och lagga in en massa
tjat dar? Neej!
Familjernas resonemang visade tydligt att familjerna ville ha hjdlpmedel for att uppna vissa
mal som hade med rytm och balans att gora och inte for att ha hjadlpmedlet som sadant, det vill

sdga deras motiv var inte att de var specifikt teknikintresserade.

Nér familjerna beslutat sig for att forsoka anvénda e-hjalpmedel beskrev de hur det var en fas
i vilken de forsokte identifiera barnens behov. I denna behovsidentifieringsfas beskrev tva
fordldrar hur de forst fokuserat sitt hjalpmedelssokande pé hjalpmedlets funktionalitet. De
letade efter ett hjdlpmedel som svarade mot de funktioner som de onskade, som att kunna
hjdlpa barnet att kanalisera yttre och inre stimuli, ge barnet information anpassat efter dess
kognitiva formaga, varken pa en hogre eller lagre niva, samt pé ett tydligt och ordnat vis sa att
barnet hade mojlighet att ta det till sig i sitt ssmmanhang pa ett forutsdgbart och gripbart vis.
En fordlder beskrev hur hon tdankt nir beslutet att anvédnda e-hjdlpmedel vixte fram.
[Jag] kollade innan vi valde och [...] kanske var [det] mest jag som ténkte att
vilka vill vi ha, for det har maste halla i lingden det hér ar inget “hér och nu’
hjdlpmedel utan det hir ar ett hjalpmedel som ska bygga en livslang strategi for
att hantera, vakna och ga till skolan och allt det har [med] exekutiva formégor
som maste fungera.
En annan fordlder beskrev hur det just var funktionerna som var prioriterade, hon sa: ” det &r

ju funktionen, det hér att det hjdlper mig [barnet] att komma igang och det hjilper mig
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[barnet] att avsluta”. Hjdlpmedlet skulle med andra ord kunna anvindas till det familjen ansag

sig behova hjélp med.

Nar de hade funnit olika e-hjdlpmedel som uppfyllde funktionaliteten s& 6vergick de till att se
pa de funna hjélpmedlens anvéndbarhet. Fordldrarna var mana om att hjalpmedlet skulle vara
mojligt for dem och for deras barn att ldra sig. E-hjalpmedlet skulle ge relevant och
strukturerad information. Det skulle helst ocksa vara mangsidigt och inte alltfor stort och
klumpigt, annars skulle det, menade forédldrarna, innebéra att barnen skulle ldmna hjalpmedlet
hemma och da inte ha det som en tillgdnglig resurs vid behov. Négra av barnen i denna studie
hade alltid sitt e-hjdlpmedel med sig, en fordlder uttryckte pa foljande vis hur viktigt det var
for sonen: Livsviktigt, for den ar fastklistrad, det dr den” vilket visar pa att de e-hjdlpmedel
som barnen fatt tillgang till inte ansags for klumpiga. Hjdlpmedlet skulle med andra ord vara

funktionellt, praktiskt och inte for svart att lara sig, sa att det skulle komma att utnyttjas.

Fordldrarna ville att barnen framover skulle kunna planera in egna engagemang med hjélp av
sina e-hjilpmedel och att hjdlpmedlen skulle kunna hjédlpa dem att ta sig an utmaningar 1 livet,
utmaningar de eller deras fordldrar inte vadgade sig pa utan hjalpmedel. En fordlder beskrev
hur hennes son hade borjat prata om att sjédlv ta bussen till skolan men att hon inte vagade lata
honom gora det utan stod eftersom hon ansag att risken for att han &kte fel och att hon skulle
behova leta efter honom i hela staden var for stor. Med tillgang till ett e-hjalpmedel skulle han
kunna ringa och sdga att han hoppat av pa fel héllplats. Han skulle kunna ta en bild pa
busskylten ddr det stod vad hallplatsen hette och skicka den i ett bildmeddelande till henne sa
att hon kunde veta var hon skulle kora och himta honom. Hon var hoppfull och sa att: ”Visst
ska han léra sig att dka buss!” Hjidlpmedlet skulle med andra ord utéver att vara funktionellt
och anvindbart uppfylla barnets och familjens hogt prioriterade behov vilket handlade om att
skapa sammanhang, mojliggora utveckling och 6ka barnets delaktighet, dess

sjalvbestimmande och jimlikhet med jamnariga.

5.1.2. Elektroniska hjdlpmedel som samhéllsstod eller eget inkop

Foréldrarna beskrev hur de sjdlv sokt eller ombetts soka efter information for att se om nagot
fanns som kunde hjdlpa dem och deras barn. De hade 6nskat att barnhabiliteringen gett dem
information kring vad som fanns. En fordlder beskrev sig som hemmaknépare av olika former
av strukturskapande system och hur hon hoppats att familjen skulle fa professionella tips och

idéer nér de fick tillgang till barnhabiliteringen, vilket hon inte upplevde att de fatt.

32



En samhéllsinstitution, nu kan vi {4 hjélp [...] ett professionellt perspektiv och
inte bara vart hemmaknépande perspektiv pa hur vi kan 16sa vara problem [...]
Det ar klart att vi tdnkte, vad kan dom erbjuda oss och vad vet dom som inte vi
redan vet.
Foréldrar uttryckte att de ville vara; bara fordlder, och inte de som letade efter nya hjélpmedel
som passade deras livssituation eller de som behovde ldgga tid pa instdllningar och skotsel av
teknik. Detta stodjer att deras motiv inte hade med ett teknikintresse att gora (se 5.1.1.). En
fordlder sa: ”Vad som finns som hjélpmedel det har jag fatt rota fram sjélv, det ar ingen som
informerar mig om det!” En annan fordlder menar att hon: ... skulle vilja ha ett papper, att
det hir och det hér finns [...] Vad ar ni intresserade av? Men sé stéller de [barnhabiliteringen]

inte fragan!”

Man kan se att niar familjerna resonerade kring hur behovet av e-hjalpmedel skulle tillgodoses
s fanns aspekten sirlosning eller teknik for en storre allmidnhet med. En forédlder beréttade att
hennes son uteslot Handi som hjalpmedel pa mindre &n fem minuter nér familjen tillsammans
var pé barnhabiliteringen. Hon menade att det var sjédlva utseendet, det visuella intrycket av
Handin som gjorde att han valde bort den. Barnet hade enligt fordldern uttryckt: ”det hér
passar sdkert andra men inte mig!” Sjdlv sa barnet: ”Nej, [om huruvida han provat en Handi
lange] jag bara tittade pa den och sé gav jag den tillbaka”. Fordlderns bild av det visuella
intrycket som Handi utgjorde var att den var mer riktad mot yngre eller mot personer med en
svagare kognitiv formaga dn vad hennes son hade, sa att driva igenom att han skulle ha en
Handi var inget hon 6verviagde, hon sig pa hans sitt att vélja bort den att det inte var nagot att
diskutera. Fordldern upplevde att sonen tog stillning rent estetiskt, behovet av tidshjdlpmedel
var aldrig ifrdgasatt utan det var hjdlpmedlet Handi som uteslots. Fordldern hade redan
tidigare tiankt att om inte barnhabiliteringen hade nagot att erbjuda si var hon och familjen
beredda att sjalv inforskaffa en smartphone till sonen, hon sa angédende iPhone.

Den ér inte sérskiljande pa nagot sitt utan den kan vem som helst ha, det blir

ingen stdmpel pa individen for att man anvinder den sd nér den [pdminnelsen]

ploppar upp i displayen s kiinns det inte att man &r annorlunda [...] An nigon

annan, for det har alla, har pdminnelser.

Det grundlaggande maélet, att delaktighet, sjdlvbestimmande och jamlikhet ska komma barnet
till del, hade bade samhéllets instanser och fordldrarna gemensamt enligt fordldrarna.

Diskrepansen uppstod nir de olika parterna skulle svara pa fragorna; med hjélp av vad, till
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exempel iPhone eller Handi som i citatet ovan, det vill sdga pa vilket sitt méalet skulle uppnas
och nér mélet var mojligt att nd med personlig assistans, lagteknologisk assistans respektive
teknisk assistans 1 form av barbara e-hjdlpmedel. En mamma hade fatt Timstock som
hjélpmedel till sina barn nir de var fyra, fem &r, hon visste da inte att Handi fanns. Nér hon
hittat information om Handi hade det tagit flera ar innan hon fatt igenom Handi som
hjilpmedel till sina séner. Hon sa:
Det ar vil inget svart att ett tidhjalpmedel piper om det &r mamma som lagger in
saker, d& kan ju barnen borja anvinda dom mycket, mycket tidigare an, jag tror
att det mycket ar en tolkningsfraga, vad man menar med att anvinda, om man
menar att man sjilv ska hantera dom och lagga in saker s ar det ju klart att det
inte kan g hur tidigt som helst men det &r ju inte det som dr huvudsaken med ett
hjédlpmedel [...] det hjélper [...] och det kan man borja med hur tidigt som helst,
for det, A&ven om det &r mamma som lagger in i den sa blir det ju naturligt att
anvianda den. Och sen nista steg sa att sdga att de far ldra sig hur den fungerar
och sjilv kan hantera den men for den skull kan man inte [...] Ge barnen [e-

hjdlpmedel] pa ett tidigt stadium for att komma igéng.

Den foridlder som hade haft mojlighet att sjilv bekosta e-hjdlpmedlet sa att hon kénde sig
lyckligt lottad. Om iPhone sa hon: ”den &r dyr i1 inkdp, [men] apparna &r inte dyra [och] den ar
inte stigmatiserande”, en annan fordlder sa: ’var och varannan fordlder gar ju och koper en
iPhone till sina barn, vilket jag inte har rad, jag har inte rad liksom, sa jag ar evigt tacksam att

vi fick den [iPhone] fran hjdlpmedelscentralen”.

Forildern som inte hade rad fick efter flera samtal och med hjilp av logoped igenom att
sonen skulle fa en iPhone som e-hjdlpmedel via barnhabiliteringen. En annan féridlder som
inte reflekterade kring vilken typ av hjdlpmedel barnen fick blev for ena sonens rikning
erbjuden en Handi som e-hjdlpmedel i samband med utredning pd barnhabilitering och fick da
aven en till sin andra son som redan var utredd utan att sjalv behdva leta information eller
vara pastridig. Detta visar att landsting/ regioner hade olika beslut kring vad som skulle
raknas som hjdlpmedel som samhallsstod, vilket 1 sin tur gav barnen olika forutsattningar
beroende pé vilket landsting/ region de tillhdrde och vilka ekonomiska mdjligheter som
familjerna hade. Konsekvenserna av det ér att det 1 sin tur ger dem olika erfarenheter och
mojligheter att vara med och forma sina liv och bygga upp strategier for att bli bittre rustade

att klara framtida svérigheter.
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Foraldern som sjilv bekostat en iPhone kénde att hon behdvde ett e-hjdlpmedel omgéende.
Sonen var 6ppen och mottaglig just da, han tyckte det skulle vara bra med tidshjalpmedel och
hon kénde att det var viktigt att ge honom det medan hon hade mdjlighet att nd honom. Sonen
sag de mojligheter som ett e-hjdlpmedel skulle kunna ge honom. Foridldern sa: ” Ja han
behovde det da for da for da var hans fonster 6ppet, da var han mottaglig, da tyckte han att det
var bra och han var med pa taget och dd mal man for da &r liksom allting igang. S& dé hakar

man pa, absolut”.

Pé frdgan till ett av barnen om varfor de vuxna ville att han skulle anvénda en iPhone istéllet

for en Handi, svarade han:
For att de vet att det [en iPhone] fungerar léttare &n en Handi, nér de vet att en
iPhone liksom fungerar battre for mig 4n Handin som &r sa grovarbetad, den hér
ar liksom léttare och Handin var sé fel och dsch, skit! Nej, de visste att det har
var bittre. De forstod att det [Handi] var ett bra hjadlpmedel men dnda s& passade
inte Handi mig.

Barnet i citatet ovan belyser ocksa en samsyn mellan barnet och fordldern vad géller behov av

e-hjélpmedel.

5.2. Sociala sammanhang 1 fordndring

Detta tema handlar om hur e-hjdlpmedIlet gjorde sitt intrdde och hur e-hjdlpmedlet hade
paverkat barnens sociala sammanhang men dven om hur det paverkat fordldrarnas sociala

sammanhang for egen del och for familjerna som helhet.

Fordldrarna menade att barnens sociala sammanhang paverkats 1 positiv riktning genom bland
annat okat socialt umgénge pa egen hand. Fordldrarna berittade ocksé att deras egna sociala
sammanhang stirktes eftersom de kénde sig tryggare och visste att barnen kunde kontakta
dem om barnen skulle komma 1 en situation som krdavde av honom att tinka om och
improvisera 1 hogre grad én vad hans kognitiva funktionsnedséittning mojliggjorde.
Foréaldrarna beskrev hur de dé kunde utgora en vigledande “backup” med idéer till mojliga
16sningar till barnen via hjdlpmedlet. Fordldrarna beskrev ocksa hur de kunde kontakta barnen
vid behov for att pAminna om moment eller aktiviteter och pa sa vis kunna forbereda barnen
och gora dess vardag mer forutsdgbar och trygg. Att fordldrar och barn fatt mojlighet till dessa

strategier genom att de borjat anvinda e-hjidlpmedlet medforde att de inte behovde vara
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fysiskt lika nédra barnen hela tiden, vilket 1 sin tur gjorde att fordldrarna fick mer egen tid
liksom barnen genom att de fick mer egen sammanhingande tid nir de visste att hjdlpmedlet
skulle paAminna dem. De behdvde da inte kdnna oro och stress for att missa nagot och
déarigenom behovde de heller inte ha vuxen néra for att kunna gi och fraga vad som skulle
ske. Familjernas sociala situation som helhet hade utvecklats positivt da stressniva, oro och

konflikter hade minskat och ersatts av mer positiv samvaro.

5.2.1. Elektroniska hjdlpmedel gor sitt intrdde 1 vardagslivet

Négra fordldrar beskrev att de tyckte det var jatteskont att ha fatt hjélp i sin fordldraroll av e-
hjélpmedlet och upplevde att det var stor skillnad for sonerna att bli pAminda av ett e-
hjédlpmedel eller av dem. En forédlder beskrev hur hon sag pé funktionerna i iPhonen,
atminstone initialt, som ett annorlunda sétt att fostra, att anvidnda sin fordldramakt och ta
beslut dver vad hjidlpmedlet skulle pAminna om. Saker som hon annars skulle ha gjort i sin
girning som fordlder med ansvar for sonens utveckling mot sjdlvstandighet. En fordlder sa om
sitt sétt att hantera iPhonen: ”sé jag kan vil kdnna att detta ar ett sitt att uppfostra” och “ja,
jag styrde, men det f6ll 1 god jord”. Forédldrarna belyser hur de genom e-hjélpmedlet fatt
tillgang till ytterligare en resurs genom vilken de indirekt kunde hjélpa barnen. Den foradlder
som blivit erbjuden Handi till sina barn utan att behdva kiimpa for det beskrev hur hon mérkte
att fordelarna med att anvdnda Handi 6kade efterhand. Hon sa:

Ja da var det ju hab som rekommenderade ju att [barnet] skulle ha en [Handi].

[...] det kdndes vil, jag tankte vél att, jaha det kan man vil ta och prova sa jag

och nédr man provat och haft den ett tag s mérkte man vilka fordel det ar.
Efter skoldagen behovde sonen gé pa toaletten innan han fick spela dator eftersom han annars
glomde det sa i hans e-hjdlpmedel 14g det pa eftermiddagen "toabesok” och “sluta spela dator’
De paminnelserna lyssnade han pa och foljde. Innan e-hjédlpmedlet kom till familjen var det
fordldern som sade till men dé ville sonen alltid ha en stund till att spela, nu nér e-hjdlpmedlet
paminde sa stoppade sonen direkt utan diskussion. Fordldern beskrev genom detta hur e-
hjalpmedlet av sonen upplevdes som mer forutsdgbart och tydligt an vad ménsklig assistans

gjorde.
Olika e-hjalpmedel kunde ocksé upplevas olika att bli pdmind av. Ett av barnen beskrev hur

det kunde vara att bli paAmind av Timstock respektive Handi.

Barn: Man ar fokuserad pa tv:n och s kommer det ett ljud i1 rutan! Halla!
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Intervjuare: Vad ér det som gor att du dr mer forberedd nar Handi varnar? [4n

ndr Timstocken varnar, vilket han tidigare beréttat att han var]

Barn: Nja, darfor att man sjélv har ju liksom stéllt in den pé vilken tid det ska

vara [...] och da vet man direkt. [...] Denna [Timstocken] vet man ju inte nir

den ska ringa. [...]

Intervjuare: Okej, sa 4ven om du trycker hér [pekar pa en Timstocksknapp] [...]

Barn: Ja, man har ju liksom ingen tidrdkning i huvudet [med Timstocken]. [...]

Intervjuare: sa du har battre tidrakning i huvudet nér du ldgger in pa Handi?

Barn: Ja.
Ovanstdende citat speglar dven skillnaden 1 handhavande. Vill man att ett e-hjalpmedel skall
pipa precis nér ett tv-program slutar s maste man pa Timstocken trycka igdng den precis till
exempel 20 minuter innan det slutar medan man 1 Handi kan ldgga in sluttiden till exempel
20:00 nir man vill under dagen eller flera ar i forvdg om man skulle vilja. Behovet av denna
exakthet hirror fran barnets svérigheter att vdxla perspektiv. Hinner ett nytt tv-program borja
har barnet redan véxlat perspektiv en gang, piper sedan hjalpmedlet ndgon minut senare sa
tvingas barnet byta perspektiv igen och dessutom klara av att avbryta en aktivitet mitt i med

pafoljande risk for stress och utatagerande- eller sjdlvskadande beteende.

5.2.2. Barnens fordandrade vardag

For ett av barnen bestod fordndringen bland annat av att han sjélvstindigt klarade av att se
vad som var inplanerat under dagen. Han stralade av gladje och utstotte ’hmhmhm” nér han
under intervjun i sitt e-hjdlpmedel sig att det 14g en inskriven aktivitet i form av ett tv-
program som skulle ga under kvillen.
Intervjuare: Léaser du vad dér star [barnets namn] eller kan den [Handi] prata
med dig?
Barnet trycker pa Handin och den séger: - "Klockan 19 och 55 Jonssonligan pa
sjuan’.
Han tog pappret vi hade som stdd under intervjun och ritade en glad mun vilket ytterligare
belyser hans syn pa e-hjdlpmedlet som virt att anvdnda och att det svarade mot hans hogt

prioriterade behov vilket 1 detta fall var att inte missa kvillens tv-program.

Ett annat barn beskrev att han anvénde iPhonen till att komma ihag saker, till att 1dna och ldsa
bocker 1 och att sms-funktionen var viktig for honom, han kollade ocksé upp lédxor via den.

Andra funktioner som barnen lyfte var att e-hjalpmedlet vickte dem pa morgonen, paminde
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om tandborstning och nir det var dags att gé till skolan och att det var dags att ga och lagga
sig samt vilka skoldmne de hade och nér under skolveckorna. Kalendern, meddelande,
minirdknare och albumet ansdgs ocksa som viktiga funktioner. Ett barn sa: ”Den &r bra for att
hélla tiden. Den &r bra for att veta om man jag ska gora nagot. Man kan liksom lagga in en
kalender”. Ett barn gav uttryck for anvandbarheten nér han svarade pa fragan om vem som
ville att han skulle ha en Handi. Han sa: Ja, det var jag. [ett annat barn] fick en forsta borjan
och sa fick jag en nu. [...] Jo, nér jag kom hem sa tinkte jag pa att den hédr [Handi] maste vara

bra till skolan.” Sa uttryckte pojken att han sdg en mgjlig anvéndbarhet i e-hjalpmedlet.

Ett annat barn tittade noga pa ljudinspelare under intervjun for att vid ett senare tillfille kunna
beskriva ljudspelaren. Han valde att ta ett foto av den med sitt hjdlpmedel. Nar ytterligare ett
annat barn fick frigan om hur lange han haft sitt e-hjdlpmedel tog han upp det, gick in 1
albumet och bldddrade for att se vad som var den forsta bilden han tagit.

Barn: - Det hér. Det hir var forsta kortet nér jag fick [e-hjdlpmedlet].

Intervjuare: - Det &r forsta kortet nédr du fick [e-hjdlpmedlet].

Barn: - Ja. mm. [...]

Barn; - Det var forsta gdngen jag fick trycka pa den dér da. [pekar pa ta-foto-

knappen]
Barnet kunde med bildernas hjdlp komma pé att han haft e-hjélpmedlet sedan vintern eftersom
det fanns bilder pa sno i den. E-hjdlpmedlet var en hanterbar resurs som var tillgénglig for
barnet, den hade en adekvat funktion som barnet utnyttjade till att sjalvstindigt klara av att
svara pa intervjufrdgan. Detta belyser att barnen ansag att deras e-hjdlpmedel var virda att

anvanda.

Naér ett barn funderade kring vad som var sdmst med e-hjdlpmedlet s kom svaret snabbt: ”Att
jag inte har ndgon. [Om han skulle behova ldmna tillbaka den sa skulle han inte ha nagon]”.
Detta barn var ett av de som inte sjdlvstindigt kunde ldgga in aktiviteter men han uttryckte
anda tydligt att han ansag att e-hjélpmedlet var vért att anvinda. Nér jag fragade om det var
nagot mer som inte var bra med e-hjidlpmedlet si sa han:

Barn: Nar de lagger in [saker] som &r svart.

Intervjuare: Vad kan vara svért for dig?

Barn: Bli stord.

Barn: Som om jag gor nagonting

Intervjuare: Mm
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Barn: Blir jag lite stord.

[...]

Intervjuare: Om du fick bestimma om du skulle ha den kvar eller inte.

Barn: Om jag inte hade kvar den dé tyckte jag [att jag skulle] vilja ha den kvar.
Ovanstdende barn kunde inte ta bort pAminnelser som han inte tyckte om, som nigra av de
andra barnen i studien kunde och gjorde. Barnet belyste att det fanns en dubbelhet 1
anvindandet. Han ville ha den kvar, vilket belyser att han ansag att den var viktig for honom
men samtidigt sa storde den honom och bad honom gora svéra saker vilket belyser att den inte
var odelat positiv att ha som hjalpmedel. Ett barn som sjilvstindigt kunde ta bort pAminnelser
16ste problemet med nir ndgon i hans e-hjdlpmedel hade lagt in en padminnelse som han inte
ville skulle ligga dér pa foljande sitt: ”Ja, men det var ju létt, d tog man ju bara bort dem da.

",

[...] Da raderade jag bara bort den och sa: Hejda!”. Barnet visade tydligt att den pdminnelsen
inte svarade mot vad han prioriterade hogt. Ett annat barn sa att han tyckte det var bra att ha
ett e-hjdlpmedel, han uttryckte en enbart positiv attityd till sitt e-hjdlpmedel trots att han inte
helt sjdlvstandigt kunde ldgga in och ta bort pdminnelser, han sa: Ja, det ar roligt att ha [ett e-
hjidlpmedel] men inte bra nér utan [ett e-hjdlpmedel][...]. Jo, det hjdlper jag ndr man lagger in
schemat.”

Ytterligare ett annat barn tyckte att hans e-hjélpmedel var bra och anvindbart och ytterligare
ett annat barn uttryckte att det var viktigt for honom att ha koll pa sin iPhone. Han beréttade
att hans fordlder och han hade varsin "hitta din iPhone app” s& om hans iPhone skulle komma
bort kunde fordldern via sin mobil se var hans iPhone fanns. De tva barnen ovan kunde bada
sjalvstandigt ldgga in och ta bort pAminnelser om de ville och kunde alltsd anvinda e-
hjidlpmedlets mojligheter vél, de hade bdda en god anvandningsférmaga genom att de
behirskade flera av sina e-hjdlpmedels funktioner sjdlvstindigt vilket gav dem ett stort

sjdlvbestimmande.

Ett annat barn visade mycket bilder under intervjun pa huset han bodde i, pa grannar och djur
han moétt. Vilket belyser e-hjdlpmedlens anviandvérdhet och dess funktion som
sammanhangsskapande mellan olika miljoer. Angdende om bilderna fungerade som stod sa sa
ett barn:

Intervjuare: Ar bilden en hjilp for dig d4 nir du kommer hem?

Barn: Jag har inte tdnkt pa det, vet inte kanske jag brukar anvinda bilder mer

som resor och roliga saker och sddant som jag har att visa upp, det &r mer sa jag

anvander det.
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Dessa barns anvéindning av sina e-hjdlpmedel skiljer sig fran andra barns anvindning av
modern teknik pa sa vis att deras anvindning baseras pa ett behov som dr baserat pa
svarigheter i vardagen beroende pé deras kognitiva funktionsnedséttning. PAminnelserna
handlade forst och frimst om basfunktioner som att ga pa toa, dta, och sova sedan kunde det
utover det ocksa hjilpa dem att béttre klara av sociala relationer och fler relationer. Barnen
menade da inte att de anvinde sa kallade sociala medier, utan det handlade om att de kunde
sms:a, skriva med bilder som e-hjidlpmedlet ldste upp som text eller ldasa vad ldraren lagt ut for
laxor ndr minnet inte rackte till. Forst 1 tredje hand kom den anvéndning som kanske &r
vanligast bland barn utan kognitiv funktionsnedséttning och som har att géra med att

hjélpmedlet kunde paminna om tandlékarbesok, tv-program och vara ett medel for tidsfordriv.

Négra av barnen beskrev hur man kunde sitta ner ljudet pa Timstocken till noll, lata den gé
slut och sedan sitta pa ny tid och skruva upp ljudet igen och pa sé vis lura de vuxna att de
hade mer tid kvar till en populér aktivitet som till exempel en skolrast. Ett barn beridttade om
en hindelse 1 skolan:

Barn: Ja de [tva barn i klassen] har gomt den bakom négon bok eller nétt.

[...]

Intervjuare: Har de stiangt av ljudet d& ocksa?

Barn: Mm, ja. De har till och med stingt av Timstocken da och da.

Intervjuare: Dom har stingt av hela alltet.

Barn: Dom har stiangt av ljudet s& nir det piper sa later det ju inte och d& hor

lararna inte det.

Intervjuare: Nej, och stir den inne i bokhyllan sa ser man inte att det blinkar.

Barn: Jepp

Barn: De stéinger av ljudet och sen later det blinka och sen startar om den sé hér

[barnet visar pa familjens Timstock]

Barn: Och sen later de den g och pipa.

Intervjuare: Sa att de har mer tid kvar?!

Barn: Jepp [fniss]
Barnens uppfinningsrikedom visar pa vikten av att 1dta dem vara med och bestimma och ge
dem mer initiativ och makt att definiera vad som &r deras behov. Ett barn sdger om barns rétt
att komma till tals:

Jag tycker att barn ska fa vara med och bestimma och inte tvinga barn att

anvinda “det hir” det dr inte sa trevligt, lite mer respekt jag tycker. Inte att man
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ska tvinga s& mycket! Lite elakt, lite grovt kanske att sdga s men ja, jag tycker
vad jag tycker.
Barnen och berittelser om klasskompisars grianstestande och busande visar pa att e-

hjédlpmedlen bidragit till 6kad delaktighet och till 6kad jimlikhet med jamnariga.

5.2.3. Foréldrarnas syn pa barnens fordndrade vardag

Forildrarna berdttade att det sociala ssmmanhanget kring barnen fordndrades 1 och med e-
hjélpmedlets intrdde. For ett av barnen som pa sin fritid trinade hade det inneburit att han
kunde ha en direktkontakt med lérare och trdnare oberoende av fordldern. Lararna och
trdnarna var ocksa positiva till hans e-hjdlpmedel vilket fordldern menade bidrog till att det
fungerade. E-hjdlpmedlet hade for honom blivit en resurs med vilken han sjédlvstandigt kunde
hantera sociala kontakter. Nagra forildrar beskrev ocksa hur sénerna anvinde sin iPhone for
att kommunicera med folk utanfor familjen och slikten nér det talade spraket inte rackte,
vilket belyser att barnen sig sina e-hjdlpmedel som vérda att anvdnda. En fordlder sa: Ja han
anvéander ju mobilen nér han &r pé stan och han har sagt att han skriver och visar upp da nér

han moéter folk som inte kan teckna [...] det dr ju ett hjdlpmedel”.

Foréldrarna ansag att albumet med foto och filmer utgjorde ett minnesstdd for sonerna. Det
gav en tidslinje nir barnen bldddrade i albumet vilket pAminde dem om 1 vilken ordning saker
skett samt stodde deras dterberdttande genom att bilderna och filmernas visuella stdd hjdlpte
dem att fokusera pa sitt berdttande. Barnen formulerade det inte sa, menade fordldrarna, men
de trodde att det omedvetet var ett stod for sonerna. En fordlder sa: ” Ja och dé far han en
kronologi 6ver den sista perioden. Det hjdlper honom nog omedvetet”. Detta visar pa hur
barnen anvédnde albumen till att ordna en sammanhéngande och tydlig tidslinje genom vilken
de lattare kunde relatera till hindelser 1 sin vardag (jmf 5.2.2. och barnet som kunde beritta
ndr han fatt sitt e-hjélpmedel) vilket 1 sin tur bidrog till att skapa en tryggare och mer
forutsdgbar miljo. Tidslinjen kunde ocksé belysa att de klarat av situationer som forst kénts
svéra och pé sé vis 0ka barnens medvetenhet om att situationer kan 16sa sig vilket pé sikt kan
gora att barnen inte upplever stress lika ofta. Det visar ocksa mot bakgrund av barnens
beskrivningar (se 5.2.2.) att barnen hade en stérre medvetenhet om varfor och hur de anviande

sina e-hjdlpmedel &n vad forédldrarna trodde.

En fordlder upplevde att hennes soner médde bra av att i e-hjdlpmedlet kunna se vad som

gillde, de blev lugnare vilket hon tolkade som att de tyckte det var skont att veta vad som
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skulle ske. Pa sa vis belyste hon e-hjdlpmedlet som en sammanhangsskapande resurs. Barnen
blev inte lika oroliga och stressade av att vénta uppgav fordldrarna utan fick en bild 6ver hur
lange vantan skulle bli och de kunde pa sa vis hantera vintan lugnare. E-hjalpmedlet utgjorde
en resurs for att hantera svarigheter. Vantan blev mer begriplig, forutsdgbar och tydlig for
barnen. Endast hilften av barnen kunde sjédlvstindigt ldgga in aktiviteter, 4nda anség de att e-

hjilpmedlet var virt att anvénda.

Tidigare sa hade ett av barnen fordlderns gamla mobil nér han var ute och lekte och pa den
kunde hon ringa till honom men han kunde inte sjélv ringa med den, eftersom han inte riktigt
visste hur den fungerade.

Den [hennes gamla mobil] kunde jag plantera p4 honom sa nér han var ute och

cyklade sa kunde jag bland annat ringa honom och ringa hem honom [...] han

ringde inte sjalv pa den for han visste inte riktigt hur den fungerade.
En forélder sa att hon upplevde att det var en stor skillnad hemma pa att det nu var ett
hjédlpmedel som pdminde och inte hon. (Jimfor 5.2.1. och barnet som upplevde det mer
forutsdgbart nar Handi pAminde om toabesok och att stinga datorn.) Hon sa att det blev en
helt annan sjéalvstandighet och att barnen fick en chans att kdnna sig stora, kdnna att de
klarade saker sjdlv, pa sa vis att barnen kunde vara mer delaktiga i att forma sina liv och att
livsupplevelserna blev entydigare vilket &r av stor vikt for barn med kognitiva
funktionsnedséttningar. Ett annat av barnen hade vaknat forsta morgonen av sitt e-hjdlpmedel,
stangt av den och gétt upp, han var jétteglad for sitt e-hjalpmedel, fordldern sa att barnet sjalv
kommit med idén att de skulle stilla hjdlpmedlet pa vickning, hon sa: ’han kan ju inte
klockan sjalv nu, men da, digitalt ar det ju néstan enklare ibland dn vad det 4r med visare”.
En fordlder menade att de flesta barn har mobiltelefoner och hennes son nog kénde att han
ville vara som alla andra, han hade alltid varit noga med att ha sin iPhone med sig, hon
upplevde det som att iPhonen var viktig for honom och han var véldigt ridd om den. Inomhus
lag den pa hans rum, dérifrdn horde han den sa han bar den inte alltid pa sig men gick han
utanfor dorren sé tog han den alltid med sig, skulle han gldémma den sa vénde han och
hiamtade den, vilket visar pa att han gav den en hog anvindvérdhet. En fordlder berdttade att
hennes son tog mycket bilder pa sina egna leksaker med sitt e-hjdlpmedel, bilderna visade han
sedan upp nidr han var utanfor hemmet. [Phonen hade som e-hjélpmedel for barnet ocksé blivit
ett sétt att uppnd en positiv status ur ett jimlikhetsperspektiv, genom att han med hjilp av

albumet for andra kunde visa upp vad han hade for saker. (Jimfor 5.2.2. barnet som tog foto
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av ljudinspelaren och ddrmed mojliggjorde for sig att berédtta om den for andra vid senare

tillfille.)

En av forédldrarna var tydlig med att hon inte visste eller behdvde veta allt om sonen 1 takt
med att han blev dldre vilket underldttades av e-hjédlpmedlet. Hon sa angaende att ldrarna och
sonen hade kontakt via en skolsida: ”’jag har ingen aning om vad som star dér [...] det har de
planerat helt sjdlv, jag har ingen insyn 1 det alls” och vidare: “’det sker en viss kommunikation
mellan dem, oberoende av oss [fordldrar], oh, det ar sa fantastiskt, sa underbart att det finns
inte!” En annan foridlder beskrev hur hennes son hade 6kat sin sociala kontakt och hur det
stiarkt sonen @ven om det mest var smilie-gubbar som skickades eftersom han inte kunde
skriva sa var det anda en sjdlvstidndig kontakt dir hon inte agerade tolk. Hon beskrev hur
sonen borjat mms:a med en morbror och jimgamla kusiner, hon sa: ”han [sléktingen] skickar
vil mest mms med en massa grimaser och roligheter [...] for att [barnet] skall sitta och
skratta”. For ett annat av barnen hade iPhonen blivit ndgot som han och syskonet kunde

motas kring och finna ett gemensamt noje 1.

E-hjalpmedlet hade ocksa blivit ndgot genom vilket barnen kunde testa granser och det gav
dem en chans att busa, ndgot som ur ett salutogent perspektiv dr en naturlig del 1 barns
utveckling men for barn med kognitiv funktionsnedséttning svart bade med tanke pa
funktionsnedséttningen och att de har hogre vuxennérvaro. En fordlder vars barn hade tagit
over sin e-hjdlpmedels anvindning sjélvstindigt sa: ”Jag la in det [paminnelserna 1 borjan] sen
tog han vél bort ndgra saker men [inte s mycket] sen efter ett tag sé [sa sonen] ‘jag ar vil
ingen barnunge langre [och fordlder hade da svarat] ‘ja ta bort det da”” Hon upplevde da
oftast att hennes mal med pdminnelserna redan var uppnadd (se till exempel 5.1.1. angdende

gymnastikpasen).

5.2.4. Foréldrarnas fordndrade vardag

Bést med e-hjdlpmedel tyckte en fordlder var att sonen blivit mer sjdlvgaende och att hon fick
vara en trevlig fordlder. Det hade, menade hon kostat fér mycket pa deras relation och han
hade bara sett henne som en tjatare om hon utan hjialpmedel skulle lira honom allt som e-
hjilpmedlet nu hjdlpt honom att lara sig. Hon sa:
Jag tror ocksa, jag tror, det paverkar ju hela klimatet i hela familjen nir en
fordlder eller bada fordldrarna inte hela tiden behover tjata och pdminna om just

gor det och ... och alla kan fa vara sjdlvgaende det sparar, det ar klart att det
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renar luften for oss alla och da mar alla béttre och dé blir relationerna battre och

da kan man prata om det som éar viktigt.
Forédldrarnas sociala sammanhang for egen del blev storre, genom att de fick mer egen tid
under vilken de sjdlvstidndigt och utan att bli avbrutna kunde styra vad de ville gora. En
fordlder sa angdende om det hjdlpte henne att sonen hade ett e-hjalpmedel att: ” Ja, [skratt] det
ar klart att det hjilper mig om jag far en lugnare unge!”. E-hjdlpmedIlets intrdde utgjorde
ocksé en resurs for fordldrarna. Fordldrarna berittade att e-hjdlpmedlen frigjorde tid och
avlastade dem. En fordlder sa att hennes son sysselsatte sig med sin iPhone under stunder som
innebar vintan pa grund av de vuxnas aktiviteter. Hon sa att det vél var ett véalfardsproblem
men det hade 1 alla fall hjalpt henne och hade fatt hennes vardag att fungera béttre, hon sa:
“han spelar mycket nér vi sitter 1 bilen, eller nér det ar, lite s, trdkiga [stunder] eller om han
ar med mig pa jobbet”. Fordldrarna belyste hur de hade fatt mer tid att dgna sig at egenvalda
aktiviteter utifran sina intressen oavsett om det handlade om att ga ut med hunden, jobba eller
fika med kompisar sa kunde de vara mer delaktiga och uppleva stérre sammanhang 1
vardagen. De framhdll att e-hjdlpmedlet var en resurs, inte bara for barnet, utan dven f6r dem.
Barnen behovde inte ha tillgang till fordldrarna i lika stor utstrdckning nar hjdlpmedlet hjélpte
barnet med exekutiva svarigheter som att ta initiativ och folja en struktur. Férdldrarna kunde
dérav hantera sin energi och tid pé ett for dem mer sammanhingande vis da de inte ldngre

behovde avbryta sin egen sysselsittning for att pAminna barnet.

Angaende huruvida e-hjélpmedlet hade paverkat hela familjen beskrev en fordlder hur de nu i
familjen kunde anvénda den ork som sonen hade till social samvaro, hur de kunde métas och
prata om saker och ha en positiv relation. Alla madde béttre, relationerna blev béttre och
familjen pratade om det som var viktigt. Fordldern och sonen hann resonera om olika saker nu
da det fanns samtalstid eftersom onddigt tjat inte langre behdvdes. Hon sa:
For da [nir e-hjalpmedlet ar laddat och fungerar] kan jag vara mamma. Och pa
ett sndllt satt, d& kan jag dgna var gemensamma vakna tid som vi har till att prata
om annat dn sddana hér saker. Jag behover inte slosa tid pd den hér tjat-
diskussionen och det behdver inte underminera var relation.
Ytterligare en annan sa angaende att e-hjdlpmedlet inte bara var ett hjdlpmedel for
tidsstrukturering utan &ven gick att ringa frén och till att: ”man vill vél kunna prata med sina

barn nér de ar borta!”
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E-hjalpmedlets stora betydelse ur hela familjens perspektiv mérktes tydligt menade en
fordlder vid de tillfallen dé& hjdlpmedlet varit helt urladdad och tillfalligt ur funktion med
pafdljande oro under dess uppladdning. Fordldern sa angdende vad som var simst med sonens
e-hjilpmedel:
Fordlder: Att den gér sonder, att man inte alltid har en internetuppkoppling och
det saklart att den inte alltid 4r laddad och att man ibland méste vinta pa att den

blir uppladdad, det ar svart.

Forédldern som uttalat sig ovan beskrev hur lugnet ater lade sig i familjen nér iPhonen var
laddad och datanit tillgidngligt: “’ja &r mobilen laddad ja d& kor mobilen [och hon behovde inte
paminna eller ha en orolig och stressad son], vilket visar pa iPhonens anvéndviardhet och hur
skor familjens balans mellan normalbelastning och 6verbelastning kunde vara ur fordldrarnas
perspektiv. En annan fordlder som haft d&terkommande problem med Handi och sa éven vid
intervjutillféllet sa:
Det ér det att den fortfarande startar lite grann nir den kédnner for det. [...] och
den laser sig och den, nej [...] Jag tror det ar programmet i dem [hon hade tva
barn och tva trasiga Handi] som blir lite knéppt ibland. [...] Ja den [ett av e-
hjalpmedlen] har jag inte fatt igdng alls pa lange! [sd den var helt
undanstoppad].
Detta visar att det ocksa fanns belastande faktorer, och att hjalpmedlet inte bara gav tid utan
att det ocksd medforde nya uppgifter att hinna med. Fordldern beskrev att det tog tid att lagga
in aktiviteter och paminnelser i Handi och om det var oregelbundet aterkommande aktiviteter
sa tog det ytterligare tid. Hon kdnde att det var svart att ha ork for att hantera det. Hade det
rackt att lagga in en géng 1 veckan tyckte hon att det vore okej men inte nér det kravdes att
hon skulle gora det varje eller néstan varje dag. Hon sa: ”det &r inte sd himla latt att sitta och
behova gora om sddana saker [schema dndringar i Handi] nir man inte har ork”. En fordlder
till ett annat barn sa: > den [Handi] &r ju lite invecklad dd& om man inte vet hur man ska liagga

in da.”

Ett av barnens beskrivningar visar vad fordldrarna syftar pa. Barnet beskriver hur han pa
skoltid sjdlvstindigt hade borjat lagga in sitt schema.
Barn: Det ér bara det att det ar lite jobbigt, jag har en klasskompis som heter
[...] han har en nyare modell av Handi, dir kan man stédlla in om man har skrivit

in en sak om den ska vara varje dag varje tisdag till exempel eller, varje fredag.
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Medan jag, jag har den gamla modellen [...] Den méaste man skriva in, forst

maste man skriva in tiden, namnet pa handelsen och vilja en bild och man kan

inte vélja, ja, alla dagar, alla tisdagar och sa.

Intervjuare: Ja, s om du ska gora nagot alla tisdagar sa méste du ldgga in den

gang pa gang fran borjan? Och det slipper [klasskompisen]?

Barn: Jepp. [...] Det ér jobbigt liksom.

Intervjuare: Hur kinns det da?

Barn: Jobbigt. [...] Det dr som jag har en liten Handistund.

Intervjuare: Har du en Handistund?

Barn: Nej

Intervjuare Det har du inte?

Barn: Nej, men det kiinns som att jag har det nér jag sitter och skriver in

schemat.
Ovan framkommer att nir ett nytt hjadlpmedel gor sitt intrdde 1 familjen vill de att den skall
vara enkel och snabb att ldra sig och latt att hantera, en fordlder som hade tva barn med
kognitiva funktionsnedséttningar sa: man vill ju bara att de [bada barnens Handi] ska

fungera!”.

5.3. P4 vig in 1 vuxenlivet med elektroniska hjalpmedel

Detta tema handlar om hur familjerna sag pa e-hjdlpmedIlets roll for barnen i dess blivande
vardagsliv som vuxna samt de forhoppningar och orosmoment som var kopplade till barnens

vuxenliv.

Sammanfattande kan man se att fordldrarna resonerade kring hur det skulle bli nir de sjilva
blev gamla och inte skulle ha mdjlighet att vara néra barnen och hjélpa dem. Det var viktigt
for fordldrarna att tidigt bidra till att deras barn integrerade e-hjédlpmedlet som en naturlig del 1
sina liv eftersom barnens kognitiva funktionsnedséttning bidrog till att processen att integrera
och automatisera strategier pa grund av de exekutiva svarigheterna skulle komma att ta ldngre
tid for dem &n for barn utan kognitiv funktionsnedsittning. Fordldrarna menade att det var
anledningen till att de ville introducera e-hjalpmedel tidigt 1 barnens liv vilket de ockséd ansag
skulle bidra till att e-hjdlpmedlet skulle komma att bli en sjdlvklar del av barnens liv &ven som
vuxna. Det dr visentligt eftersom kognitiv funktionsnedsittning inte 4r ndgot som viaxer bort

utan nagot barnen behdver léra sig att hantera och leva med. Fordldrarna ville att barnen
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skulle uppleva e-hjdlpmedlen som en positiv resurs men oroade sig ocksa for faktorer som

hade att géra med hur omgivningen bemétte dem.

5.3.1. Hjdlpbehov nu och i framtiden

Foréldrarna beskrev att de sdg det som att deras barn skulle behdva hjélp dven i vuxenlivet for
att ha mgjlighet att uppleva vérlden som begriplig, hanterbar och meningsfull. Detta menade
de skulle inte vara mgjligt utan nagon form av stédfunktion. De ville att barnen skulle fa vara
med och forma sina liv, uppleva delaktighet och ha en balans 1 livet trots deras kognitiva
funktionsnedséittning. En fordlder sa att redan nir hon borjade titta efter e-hjdlpmedel sa
fokuserade hon pa att det skulle vara ett hjalpmedel som skulle fungera dven nér sonen
flyttade hemifran sa att han inte alltid skulle behdva vara beroende av henne eller andra
personer. Hon sa angdende varfor hon ville att sonen skulle anvidnda ett e-hjalpmedel: darfor
att jag inte alltid ar hans, darfor att jag inte alltid kommer att finnas 1 hans bakficka”. En
annan fordlder sa om sina soner att de ju alltid skulle komma att behova stod sé det var lika
bra att de vande sig sa tidigt som mojligt vid e-hjdlpmedel sa att det blev en naturlig del av
deras liv. Hon menade att det var ett sitt for sonerna att bli mindre beroende av andra
personer: ” Jag vill ju att de ska vara sjdlvstindiga sa mycket som mdjligt”. En fordlder sa:
”For [barnen] kanske alltid méste ha hjalpmedel, ju tidigare [barnen] lar sig att anvdnda
[hjdlpmedlen] desto béttre dr det ju”. En fordlder anség att hon ville ge sin son ett nytt
verktyg for att han skulle nd nista steg i sin sjalvstdndighet och att detta verktyg skulle
fungera ur ett livsperspektiv. Verktyget blev en iPhone. Vid val av appar som skulle ldggas in
1 1iPhonen for att hjdlpa sonen med hans exekutiva svarigheter var det viktigt for henne att de
skulle hjdlpa sonen att bygga en livslang strategi. Hon sa: ”Det hér ska fungera nir han flyttar
hemifran”. Fordldern forklarade varfor hon ville att sonen skulle ha ett e-hjalpmedel med
orden: ’jag anser att det dr hans méanskliga réttighet”. Fordldrarna ville ge sina barn tillgang
till hjdlpmedel som skulle mojliggora for dem att véxa och hitta strategier med vilka de skulle

bli mindre beroende av andra méanniskor, nu och 1 framtiden.

Flera foraldrar beskrev att det egentligen inte var nadgot konstigt alls med att anvénda
minnesstdd utan att det faktiskt var ndgot som alla gjorde. De menade att det inte heller
behovde vara sa urskiljande, beroende pé vilken modell av e-hjdlpmedel som individen
anvande. Alla hade ju paminnelser menade de. En fordlder sa angdende att sonen hade appar
for olika paminnelser: ”” de hiar paminnelserna [ligger] i displayen den tid man sjilv lagger in

att de ska ligga [ddr] ska den paminna dig i 10 minuter eller ska den paminna dig i en timme?”
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Vidare sa hon att med paminnelserna diskret i iPhonedisplayen: ” sé kénns det inte att man &r

annorlunda, dn nédgon annan”.

En fordlder beskrev att sonen med hjilp av ett e-hjdlpmedel 1 form av en iPhone utéver den
specifika hjédlp som iPhonen gav honom med anledning av hans kognitiva
funktionsnedséattning ocksa mdjliggjorde for honom att vara en del av den vanliga barn och
ungdomskulturen. Hon sa: ”Det &r ett sdtt att vara normal pa, kan man sdga”. Fordldern
beskrev hur hennes son tog upp sin iPhone nér andra barn tog upp sina for att spela, det var

for barnen ett sétt att vara tillsammans som hennes son nu kunde delta 1.

5.3.2. Tidig introduktion for sjdlvbestimmande och aktivt deltagande

Det var viktigt for fordldrarna att ge barnen mojlighet att pi egen hand klara av att hantera
inre- och yttre stimuli. De tyckte att barnens formaga att anvinda barbara e-hjélpmedel
undervirderades 1 barnhabiliteringens bedomningar. Fordldrarna menade att anvindbarheten
var god 1 modern teknik och att barnen tidigt kunde anvénda bérbara e-hjalpmedel.
Foraldrarna beskrev att de tidigt ville ge barnen tillgang till fler resurser for att uppna sina mal
an bara genom deras forsorg. Forédldrarna belyste att de hade att uppfylla fordldrarollen med
att uppfostra barnen mot sjalvbestimmande och aktivt deltagande 1 samhéllslivet dar barnen
forvintades klara av att samspela pa jamlika villkor. Detta dr formégor som kriaver goda
exekutiva funktioner eller goda kompenserande strategier. Flera fordldrar menade att
tidsaspekten var viktig for att barnet skulle gora e-hjdlpmedlet till en naturlig del 1 vardagen.
Forildrarna pétalade vikten av att e-hjdlpmedel introducerades nédr barnen var mottagliga och
tyckte att e-hjdlpmedel var meningsfullt och motiverande att 1ira sig utifran nagot av deras
aktuella och hogt prioriterade behov. Fordldrarna ville att e-hjdlpmedel skulle introduceras 1
tidig alder for det skulle bli helt naturligt att anvdnda e-hjdlpmedel. En fordlder gav uttryck
for det genom att sdga: “’det finns val ingen som séger att du ar for liten for glasogon, du far
vanta till du ska borja ldsa ... ndr du lart dig ldsa, da kan du fa glasogon”. Detta citat belyser
ocksa diskrepansen mellan fordldrarnas och enheterna for barnhabiliterings syn pa hur ménga
funktioner 1 ett e-hjdlpmedel barnen behdver klara av att skota sjilvstdndigt innan de
forskriver e-hjdlpmedel av hogteknologisk art. Foréldrarna aterkom till att barnen kunde
hantera hjdlpmedel vid tidig élder och jamforde sitt sétt att se det med barnhabiliteringens.
Det ar ett sddant hjadlpmedel som habiliteringen anser att barnen ska vara lite

storre innan de far, vilket jag kdnner att, stiller till det, for da blir de ju redan
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vana vid nagot annat. [...] Jag hade velat ha den redan fran borjan. Sé att det

skulle bli mer naturligt redan fran borjan kénner jag.

Eftersom barnens kognitiva funktionsnedséttning medfor svarigheter vid fordndringar kan de
ha svért att byta fran en typ av hjalpmedel till ett annat trots att de finner det nya anvandvirt.
Nedan uttrycker sig samma barn som visade stor glidje 6ver nir Handi mojliggjorde for
honom att se och héra om tv-programmet Jonssonligan (se 5.2.2.).

Intervjuare: - Varfor dr den [ Timstocken] ja?

Barn: - Hmh, den ir anvindbar. Den ar enkel att anvénda.

Barn: - Anvéndbar och enkel.

Barn: - Fyra knappar bara.

Intervjuare: - Och varfor d&r Handi vet ej.

Barn: - Svarare att anvinda.
Det hér barnets fordlder holl vid intervjutillféllet pa att introducera Handi efter méanga érs
Timstocksanvéndande. Detta visar pa hur svart det kan vara att behdva om- och nyinléra for

barn med kognitiva funktionsnedsittningar.

Barnen 1 studien hade vildigt olika forutsattningar for inldrning men alla fordldrarna beskrev
vikten av att barnen behovde fa utvecklas och vdxa med och in 1 sitt e-hjdlpmedels
anviandande och lite i taget fa uppleva dess anvandvardhet. Fordldrarna sa att de sag att for
barnen var forsta steget att hantera den nya resursen vilket varit fordldrarnas andra steg.
Dérefter overgick barnen till att 14ra sig hur de skulle hantera knappar och ldgga in

information 1 e-hjdlpmedlet, vilket varit fordldrarnas forsta steg.

En fordlder med tva barn med kognitiva funktionsnedséttningar sa att hon lade in saker i sina
barns e-hjalpmedel som ett forsta steg och sag det som ett nésta steg att barnen sjélv skulle ta
over inldggandet. Hon sag ocksa hur det kunde hjilpa henne att 1ta barnen vixa i olika takt
ndr var och en av dem hade egna e-hjdlpmedel. De hade ju olika behov och delvis olika
rutiner vilket blev svart att stodja om de skulle samsas om ett e-hjalpmedel. Med bara ett
hjélpmedel sé skulle barnen behdva ha samma tider, rutiner och intresse, vilket fordldern
menade skiljde sig &t mer och mer 1 takt med att barnen vixte. Att se samma barnprogram och
bada samtidigt var naturligt for barnen nér de var sma men nu, pa vég in i tonaren behdvde de
frigdra sig inte bara fran fordldern utan ocksa fran varandra och fa utveckla sina egna

intressen, rutiner och strategier att ta med sig in 1 vuxenlivet. Forédldern sa:
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han [ena barnet] borjar ju snart att bli tonaring och [andra barnet] ar ju inte dér
an. Man maste ju tillata den ena att bli stor och samtidigt maste den andre fa
sova sé de orkar [...]Sa dér finns det ju visst olika, det dr ju déarfor det inte
fungerar [med] samma tidhjdlpmedel till bada tva langre.
En fordlder suckade och sa att Handi hade gatt sonder just nér det var dags for barnet att sjilv
lagga in aktiviteter 1 den. Detta hade lett till att det blivit stillestdnd 1
sjalvstandighetstraningen, ndgot hon upplevde som vildigt frustrerande; ”Ja, nu nér jag inte
har en massa moten sa [...] da ténkte jag att nu ska jag komma igang [...] med [barnet]
ordentligt s& han kommer in i hur man anviander den”. Hon och barnen var lediga och hade
under ledigheten tid och ork att engagera sig i1 e-hjdlpmedlet. Ur ett livsperspektiv sé utgjorde
dessa avbrott att processen att utvecklas med sitt e-hjdlpmedel blev hindrad och fordlder—barn

relationen ater blev en hjdlpa-padminna-relation.

En forélder ville borja gora sonen delaktig 1 planeringen snarast for hon menade att snart var
han ju stor och skulle sjélv kunna planera sitt liv och hon ville géra honom delaktig i sitt eget
liv. Det skulle ju komma att leda till att de gick isér lite men det var ju meningen sa hon, han
skulle ju ocksa flytta hemifran ndgon dag. Hon hoppades pa att de skulle fa en battre kalender
for att oka e-hjélpmedlets anvandbarhet sa att sonen kunde bli mer delaktig och till exempel
kunna ta ett foto pa skolschemat och ldgga in det i kalendern s& att han lattare hemma kunde

beritta hur dagen varit.

En fordlder framforde att det var viktigt for henne att ge sin son ett e-hjdlpmedel som hon
trodde skulle fungera medan hon hade mgjlighet att nd honom och barnet ansag att ett e-
hjilpmedel skulle kunna vara virt att anvdnda. For en annan fordlder var det viktigt att hdnsyn
aven togs till hennes ork utdver barnets mottaglighet och att introduktionen kom nér hon hade
mojlighet att 14gga tid pa att ldra sig att hantera e-hjdlpmedlet. Hon sa att e-
hjédlpmedelsanvindningen ocksa berodde pa:
... hur mycket jag orkar halla rutiner och inte. Det dr mycket léttare att vara
exakt [och till exempel ha maten fardig exakt nir e-hjdlpmedlet piper f6r mat]
som fordlder ndr man har ork [4n] ndr man ar vildigt trétt och slut.
Fordldern ansag att det ocksa var viktigt att barnen tyckte om att anvianda e-hjadlpmedel. Hon
sa: ” det ar lattare att verkligen f3 till ett anvindande ndr man kan gora det sa mycket positivt
sa mojligt” eftersom hon menade att det annars “blir det bara negativt” och eftersom barnen

troligen skulle komma att behdva hjdlpmedel hela livet menade hon att det var viktigt att de
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fick en positiv instéllning fran borjan. Annars sa skulle hjdlpmedlet inte upplevas som vért att
anvdnda och d& menade hon att dess meningsfullhet skulle forsvinna och barnet skulle vilja

bort e-hjalpmedlet och ater bli mer beroende av andra personer inklusive henne.
Angéende meningsfullhet och viljan att fortsétta anvénda sitt e-hjalpmedel sé sa ett av barnen:

Ja, det ar sjalvklart att jag vill det [behalla iPhonen som e-hjalpmedel] det ar ju

jéttebra!

6. Avslutande diskussion

Denna avslutande diskussion har till syfte att dterknyta till fragestéllningar, tidigare forskning
och teori. De fyra temana familjernas vardag, riktat stod for minskat fordldraberoende samt
barnens rétt att f4 vara en individ pa jamlika villkor och sjélvbestimmande ur familjernas
perspektiv, borjar alla med en resultatdiskussion som sétter in foreliggande studie i
forhéllande till tidigare forskning samt avslutas med en teoretisk diskussion kring hur

foreliggande studie kan tolkas med KASAM som teoretiskt redskap.

6.1. Familjernas vardag

Resultaten pévisar att fordldrarna hade tydligt uttalade mal forankrade i familjens vardagliga
behov, vilka var avgorande i deras beslut att borja anvénda bérbara e-hjdlpmedel.
Behovsidentifieringen handlade for fordldrarna om att registrera barnens formagor men, vilket
var dn viktigare, att undersdka vad som var nésta steg i barnens och familjens utveckling.
Tidigare forskning har med vissa undantag haft fokus pé att styra barnen, till exempel att med
auditiva paminnelser f4 dem att hélla fokus pa uppgifter och att arbeta med traning
(Goldsmith 2004). Foréldrarnas behovsidentifiering 1 den hér studien handlade dock mer om
inre omstindigheter och fokuserade i likhet med Almgqvist (2006) pa samspel och delaktighet
vilket pavisar den diskrepans som Dawe (2006) ocksa uppmarksammat. Familjen 4r barnens
forsta sociala samhorighet och 1 den moter barnen ménga av sina utvecklingsuppgifter
(Dominelli 2004; Moller & Nyman 2003; Socialstyrelsen 2010b) vilket medfor att fordldrarna
bor ha en stor roll att spela nér det géller att tolka och féormedla barnens och familjens behov.
Foréaldrarnas syn pa familjens behov utgick fran ett salutogent perspektiv vilket framkom nér

de framforde att det inte var onskvért att de skulle vara nara barnen hela tiden eftersom barnen
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skulle komma att bli vuxna, en naturlig process som de ville stoddja. Om barnen inte i tidig
alder fick trdna pa att hantera barbara e-hjdlpmedel och ta ansvar om dn med hjidlpmedlet som
stod s& menade fordldrarna att barnen skulle bli fortsatt beroende av andra personer i sina liv.
Janeslitt et al. (2009) beskriver just denna aspekt da hon patalar att det troligen finns ett
behov av riktat stod for att forebygga inlard hjilploshet.

Forildrarna framforde att de inte heller hade mojlighet, rent praktiskt att vara fysiskt sa néra
sina barn hela tiden som hade behdvts, om de skulle klarat av att ge auditiva padminnelser i
den omfattning och med den omedelbarhet som barnen utifrdn sina funktionsnedséttningar
behovde eftersom de behdvde utfora hushéllssysslor och hjilpa eventuella syskon. Det gjorde
att fordldrarna inte kunde st for alla de auditiva padminnelser som de sig att deras barn
behovde och som forskning (Goldsmith 2004) framhaller &r viktigt for att minska barns
oldmpliga beteende och 0ka deras mojlighet att halla fokus pa uppgifter. Inte heller den
onskvérda omedelbara aterkopplingen (ibid.) var fullt mdjlig f6r forédldrarna att uppfylla
eftersom de dven var upptagna av andra sysslor for att f4 familjen att fungera 1 sin helhet.
Fordldrarna framforde ocksa att de ville fa vara en aktiv part i stodet till barnen, vilket kan ses

som att de ville fi vara en tillgdng i sina barns liv och inte bara en tjatande forélder.

Vad som var avgorande nér familjerna tog beslutet att borja anvdnda bérbara e-hjdlpmedel var
att fordldrarna upplevde en Overbelastning, det vill sédga att den balans som ar 6nskvérd for en
rorelse mot hilsopolen var satt ur spel. Angaende denna balans kan man se en parallell till det
salutogena synsittet men dven till meningsfullhetsbegreppet pa sa vis att fordldrarna dnskade
att deras vardag skulle priglas av ett trevligare socialt klimat med plats for meningsfull social
samvaro. For att kdnna att véarlden &r hanterbar ar det viktigt att uppleva att det finna resurser
till ens forfogande. Fordldrarna framforde att de kom till en punkt dér de inte ldngre kdnde att
det hade tillrdckliga resurser till forfogande, for att hjdlpa sitt barn, de kénde sig dock inte
som offer utan borjade soka efter andra resurser med vilkas hjdlp de skulle kunna hjélpa
barnen och kinde sig till att borja med hoppfulla i sitt sokande. Néagra fordldrar kénde sig
senare, 1 motet med barnhabiliteringen maktlosa. Familjen som sjélv hade ekonomisk
mojlighet att inforskaffa en iPhone atertog snabbt makten att styra hur de skulle l9sa de
problem som de stéllts infor. Familjerna som inte hade denna mojlighet kom in 1 ett
beroendeforhéallande och hade ingen makt att ta tag i problemldsningen med egna resurser
utan beskrev sina vigar pa vilka de forsokt fa igenom att de skulle fa tillgang till ett e-

hjalpmedel som resurs i sin vardag. Framfor allt var det en fordlder som belyste hur hon pa sin
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vag stundtals hade tappat tillforsikten till att problemen skulle 16sa sig eftersom det tog flera
ar. Det var tydligt att det var familjerna som stilldes infor problemen snarare an individen,
fordldrarna beskrev hur de med hemmaknapade system hade forsokt tydliggora och 16sa
vardagen sa linge som mdjligt. Hir kan man se hur stravan efter begriplighet (jamfor
begriplighetsbegreppet) i denna studie framstod som nagot hela familjen var engagerad 1i.
Familjerna arbetade for att gora information tydlig och ordnad for barnen. Familjen som fick
vanta pa e-hjalpmedel i flera ar fortsatte att forsoka 16sa sin situation pa olika sitt under
vantan vilket kan ses som ett exempel pa hur de anvint sig av fordrdjd avslutning. Trots
motgangar forsokte de uppratthalla en harmonisk kontinuitet genom sina egna losningar, med
en strdvan att lata barnen vixa och utvecklas trots att det tog mycket tid och kraft. De krav
som stills pd dem som fordldrar till barn i behov av sérskilt stod och de svarigheter som nigra
upplevde i motet med barnhabiliteringen till trots sa fortsatte de att engagera sig 1 att hitta
16sningar pa sin livssituation for att skapa ett socialt klimat som medgav positiv social
samvaro och utveckling. Med ett undantag sé var det inte barnen som varit drivande vad
gillde att fa tillgang till ett e-hjalpmedel. Det var fordldrarna som i borjan var de som stod for
motivationskomponenten, de ville att barnen skulle bli mindre beroende av dem och ville

darfor ge sina barn tillgéng till e-hjdlpmedel.

6.2. Riktat stod for minskat foraldraberoende

Resultaten fran studien visar pa att de barbara e-hjdlpmedlen dvertar ménga funktioner fran
fordldrarna och avlastar dem 1 deras fordldraroll och gor barnen mindre fordldraberoende, 1
huvudsak med de funktioner som var av aterskapande/ reproduktiv karaktér. E-hjalpmedels
avlastande funktion for fordldrarna framkom éven 1 tidigare forskning (Bengtsson 2010;

Ferguson 2005).

Fordldrarna framholl dven att de barbara e-hjdlpmedlen bidrog till att tydliggora tid, véantan
och ordningsfoljder. Fordldrarna men dven barnen framhaller i likhet med tidigare forskning
(Bengtsson 2010; Ferguson 2005) att barnen fick béttre tidsuppfattning och att hjalpmedlen
hjilpte barnen att planera sig dag och bli mer sjilvstindiga. Studien fann ocksa att en viktig
aspekt for familjerna var att e-hjdlpmedlen kunde utgora en stodfunktion genom att vara ett
tidsfordriv for barnen, da vuxna inte hade mojlighet att stodja barnen sa omedelbart som de
utifran sin funktionsnedsittning hade behov av. Utat sett kunde det se ut som om barnen
anvénde sina hjdlpmedel endast for ndjesskull genom att anvénda dem till spel eller

fotografering men for familjerna betydde det att barnen hittat en strategi att hantera inre- och
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yttre- stimuli under den tid det tog for fordldrarna att till exempel utfora nodviandiga
vardagliga hushéllssysslor. Denna aspekt har tidigare forskning inte uppmirksammat vikten
av. Utifran denna studies resultat bor man uppméarksamma att det foreligger en skillnad
mellan ndjesanvandning och barn med kognitiva funktionsnedsittningars anvindning som ett
satt for dem att klara av stressorer som de mdter ndr omgivningen runt dem inte ar tydlig och
forutsdgbar utan skapar stress som de inte vet hur de skall kanalisera. I det ldget kan en
funktion som tillsynes verkar vara en ndjesfunktion mgjliggora for barnen att kanaliserar sin
energi pa e-hjdlpmedlet istdllet for att reagera med till exempel ett utdtagerande- eller
sjdlvskadande beteende. Tidigare forskning ndmner behoven hos barn med kognitiva
funktionsnedséttningar och att det finns en risk att barnen, om de inte far hjdlp, agerar pa ett
for omgivningen oacceptabelt vis (Almqvist 2006; Bengtsson 2010; Dawe 2006; Goldsmith
2004; Janeslitt et al. 2009; Socialstyrelsen 2010). Denna studie belyser och fortydligar att
vuxna 1 barnens omgivning behdver tinka om och nytt kring e-hjdlpmedlens funktioner. De
barn som inte agerar sin oro utdt utan vander den inat med pafoljande daligt psykiskt maende
maste dven beaktas. Denna studie ger en tydlig inblick 1 familjernas tankesétt och hur de sett
hjidlpmedlen fylla flera viktiga funktioner for barnen, flera av mer konkret och direkt praktisk

natur dn tidigare studier uppmairksammat.

De birbara e-hjidlpmedlen fyllde vardagliga funktioner och gjorde barnens och fordldrarnas
vardag mer hanterbar vilket enligt KASAM-teorin 4r av betydelse (jamfor med
hanterbarhetsbegreppet). E-hjdlpmedlet visade sig vara en tillgdnglig resurs for barnen vad
gillde att mdta problem och svarigheter 1 livet. Hjdlpmedlet gav fordldrarna tillforsikt vad
géllde att deras barn inte alltid skulle komma att behova hjélp av andra ménniskor utan klara
av att bli sjdlvstindiga som vuxna, om &dn med hjilp av ett e-hjdlpmedel. Det var ocksé en
resurs for fordldrarna i vardagen ‘hir och nu” genom att det Overtog manga paminnelser som
de annars skulle behdva sté for. For barnen var e-hjdlpmedlet en tydlig tillgdng i vardagen
genom att det hjdlpte dem med att tydliggora tid, vintan och ordningsfoljder. Framforallt
beskrev de aktiviteter av aterskapande/ repetitiv karaktdr som att vakna och toalettrutiner men
de beskrev dven hur e-hjdlpmedlet var en resurs for att minnas resor och att berétta om
héndelser 1 kronologisk ordning. Fordldrarna beskrev ocksé dess nytta néir det géllde att
kanalisera inre- och yttre stimuli genom att mdjliggora att barnen kunde sysselsitta sig med

till exempel ett spel och pé sé vis klara av sammanhanget.
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Att klara av mycket stimuli dr for barn med kognitiv funktionsnedséttning en svarighet. |
KASAM-teorin formulerar begriplighetsbegreppet betydelsen av att klara av att hantera
stimuli for att uppleva en balans och en rorelse mot hilsopolen, e-hjdlpmedlet blir d& en viktig
komponent 1 hanterandet av stimuli. Begripligheten handlade {f6r familjerna inte bara om att 1
oplanerade situationer 16sa sina svarigheter utan handlade till stor del om de planerade och 1 e-
hjalpmedlen inlagda paminnelserna som av barnen ofta upplevdes som léttare att ta till sig dn
ndr fordldrarna pdminde. Det handlade om att gora vérlden begriplig och 1 e-hjdlpmedlens
kalendrar och album tydliggora information sé att barnen kunde ta det till sig, det handlade
med andra ord inte om att det var information som de inte skulle fatt om inte e-hjélpmedlet
funnits som en resurs utan det handlade om pdminnelser som fordldrarna annars skulle gjort i
sina fordldraroller men med risk for fler konflikter i vardagen, bade pa grund av paminnelser
och pé grund av bortglomda paminnelser. Barnen tyckte det var skont att e-hjalpmedlet hade
tagit 6ver manga vardagliga funktioner. Att de nu hade visuellt stod som tydliggjorde for dem
vad som hint och vad som skulle hdnda gjorde ocksa att hjalpmedlet upplevdes som
meningsfullt vilket har paralleller med meningsfullhetsbegreppet i KASAM-teorin.
Forildrarna belyste dven att e-hjdlpmedlen for deras egen del gett dem en 6kad kontinuitet

och avlastning.

6.3. Barnens rétt att fa vara en individ pa jamlika villkor

I foreliggande studie framkom att det rddde en stor samsyn kring betydelsen av de bérbara e-
hjédlpmedlen mellan barnen och fordldrarna, bada parterna lade stor vikt vid
sjdlvbestimmande och tillmaitte e-hjdlpmedlen stor betydelse 1 vardagen. Barnens och
fordldrarnas samsyn bestod till storsta del i att de anség att e-hjdlpmedlen var anvindvérda
och att de ville samarbeta kring dem. De olikheter som fanns 1 barnens respektive fordldrarnas
syn handlade till storsta del i om huruvida de borjar resonera 1 sina egna subjektiva behov
eller mer objektiva behov och om de antog ett kort- eller langsiktigt perspektiv pa e-
hjidlpmedelsanvindningen. I likhet med viss tidigare forskning visar denna studie att
informationsinhdmtning fran bade barn och vuxna ar en fordel (Janeslatt et al. 2009). Bade
barnen och fordldrarna ville {4 bli sedda som viktiga informationskéllor nir familjens behov
av hjdlpmedel for att fylla vardagliga funktioner skulle utredas. Studien fann ocksé att barnen
var vél insatta 1 vad de behdvde hjélp med och vilka funktioner som de ville att deras e-
hjilpmedel skulle ha samt vilka pdminnelser de ville att e-hjdlpmedIlet skulle sta f6r. Barnen
ville ocksé att hansyn skulle tas till deras behov vilket till exempel ett barn uttryckte nir han

valde bort Handi som hjalpmedel eller barnet som uttryckte att han ocksa ville ha en Handi
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ndr han sig ett annat barn som hade en. Processen att kompensera, forbattra och vidmakthalla
funktioner och formagor med hjélp av e-hjdlpmedel uttryckte fordldrarna behovde anpassas
till deras sérskilda livssituation och att hansyn behovde tas till att processen skulle fa ta tid
och att den ocksa var avhingig av hur mycket tid och ork de hade som foréldrar. Detta har
inte framkommit i tidigare forskning da den inte har inriktats pa om de bérbara elektroniska

hjdlpmedlen har samma betydelse for fordldrar och barn.

Hjélpmedlen blev for familjerna ett gemensamt projekt, framforallt 1 borjan, néstan alla
familjerna beskriver hur de gemensamt satte sig ner, barn och fordlder, for att fundera pa vad
de skulle ldgga in for pAminnelser samt hjdlpas at att de facto ldgga in dem. E-hjalpmedlet
blev pa sa vis nagot som de mottes kring i tillforsikt infor de mojligheter som det skulle kunna
ge dem. Hir kan man se en parallell till KASAM-teorins meningsfullhetsbegrepp, en ny och
tillgdnglig vdg for dem att 16sa problem tillsammans 6ppnades genom hjélpmedlet.
Diskussionerna mellan barn och foérdlder kom att priaglas av hur de skulle strukturera upp
aktiviteterna i e-hjalpmedlet sé att de skulle bli gripbara och tydliga for barnet, till exempel
om det skulle vara bara text till en hiandelse eller dven bild. Har kan man ocksa se klara
kopplingar till begriplighetsbegreppet. Snarare én att motena mellan barn och forédlder
handlade om tjat om att till exempel fixa toalettrutiner s kom de nu att handla om vilken bild
eller text barnen ville att e-hjdlpmedlet skulle ha nér det pdminde. Detta kan bidra till en
harmonisk kontinuitet samt att fordldrarna fortfarande kan ta ansvar for vad e-hjalpmedlet
skall paAminna om. Det ger dven barnen mdjlighet att paverka efter sin mognad. Att f6lja en
paminnelse kan av barnet upplevas mer motiverande och kravet mer rimligt om barnet har en
visuell bild i sitt hjalpmedel som paminner om vad barnet och den vuxna kommit dverens om
vilket inte dr fallet om de bara muntligt har diskuterat till exempel hur daxs kvillsrutinerna
skall pabdrjas. Barnen i foreliggande studie var tydliga med att de ville vara med och
bestamma och det visade sig ocksa att de hade god insikt i vad deras behov var. Ett e-
hjdlpmedel kan bidra till att de dnnu tydligare kan vara delaktiga och forma sina liv och
stegvis ta Over mer ansvar. Fordldrarna belyser att det dr viktigt f6r dem, de vill se sina barn
bli sjalvstandiga vuxna. Ovanstaende speglar ocksa den process som fordldrar belyste

géllande att vdxa in 1 och med sitt e-hjdlpmedel.
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6.4. Sjalvbestaimmande ur familjernas perspektiv

Resultaten fran studien visar tydliga indikationer pé att barbara elektroniska hjalpmedel har en
stor inverkan pa familjernas liv. E-hjdlpmedlen mgjliggjorde for barnen att vara aktiva och
forhélla sig till sitt hjalpmedel och inte bara vénta pa att ndgon vuxen skulle hjdlpa dem.
Hjalpmedlens paminnelser upplevdes av barnen oftast inte som lika stérande som fordldrarnas
paminnelser, &ven om det gillde samma typ av paminnelser. Det skulle kunna bero pa att
hjdlpmedel ér neutrala 1 sina paminnelser och upprepar dem utan att tonldge eller ordféljden
skiftar vilket kan vara skont for barn som har svart att forhalla sig socialt nir de ar trotta.
Hjédlpmedlen var konkreta och mojliggjorde for barnen att sjalvstindigt berdtta om handelser i
en kronologisk ordning med hjélp av sina album. Vidare tydliggjorde hjdlpmedlen olika
standpunkter, till exempel kring vad som var barnens hégprioriterade behov men dven
olikheter i synsétt mellan barnhabilitering och familj framkom. E-hjdlpmedlen kunde ocksa
overraska och visa pa att barnen hade storre formaga och/ eller delvis andra behov én vad
omgivningen tidigare trodde (jamfor Ferguson 2005). Pa sa vis bidrog hjdlpmedlen till att
pavisa nya infallsvinklar och bidra till att vidga perspektiv ifran det forgivet tagna. E-
hjidlpmedlen gav vidare bade barnen och fordldrarna makt nér de genom e-hjélpmedlen som
resurs kunde forhalla sig pa nya sitt till varandra och till det omgivande samhéllet (jam{or

Jonsson 2005; Norman 2002).

Fordldrarna menade att tidigt riktat stod 1 form av e-hjdlpmedel skulle kunna bidra till att
hjilpmedlet kunde fylla &nnu fler funktioner 1 deras vardag vilket 1 sin tur skulle kunna bidra
till att barnen som vuxna klarade sig mer sjilvstdndigt &n om de inte fick tidigt stod (jamfor
Janeslitt et al. 2009 om inlérd hjdlpléshet). Ur familjernas perspektiv handlade
sjdlvbestimmande om att deras helhetssituation togs 1 beaktande. Forédldrarnas frustration dver
diskrepansen kring vilka och vilkas behov som togs 1 beaktande 1 samband med beslut om
hjalpmedel kan ses ur olika perspektiv utifran denna studies resultat. Diskrepansen kan ha sin
bas i att parterna utgar fran olika behov. Utgéar behoven fran att styra som i Goldsmith (2004)
eller fran delaktighet och samspel som i Almqvist (2006)? En annan tankbar forklaring ar att
det har sin bas i vilkas behov som ligger till grund vid en bistandsbedomning. Vems behov

ska ligga till grund, enbart barnets eller familjens?

Tidigare forskning framhéller att individens behov utgér fran mognad och inte fran alder eller

diagnos (Janeslatt et al. 2010) vilket medfor att familjen som barnets forsta sociala arena
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(Dominelli 2004; Moller & Nyman 2003; Socialstyrelsen 2010b) borde ha en framtrddande
roll nér hiansyn tas till barnets mognad for att mojliggora en korrekt bedomning av familjens
behov vid val av e-hjdlpmedel. Det framgar dven i ovanstaende forskning att den &dr fokuserad
pa individen, &ven om den inte ndmner alder sa handlar det om individens mognad utan
hénsyn till vilket socialt sammanhang som barnet befinner sig. Foérdldrarna som i1 denna studie
hade mer 4n ett barn, framforallt de med mer &n ett barn med kognitiv funktionsnedséttning
belyste en svarighet med att hinna stodja barnen utifran deras individuella behov och
samtidigt hinna med vardagssysslor, de var vildigt orienterade pa de sociala sammanhang

som barnen och familjen ingick 1.

Denna studie ger tydliga indikationer pa att barnens behov inte endast kan avgoras av dlder
men inte heller av endast mognad. Istillet maste barnen ses i sina sammanhang, 1 sin familj.
Hela familjens behov maste tas i beaktande for att barnen skall fa& mojlighet att ma bra och
utvecklas. Ser man inte fordldrars behov s& kommer de inte att orka finnas dir for sina barn.
Foréldrarna uttryckte redan oro for och forberedde barnen pa nér de inte skulle komma att
finnas dir. Syskonskapet dr ndgot som ocksa paverkar klimatet i familjer och nagot som kan
bli en livsldng bekantskap som finns kvar dven nar fordldrarna inte léngre finns kvar i livet
om de fitt ha en positiv relation och fatt mdjlighet att se varandra som resurser och stod.
Dérfor ar det viktigt att ven tidnka pé syskonaspekter nir det giller hjdlpmedel. Dessa
aspekter framkom sérskilt tydligt 1 de familjer som hade fler &n ett barn med kognitiv

funktionsnedséttning och har inte uppmairksammats i tidigare forskning.

Tillgéngen till barbara e-hjélpmedlen hade stor inverkan pa familjernas liv genom att det var
en tillgdng for barnen som mojliggjorde for dem att vara aktiva och inte bara vénta pa att
vuxna skulle hjédlpa dem eller att soka upp vuxna med tdta mellanrum av oro for att missa
nagot, ja de kunde till och med vara en resurs som mojliggjorde bus. Det var ett sétt for
barnen att aterkalla lite eller mycket av andras legitimitet och sjdlv ta Over mer makt i sina
egna liv, 1 enlighet med de behov eller drivkrafter som lyfts fram i hanterbarhetsbegreppet
och ocksa nagot som motverkade risken for inldrd hjilploshet. Det medforde ocksa att barn
och fordldrar gemensamt som familj blev tydligare kring sina behov till exempel i forhéllande
till enheter for barnhabilitering. Som individ eller familj ansag de att det inte alltid var s& latt
att formulera sig kring vad de hade for behov vilket belyser att behov inte alltid definierar sig
sjalv bara for att de finns, ddremot sa kunde barnen och fordldrarna utifrén existerande,

konkreta hjdlpmedel tinka vidare och formulera sina behov tydligare. Barnens busande visar
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pa hur de testade vad som blir f6ljden vid olika handlingar vilket ar ett viktigt utvecklingssteg
for att komma fram till hur saker hdnger ihop. Detta sammanhénger dven med komponenter i
begliplighetsbegreppet pé sa vis att det &r ett sétt att testa hur information — och utebliven
information, i form av borttagna paminnelser paverkar ordning och struktur vilket i sin tur
bidrar till att gora virlden mer forutsdgbar 1 framtiden eftersom det handlar om att utveckla ett
handlings- och konsekvenstiankande. E-hjdlpmedlen hade 1 flertalet av familjerna, speciellt i
dem med iPhone, en hogt motiverande faktor. Att barnen kinde sig motiverade till att
anvénda sina e-hjdlpmedel bidrog till att familjerna fick ett trevligare socialt klimat och mer

tid for meningsfulla samtal.

59



7. Slutord

Barbara elektroniska hjdlpmedel har stora moéjligheter att kompensera, forbéttra och
vidmakthélla funktioner och formagor. Redan fran unga &r kan e-hjélpmedel dérigenom bli
valfungerande hjidlpmedel for barn och deras familjer 1 det dagliga livet. Allt arbete mot ett
sadant mal behdver underléttas for familjerna och utga fran och anpassas till deras sérskilda

livssituationer sa att de kan fa ett liv praglat av sammanhang och positiv samvaro.

Vuxna 1 barnens nirhet behdver se e-hjdlpmedlen som ett sétt for barnen att kanalisera stimuli
och 16sa situationer sé att deras svarigheter att hitta 16sningar inte medfor att de agerar pa ett
for omgivningen oacceptabelt sitt med till exempel utatagerande- eller sjdlvskadande

beteende.

Familjer dir det finns barn med kognitiv funktionsnedséttning &r en heterogen grupp och de
resultat som presenteras hér skall inte ses som férdiga 16sningar, utan som forslag att utgé fran
i mote med familjer. De kan bidra till funderingar kring familjers behov och olika végar att na
samhillets gemensamma mal; jamlikhet, delaktighet och sjdlvbestimmande. En forhoppning
ar att den avslutande diskussionen kan erbjuda idéer och nytinkande kring barbara
elektroniska hjdlpmedel ur familjernas perspektiv och bidra till att personer som méter
familjerna fér fler verktyg att mota dem med. Aven om de barn och familjer som deltagit i
denna studie &r unika, finns det manga familjer som befinner sig i liknande situationer och

som kan tdnkas ha liknande, om 4n inte exakt samma behov.

Syftet med denna uppsats var att undersoka e-hjalpmedels betydelse 1 vardagen for familjer
dér det finns barn med kognitiva funktionsnedséttningar. Jag utgick frén fyra fragestéllningar.
Retrospektivt kan jag se att mina fragestillningar blev besvarade och att dessa tillsammans
med mitt syfte bidragit till ny kunskap men ocksa till att nya fragestéllningar vackts.
Intervjuerna med barnen gav méanga vardefulla insikter och det stirker riktigheten i valet av
intervju som metod. De behdvde dialogen och att fa uttrycka sig relativt fritt. Intervjuformen
gjorde det mojligt ocksa for de barn som inte kunde ldsa och skriva att delta. Barnen gav
ocksa uttryck for att de tyckte det var konstigt att det inte fanns sa mycket tidigare studier som

latit barnen komma till tals pa ett direkt sétt, eller som ett barn uttryckte det:

”Det &r ju oss det géller!”
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9. Bilagor

9.1. Bilaga 1; Bérbara elektroniska hjalpmedel

Har presenteras de olika e-hjdlpmedlen som barnen i studien hade tillgang till. Handi riknas
in 1 kategorin bérbara e-hjdlpmedel som sérlosning och iPhone till kategorin bérbara e-

hjalpmedel for en storre allménhet.

SPLRRN00000Q000000, ;.

15,

Figur 1. Timstock med maxtid pa 20 minuter.

Timstocken askadliggor hur lange det ar till att en aktivitet skall borja alternativt hur linge det
ar till att en aktivitet skall sluta och svarar ddrmed anvidndaren pa fragorna hur ldnge och nér.
Timstockens uppgift ar att underlatta forstdelsen av tidsbegrepp och att gora tiden mindre

abstrakt.

Timstockar finns med olika maxtider. Vid instillning av tid tinds lysdioder vilka sedan sliacks
efter hand som tiden gér, nir alla lampor slocknat har den instdllda tiden tagit slut. Larmljudet
kan regleras fran helt tyst till hogt, samtidigt med att larmtiden gar ut blinkar alltid
Timstockens samtliga lysdioder och ger pa sé vis en visuell markering av att tiden tagit slut

oavsett ljudvolym, de drivs pa batteri (Gerland 2011; Timstock 2013).

Figur 2. Handi och Handifon

Handi ér en handdator och har bade knappar och en tryckkinslig skdrm. Skillnaden mellan

Handi och andra handdataprogram som inte &r specifikt utformade for personer med kognitiva
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funktionsnedséattningar &r att Handi forsoker ge mindre information och farre valmojligheter
per vy samt anvdnda symboler och talstdd for att minska kraven pa anviandarens kognitiva
formaga. Handin har en kalender som kan larma nér en aktivitet skall borja och med text och
bild visa vilken aktivitet, det vill sdga vad det dr som skall hdnda och med vem och/eller var
och nér beroende pa hur aktiviteten lagts in. I kalendern finns mgjlighet till en
nedrakningsfunktion med prickar som forsvinner ju ndrmre aktiviteten ligger i tid, det vill
sdga vill den gora tiden mindre abstrakt. I funktionen rostanteckningar kan anvandaren tala in
nagot han vill spela upp senare, mojlighet att gora skrivna antecknar och checklista finns
ocksa under separata ikoner. Med Handi kan anvéndaren ta foto vilka samlas 1 ett album med
mojlighet att 14gga till text och ljud. Funktionen spelaren kan anvindas for att lyssna pa musik
eller ljudbocker. Prisrdknarfunktionen skall ge stéd vid inkdp, den ger stéd for vilka valdrer
som anvandaren skall ldmna fram nér han knappat in det pris som kassorskan sdger samt visar
hur mycket vixel som han eventuellt skall fa tillbaka. Funktionen minirdknaren hanterar de
fyra rdknesétten. Bildsamtalsfunktionen mgjliggor for anvéndaren att vilja 1-4 bilder pa en
samtalsremsa som sedan ldses upp via talsyntes for att kommunicera. Krisplanen ér en
trygghetsfunktion ddr anvindaren kan fa ett uppslag med atgéirder vid till exempel allvarlig
svérighet eller akut sjukdom. Anviandarens kontakter kan laggas in liksom kontaktuppgifter pa

anvéandaren sjélv.

Handifonen bygger pa Handi men har dven sms, bild-sms och telefonfunktion.
Sms-funktionen innebir att sdnda och ta emot textmeddelande vilka kan stodjas med talsyntes
och telefonfunktionen att ringa och ta emot samtal med stéd 1 anvdndarens kontakter. Bild-
sms innebdr att anvdndaren kan skicka och ta emot meddelande med bilder som vid behov
omvandlas till text eller andra symbolsystem hos mottagaren. Detta gor att den dven kan ge
anvindaren mojlighet att kommunicera och be om hjélp pa avstand (Abilia 2013; Gerland

2011).
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Figur 3 iPhone.

IPhone ér en av smartmobilerna pa marknaden, den har som andra smartmobiler ett avancerat
datasystem och en tryckkénslig skiarm.

[Phonen anvinds for att ringa och skicka sms med text och/ eller bild. Pa de nyare modellerna
kan anvéndaren ocksé ringa videosamtal. Med iPhone kan anvéndaren i grundutforande
anteckna 1 en kalender med larmfunktion, ta foto och spela in videor som laggs 1 album, géra
anteckningar och checklistor. Anvédndaren kan spela in rostmeddelande och skriva in
paminnelser med larmfunktion samt lyssna pa musik och ljudbocker, vidare finns minirdknare
och klocka. Det gér ocksa att fa hjilp med att 1dsa upp text samt ge rostkomandon och vélja
olika signaler och vibrationer for olika personer och/ eller larm. I kontakter kan anvéndaren
lagga in sina och andras kontaktuppgifter och med kartfunktionen kan anviandaren fa hjilp att
hitta ratt med tal och bildstod. Smartmobiler innehaller de vanligaste datorfunktionerna sa
som internetsurfing, e-post och sociala medier. Utover de funktioner som finns med 1
iPhonen fran borjan sé kan anviandaren kopa till ett stort antal applikationer, s& kallade appar
till sin iPhone. Appar dr specialskrivna datorprogram med olika funktioner, till exempel en
som efterliknat Timstocken. Dessa kan vara gratis men ocksé kosta pengar att kdpa eller
anvinda.

IPhonen kan hjélpa sin anvéndare att svara pa fragorna, nir, vad, med vem och/ eller var en
aktivitet skall ske och hur ldnge, precis som Handi. [Phonen kan 1 likhet med Handifonen ge
anviandaren en mojlighet att kommunicera och be om hjilp pa avstdnd men har ocksa genom

appar mojlighet att ge ytterligare stod (Apple 2013).
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9.2. Bilaga 2; Informationsbrev

INFORMATIONSBREV

05511 Tidshjélpmedel ur familjens perspektiv.

Socialhogskolan
Lunds Universitet

Jag, Marie Andersson ar student pa Socialhogskolan, Lunds Universitet och ska skriva mitt
examensarbete, Masteruppsats 30hp pa avancerad niva.

Studien ska studera hur och var tidshjdlpmedel anvénds i vardagen samt hur de upplevs 1 olika
miljoer och av olika personer. Studien avser att beskriva hur individer forhaller sig till
tidshjdlpmedel och studera forhéllningssétt 1 forhdllande till tidshjdlpmedlets anvindning.

Intervju med barn/ ungdom och vardnadshavare berdknas ta max 1 timme var och genomfors
av mig. Intervjuerna kommer att spelas in for att sedan av mig bearbetas till text.

Ni kan sjilv vilja plats for métet t.ex. pa skolan/fritis, i hemmet eller annat 1ampligt stille dar
barnet/ ungdomen och vardnadshavaren kidnner sig trygga.

Tiden &r berdknad med hédnsyn till att pauser under intervjun kan behovas.

Deltagandet kraver inte att barnet/ ungdomen kan sitta still och koncentrera sig.

Resultatet av och materialet i studien samt dess eventuella vidare anvindning for
forskningsdndamal externt kommer att ske sa att Du inte kan identifieras.

Materialet fran intervjuerna kommer att forvaras sa att ingen obehorig kan ta del av det.
Deltagandet ar helt frivilligt och Du kan avbryta néir som helst utan att ange nigon orsak.

Om Du vill delta ber jag dig att underteckna talongerna.

Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, ring eller skriv girna.
Med vinlig hélsning

Marie Andersson

e-mejl: Marie.andersson.979@student.lu.se
telefon, sms: 070-340 16 65
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Hur fungerar tidshjilpmedel ur familjernas perspektiv?

Jag som skriver heter Marie Andersson.

Hur jag ser ut ser du pa bilden hér bredvid.

Jag ska skriva en masteruppsats pa Lunds Universitet, Socialhdgskolan, kring
hur tidshjélpmedel fungerar i vardagen.

For att detta ska vara mojligt behover jag intervjua tjejer och killar som har tidshjdlpmedel
oavsett om tjejen/ killen tycker om tidshjdlpmedlet eller inte. Detta kréver tillstand av
vardnadshavare.

Jag vill ocksa intervjua en vardnadshavare.

Intervjuerna kommer att handla om hur tidshjdlpmedlet fungerar 1 vardagen.

Att delta 1 studien ar frivilligt och personer som borjar delta har rétt att sluta om hon/ han
andrar sig. Erséttning for att delta eller andra kostnader kring deltagandet kommer inte att
utga.

Slutprodukten ska bli en uppsats som svarar pa fragan: Hur fungerar tidshjalpmedel ur
familjernas perspektiv?”

Allt material kommer att avidentifieras, vilket betyder att det inte gér att se vem som svarat pa
fragorna. Uppsatsen ska forhoppningsvis ldsas av personer som moter tjejer och killar som
ska borja anvédnda tidshjialpmedel eller som redan anvander tidshjdlpmedel.

De tjejer och killar jag vill ha kontakt med for denna uppsats dr de som har en kognitiv
funktionsnedséttning.

Marie Andersson
e-mejl: Marie.andersson.979@student.lu.se
telefon, sms: 070-340 16 65
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9.3. Bilaga 3; Samtyckesblankett

Samtyckesblankett for deltagande vardnadshavare

Jag, har tagit del av information om studien:

Tidshjdlpmedel ur familjens perspektiv.

Jag har ocksa tagit del av informationen om att deltagandet &r frivilligt och att jag kan avbryta

ndr som helst utan att ange ndgon orsak.

Hérmed ger jag mitt samtycke till att delta samt till dokumenthanteringen.

Ort, datum

Namnteckning

Namnfortydligande

Telefon nummer eller adress
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Samtyckesblankett for vardnadshavare gillande barn/ ungdom

Samtyckesblankett for (barnets/ ungdomens namn) (&lder)

Du har lést brevet med information om studien Tidshjdlpmedel ur familjens perspektiv och
haft mojlighet att kontakta mig om det var ndgot du undrade. Du har ocksé tagit del av
information om att deltagandet it frivilligt.

Jag ber dig hér bekrifta att du samtycker till att barnet/ungdomen deltar i studien.

Vinligen ringa in ditt svar.

Jag har fatt tillricklig information om undersdkningen Ja Nej
Jag dr medveten om att jag ndr som helst kan dra mig ur undersékningen Ja Nej
Jag dr villig att 14ta mitt barn/ min ungdom delta i studien Ja Nej
Jag samtycker till dokumenthanteringen Ja Nej
Ort, datum

Namnteckning

Namnfortydligande

Telefon nummer eller adress
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9.4. Bilaga 4; Frageformular

Fragor till barn och ungdom.

1.

Hur ldnge har du haft tillgang till tidshjdlpmedel?

2. Har du tillgang till olika typer av tidshjalpmedel?
3. Vem bestimmer over tidshjdlpmedlet?

4.
5
6

Varfor har du fatt ett tidshjalpmedel?

. Var anvinder du tidshjdlpmedlet?

. Vem vill att du anvénder tidshjalpmedlet?

a. Fran borjan? Nu?

b. Vill du anvinda tidshjdlpmedlet?

c. Varfor vill de som vill att du skall anvinda tidshjdalpmedlet att du skall

anvdnda det?

d. Hur borjade du anvinda tidshjdlpmedlet hemma?
Vem sitter pa (eller stéller in/ lagger in aktiviteter 1) tidshjalpmedlet?

a. Hdnder det att andra sdtter igang tidshjdlpmedlet till dig utan att du vill det?
Ar det viktigt for dig att veta var ditt tidhjidlpmedel r?

a. Har du ndgon gang gomt ditt tidshjdlpmedel for vuxna?
Vad ir bast med tidshjdlpmedlet?

a. Anser du?

b. Anser vuxna?

10. Vad ar simst med tidshjalpmedlet?

a. Anser du?

b. Anser vuxna?

11. Vill du ha tidshjdlpmedlet kvar om du fick bestimma?

a. Varfor vill du ha, eller inte ha tidshjdlpmedlet kvar?
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Fragor till vuxna

1. Hur ldnge har X haft tillgéng till tidshjalpmedel?
2. Har X tillgang till olika typer av tidshjalpmedel?
3. Vem bestimmer over tidshjdlpmedlet X har?
4. Varfor har X fatt ett tidshjalpmedel?
5. Var anvinder X tidshjdlpmedlet?
6. Vem vill att X anvédnder tidshjdlpmedlet?
a. Fran borjan? Nu?
b. Vill X anvinda tidshjdlpmedlet?
c. Varfor vill du/de som vill att X skall anvdnda tidshjdilpmedlet att X skall
anvdnda det?
d. Hur borjade X anvinda tidshjdlpmedlet hemma?
e. Vill du att X anvinder tidshjdilpmedlet?
7. Vem sitter pa (eller stiller in/ 1agger in aktiviteter 1) tidshjalpmedlet?
a. Hdnder det att andra dn X sditter igang tidshjdlpmedlet utan att X vill det?
8. Ar det viktigt for X att veta var X tidhjalpmedel &r?
a. Har X ndagon gdng gomt tidshjdlpmedel for vuxna?
9. Vad ér bist med tidshjdlpmedlet?
a. Anser X
b. Anser du?
10. Vad ar simst med tidshjalpmedlet?
a. Anser X?
b. Anser du?
11. Vill X ha tidshjdlpmedlet kvar om X fick bestimma?
a. Varfor vill X ha, eller inte ha tidshjdlpmedlet kvar?
b. Vill du att X skall ha tidshjdilpmedlet kvar? Varfor? Varfor inte?
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; Sammanstallning av studiens delar

9.5. Bilaga 5
Schematisk sammanstéllning av kategorier, tema, och fragestillningar i forhéllande till

studiens delar.

(A1 seurdffrurey gd [opawdely-o ereqieq [0 ueSueS[[1) Jey UBNIOAUT U[IA (‘b
‘Anpjadsiod seurs([rwuey an opuewIwE}SIqATR(S 49

5 (eUIRIP[BIOJ 0] 9ANodsar uoureq 10y usipawdiely-o eieqieq ap Iey as[opA1oq ud[IA ('€
g "IOY[[IA eyl ed PIAIpUT UD BIEA ] J1B NEI SUdUIe “€'9
=
Hood
@
A J1epaudiely
5 -9 vIRQIRq BpPUBAUR IB[10q
= Ia[[rwey Jeu opueig3ae
Tg A0ydq BY[IA (T Judppawdiely-o o714 rouonyuny eSrjSepieA e[IA (‘T
‘Sepiea seuraljrue '1°9 *OpPUQ0IOqRIPTBIQT JE[SUIW I0] POIS 1Y "T'9
<
£
53
N
=
g [opawdiely eystuonyord Sunpueloj [opawdiely exstuonya[o
Hu BPUBAUE 1JE JAIN[Sog ['S 1 SueyueWIWIES B[RIO0S "7°C POUI JOAI[USXNA T UT FBA B "€°G
=9 I
He) o O =
- . =N) - Q=
= g 3 g I 5 =
- "m < o = w =}
51 B — = R |
& £ B A e Z 3
o= < < = B v O| wn =1 ©
s | B < 5 %% |& | B|E &3 g 32
= b = g — B &= S 5| E DS = g
v | = = 5 © s 3 7} S ..m s 5| e s
o o) m n 9 m o0 o an T o | O S| 2 = m
= 9 T 5 R 25 2|8 = 5E ol 0 E o
S 2 cRClR 33825 |ERIEQIE ¢ S s g
— — — — : : M) . —
R B g2 EmmngFmF,mH.,m T%mb
=S o &2 ~ & Z|ad Sl 2IF Z|=Z B |dE s
= 5 - i g oS Slal 5la 5l Eld 5 |mik g
wo> v = 5 n = > > Ofn En & wow o
Jopowdiely
-0 ed uAs seureipreioj
2
S 19p[BIQ) jopawidiefy
& BIBA BIRQ 1Y -0 &d uAs suoureg UOXNA 1[q Y
«<
-

JOUPIZAPURAUY - YIUNO} BIRUONSIUUBIN 4T

INVSVI 'T'¢

74



