Bodil Jonsson (red.)

Manniskonara design

@f:g Studentlitteratur



@ KOPIERINGSFORBUD

Detta verk dr skyddat av lagen om upphovsritt. Kopiering, utdver ldrares
ratt att kopiera for undervisningsbruk enligt BONUS-Presskopias avtal, ar
forbjuden. Sadant avtal tecknas mellan upphovsrattsorganisationer och
huvudman fér utbildningsanordnare t.ex. kommuner/universitet. For
information om avtalet hédnvisas till utbildningsanordnarens huvudman
eller BONUS-Presskopia.

Den som bryter mot lagen om upphovsritt kan atalas av allman aklagare
och domas till boter eller fangelse i upp till tvd dr samt bli skyldig att
erldgga ersittning till upphovsman/rittsinnehavare.

Denna trycksak dr miljoanpassad, bade nar det géller papper och tryckprocess.

Art.nr 32229

ISBN 91-44-04494-1

© Forfattarna och Studentlitteratur 2005
Omslagslayout: Pernilla Eriksson
[Mlustrationer: Henrik Enquist

Foto: Christofer Gustafsson

Printed in Sweden
Studentlitteratur, Lund
Webbadress: www.studentlitteratur.se

Tryckning/ar 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 2009 08 07 06 05



http:www.studentlitteratur.se

Innehall

Forfattarpresentation 9

Forord 15

Del 1 Tio infallsvinklar

1 Fran den tunga sanningen 19
Krister Inde
En ny period i livet 20
Hjalpmedel — bara om man har lust 21
Fyra sitt att fA nya nyanser 22
Att tycka om framtiden igen 24
Om man duger 4t sig sjdlv, dd duger man t andra 24
Andras empati och naturliga drlighet dr som balsam {or
sjalen 26
Ett inre lugn och ett naturligt yttre 27

2 Den forsta gang jag sag dig ... 29
Henrik Enquist
... det var en dag i augusti 29
Efterbilder 33
Bilder i ett storre perspektiv 34

3 Lund finns inte ... 39
Eve Mandre
Emil och hans diagnos 40
Livet tickar fram 40
Emil och psykiatrireformen 41
Kameran kommer in i Emils liv 42
Memory full 43
Emils nya klader 44

© Forfattarna och Studentlitteratur



Virlden dr storre dn en potatisdker 45
Vem ir Karlsson pa taket? 46

Svarta lov 47

"Hur bygger man hus egentligen?” 48
Lansriatten 48

En fri man — men hur gick det sedan? 49

4 Fran aktier till kdrlek med hjilp av teknik 51
Hdkan Eftring
Detaljer om Pelle — och Pelle om detaljer 51
Summerat: hir d4r mina tio budord 53

5 Stralskadad? 55
Bodil Jonsson och Ingrid Whitelock
En dag i november &r 2000 55
Ingrid Whitelock
Tre ar senare 60
Bodil Jonsson
Tre—fyra ar senare 65
Ingrid Whitelock

6 Jag, en ofrivillig risktagare 69
Camilla Nordgren
Ressdllskap 69
Om jag sdger nej en gang till ... 70
Risk och sdkerhet 71
Med barnen 73
Jag, en ofrivillig risktagare 73

7 1de blindas rike dr den endgde kung? 75
Arne Svensk
Sa fantasilost 75
Det finns sd minga siatt 76
Nya glasbgon 76
Att mita tid pa andra satt 77
Att kunna forutse 78
Att forsoka styra 78
Design av kognitiv assistans 79
Att gora det vialbekanta markligt 80

© Forfattarna och Studentlitteratur



8 Moder Sveas halsa 81
Gunilla Brattberg
Familjen Svensson 81
Nétverk eller natvark 89
Rehabilitering tillbaka till livet 89
Livskvalitet 90
Arbetsloshet 90
Samhallstrycket 91
Utbildning i att vara médnniska 92
Annorlunda rehabiliteringkoncept 93
NycKklar till dtervunnen halsa 94

9 Emma och Minimetern 97
Bjirn Breidegard
En borjan, Minimeter 1 97
Fortsédttning f6ljde, Minimeter 2 99
Det forsta stora 101
Ja eller Nej, en gang till 103
Nasta steg, Minimeter 3 103
Ett ja dr ett ja och ett nej dr ett nej 105
Nu foljer Minimeter 4 105

10 Makt & Maskiner 107
Peter Anderberg
Jag lever 108
Uppat 109
Uppvarmning 109
Teknik pa gott och ont 110
Fler steg mot friheten 111
Att studera 112
Ner frdn berget 113
Och nu, da? 114
Coda 114

© Forfattarna och Studentlitteratur



Del 2 Teori och metod

11 Allmint om rehabiliteringsteknologi, design och
pedagogik 117
Certec/Bodil Jonsson
Det levda funktionshindret 118
Artefakter som forverkligade tankar 118
Aktanter 119
Inte bara prylar 120
Teknik som frigdrande pedagogik 122
Om forskningsmal 124
Programvara dr kondenserade tankar 125
HMI, Human Machine Interaction, och efterféljare 126
Huvudpersonen i sitt sammanhang ihop med tekniken 127
Det interaktiva 128
STEP 128
Tidsfaktorn 130
Till dokumentationens lov 131
Fallstudier 134
Det situerade 136
Till teknikens lov 137

12 Design 141
Certec/Bodil Jonsson
Det iterativa 144
Nér huvudpersonerna dr med 147

13 Mer om metodiska och etiska 6verviganden 153
Certec/Bodil Jonsson
Det sdrskilda och det allmdnna 153
Tre riktningsgivare 154
Metoder som verktyg for tanke och handling 155
WHO-bakgrunder 158
Anvédndvidrdhet 159
Redundans 160
Abduktion 163
Mer om det situerade 164
Nodviandigt men inte tillrdckligt 168
Granser 170

6 © Forfattarna och Studentlitteratur



14 Vetenskaplig positionering 171
Certec/Bodil Jonsson
Allméint 172
Klassiskt 173
Epistemologi — om sa ar mojligt 174
Relation till naturvetenskapen 175
Statistikbaserad vetenskap kontra fallstudier 177
Heuristik, analys och syntes 178
Mer dr annorlunda 178
Tidsgeografi 179
Grounded theory 180
Fenomenologi och fenomenograti 180
Behoven av begreppsbildning och positionering 181

Referenser 183

Sakregister 191

© Forfattarna och Studentlitteratur






Forfattarpresentation

Peter Anderberg ar civilingenjor, tekn.lic.
och pd vdag mot sin avhandling om vad
Internet betyder for manniskor med svara
rorelsehinder. Tankespar av allt detta finns
med i hans kapitel, men sjdlva fokus ligger
inte pa forskningen utan pd den egna glad-
jen over att kunna gora och uppleva, trots
rorelsehinder, tack vare tekniken. Det var
liften som kunde ta bade rullstolen och
honom som gjorde att han nu kan sitta dar
uppe och kidnna lukten av sné medan han
later tanken svindla forbi alla dessa fullt berdttigade men samtidigt
forlamande radslor som ett funktionshinder kan ha i sitt slaptag.

Gunilla Brattberg har under mer dn 30 ar
i yrkeslivet dgnat sig at olika aspekter pa
smdirta och smartbehandling. Hon bor-
jade som anestesiolog att lindra akut
smairta i samband med operationer och
olycksfall. Tidigt intresserade hon sig
dven for manniskor med langvarig virk
och smirta och hon fanns i frontlinjen
ndr det gillde att i Sverige inféra hyp-
nos, akupunktur och elektrisk stimule-
ring som smartlindring. Gunilla har under ménga ar intresserat sig
for motet med smartpatienter och hur man kan fa dem aktiva i sin
egen rehabilitering. Sedan drygt 10 ar arbetar hon med att rehabili-
tera smadrtpatienter och mdnniskor med utmattningssyndrom i
samtalsgrupper i det s.k. Varkstadsprojektet. Under senare ar leder
hon &dven rehabiliteringsgrupper 6ver Internet. Gunilla dr adjunge-
rad professor pa Certec.

© Forfattarna och Studentlitteratur 9



Moénniskondra design

Bjiorn Breidegard dr teknisk lic. och arbe-
tar pa Certec sedan 1998. Hans liv har
sedan tredrsaldern préaglats av ett stort
teknikintresse — frdn att plocka sonder
och forsoka laga tekniska apparater till
att efterhand konstruera helt nytt fran
boérjan. Han dr civilingenjor inom elek-
troteknik och arbetade i manga ar pd
Institutionen fo6r informationstekno-
logi med allt frdn analog elektronikkon-
struktion till konstruktion av komplexa digitala system, inklude-
rande stora programvarusystem. P4 Certec kombinerar han sitt
teknikskaparintresse med en onskan att fa designa i samspel med
den berérda méinniskan. Bjorn dr hela tiden driven av en genuin
nyfikenhet och en 6nskan att tinja grianser.

Hdkan Eftring ar universitetslektor pa
Certec och har en teknisk doktors-
examen i Rehabiliteringteknik. Med
avhandlingen ”Anviandvdrdheten hos
robotar for médnniskor med rorelsehin-
der” myntade han 1999 begreppet an-
viandviardhet, som till skillnad fran be-
greppet anvandbarhet sdtter fokus pa
madnniskan och det virde som just den
manniskan tillskriver en viss teknisk 10s-
ning. Hdkan Eftring har i grunden en civilingenjorsexamen inom
maskinteknik och betonar garna de sma detaljernas betydelse for en
fungerande helhet. Det som gor rehabiliteringsteknik s& spannande
ar kopplingen mellan ménniska, teknik och pedagogik. Ny teknik
skapar inte bara nya mojligheter. Teknik tydliggor ocksa manniskors
behov och tvingar oss till nya tankar — bdde om vi dr nojda eller
missndjda med den! Hdkan har medverkat i uppbyggnaden av
Certecs internetbaserade kurser sedan 1996 och undervisar inom
omradena Rehabiliteringsteknik, Design for dynamisk mangfald,
Datorhjdlpmedel for synskadade och rorelsehindrade personer samt
Kognitionsergonomi, dvs. hur produkter kan utformas for att passa
manniskans tdnkande.

10 © Forfattarna och Studentlitteratur



Forfattarpresentation

Henrik Enquist dr doktorand vid Certec
och har en bakgrund som civilingenjor
och bildkonstnér. Inom bada dessa om-
raden har han intresserat sig for hur vi
inom olika delar av samhallet anvander
oss av bilder av den sjuka kroppen och
hur detta paverkar oss som méanniskor. I
kapitel 2 finns ett personligt exempel dir
han beskriver vilken skillnad en bild kan
gora. Att fa se och kunna gora synligt kan
vara till stor hjdlp, bade nar det géller konkreta situationer som vid
en ultraljudsundersokning av ett foster och ocksd om man vill visua-
lisera till exempel beteendemonster eller smartupplevelser. Hans
forskning handlar dels om hur man kan kombinera ny teknik med
kunskapen om bilders kognitiva och emotionella egenskaper, dels
om hur man som enskild individ kan skapa och anvédnda sig av egna
bilder inom till exempel rehabilitering. Det handlar i slutdindan om
att med hjalp av teknik ge manniskor bilden som redskap.

Krister Inde har ibland mer en reklamskri-
bents dn en forskares sitt att beskriva vad
som sker i médnniskans inre i samband med
att nagot ovantat, sorgligt och oroande in-
traffar. Den tunga sanning som manga ldkare
och andra méste meddela sin patient innebér
att resten av livet som "offer” bdra pa nya
egenskaper i sin personlighet. Det dr det hir
Krister Inde beskriver i sitt kapitel i boken —
"Fran den tunga sanningen”. Som synskadad
vet han vad han pratar om. Som forfattare till boken ”Se dligt Ma
bra” har han haft anledning att tinka efter. Som utvecklare av syn-
traningsmaterial, bdde for barn i Se Mer-projektet och vuxna i sin
bok om syntraning, vill han visa att det gar att trdna upp det man
har kvar. Forutsatt att det finns hjdlpmedel, metoder, empati i nar-
miljon och helst andra som gjort det tidigare. Krister vill vara en
vanlig mdnniska med en synskada, det vill sidga en forebild for andra
som vill och vagar leva sitt liv s& ocksa. Han &dr knuten till Certec som
konsult sedan flera dr och arbetar dessutom som mentor med affars-
utveckling, underhdllande foéreldsningar och barnboksforfattande.

© Forfattarna och Studentlitteratur 11



Moénniskondra design

Bodil Jonsson ar professor pa Certec och
bokens redaktér. Fran sin ursprungliga
forskarutbildning och mangariga verk-
sambhet i fysik bar hon med sig ett starkt
intresse for sddana begrepp och teorier
som hjélper oss att se hur saker och ting
hinger samman. Inom rehabiliterings-
teknik och design dras hon till koncept-
design: till design som tankens form och
till teknik som forverkligade tankar. Nar
sedan design och teknik val finns dér, styr de i sin tur vilka tankar vi
kan tdnka och vilka liv vi kan leva. Det d4r med sddana utgangspunk-
ter som hon i kapitel 5, ”Stralskadad”, tillsammans med Ingrid
Whitelock skriver om ett av vdr tids nya funktionshinder: ménni-
skors olika (0)f6rmaga att std emot stress och samtidigt bibehdlla en
fungerande rytm i livet. Ockséd i bokens del 2, teori- och metod-
delen, forsoker hon lyfta fram det avskalade och bakomliggande,
dock pa ett konkret sdtt genom en mangd exempel.

Eve Mandre é@r en speciallarare som under
30 ars yrkesverksamt liv arbetat med de
barn, ungdomar och vuxna som i var tid
far neuropsykiatriska diagnoser. Varje
tidsepok har sina forklaringar till varfor
minniskor inte fungerar i skola, arbets-
liv eller sociala sammanhang och dia-
gnoserna avspeglar de foranderliga teo-
rierna. Behandling, pedagogik och be-
motande av annorlunda fungerande
maénniskor kan darfor, enligt Eves synsidtt, inte ske enbart utifrdn
psykiatriska diagnoser. I en licentiatuppsats och en doktorsavhand-
ling pd Certec har hon forsokt hitta metoder for att nalkas méanni-
skor som behover pedagogik som behandling. Eves arbetssatt utgar
frdn att behandlaren sjdlv maste skdrpa sin observationsformaga i
motet med Den Andre och i det moétet uppfinna en passande
metod.

12 © Forfattarna och Studentlitteratur



Camilla Nordgren ér doktorand pa Certec
och har en bakgrund som civilekonom.
Hennes forskning inom &dmnet sam-
héallsresurser och traumatiska rygg-
margsskador utgar frain hennes mang-
ariga erfarenhet och sitter fokus pa de
stod och den service som finns tillgang-
liga. Att utifrdn de forutsdttningar hon
har utmana sig sjilv och fornuftet
behandlas ndrmare i kapitel 6, “Jag, en
ofrivillig risktagare”.

Arne Svensk undervisar och forskar pa
Certec om frdgor som ror manniskors
behov av tankestod i vardagliga situatio-
ner. Kognitiv design handlar om att
utforma foreteelser sd att de bygger pa
sadant de flesta av oss har latt for att
tolka, forsta och samspela med. For-
hoppningen dr naturligtvis att designen
i sig kan bidra till att skdnka den grund-
trygghet som gor att manniskor vagar

Forfattarpresentation

och vill borja agera. Den hir typen av designprocess krdaver ndra
samarbete mellan personen som efterfragar tankestod och manni-
skorna i hennes omgivning. Det 4r detta samspel han férsoker pro-
blematisera i sitt bidrag som handlar om vem som upplever vad i de

”blindas” rike.

Ingrid Whitelock dr journalist och produ-
cent och berattar i kapitlet ”Stralskadad”
utifran sin sjdlvupplevda stressrelate-
rade ohdlsa. Hon viljer dér att skriva uti-
frdn ett fore- och ett efterperspektiv pa
det koncept Pacemaking som hon motte.
Under hosten 2005 ar Ingrid sjdlv en av
huvudaktorerna vid tillkomsten av en
film om just Pacemaking.

© Forfattarna och Studentlitteratur
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Forord

Den hir boken dr ett bidrag till designaret 2005, enligt regeringen
avsett att ge 6kade och fordjupade kunskaper om form och design i
ett samhallsperspektiv. Har gor vi det genom att synliggora maoijlig-
heter for design for den manskliga sektorn, teoretiskt och metodiskt
och med en rik flora av exempel.

Den maénskliga sektorn dr den sektor dir manniskor arbetar med
och for manniskor. Eftersom manniskor dr mdnniskor, inte maski-
ner, och eftersom manniskor féljer en annan logik 4n den maski-
nella, krdvs det speciella sdrdrag for design av den méanskliga sek-
torns processer och produkter. Langsiktigt hallbar utveckling kraver
langsiktigt hdllbara manniskor. Den senaste tiodrsperiodens ned-
gang i mansklig hallbarhet, manifesterad bl.a. i orimliga sjuk- och
ohilsotal, dito fortidspensioneringar och en vixande arbetsloshet
ar starka tecken pa behovet av insatser for grundldggande forand-
ringar pd alla omraden men kanske speciellt inom vérd, skola och
omsorg.

Det sa kallade humankapitalet behover véarderas, vardas, anvin-
das och bemdtas pa ett annat satt. Dar tvda manskliga parter mots,
den bertdrda huvudpersonen och personalen/anhoriga, sdsom ar
fallet inom den manskliga sektorn, blir det (minst) dubbelt sa vik-
tigt att forutsdttningarna ar just maénskliga. Det dr ddrfor ingen
slump att det 4r inom den maénskliga sektorn som ohélsan slagit
hérdast — den méanskliga sektorn har dnnu inte synliggjort sin logik
och inte heller hittat eller fatt ndgon relevant design for produkter
och processer. Offensiva designinsatser inom den ménskliga sek-
torn har varit en sddan bristvara att dar nu finns en nastan obegran-
sad tillvaxt- och fornyelsepotential.

Situerad forskning och design for vardagen inom den maénskliga
sektorn behover utvecklas. Inte minst behover dess teorier och
metoder synliggdras —manga av dem kan med fordel anvandas ocksa
utanfor forskningen. Hela den maénskliga sektorn har mycket att
vinna pa en tydligare teoribildning, dvs. pa att synliggora sina sam-

© Forfattarna och Studentlitteratur 15



Modnniskondra design

manhangstorestdllningar. Ibland kan sddana tydliggéranden i sig
leda till stora positiva foérdndringar.

For att ett fornyat tdnkande om en offensiv anviandning av design
och teknologi skall spridas och vidareutvecklas behovs ett engage-
mang av breda grupper. Grundutbildningar och fortbildningar inte
bara inom civilingenjors- och industridesigninriktningarna utan
ocksd inom vard- och omsorgsutbildningar, ldrarutbildningar, sér-
skilt inom specialldrarutbildning, samt pé socialhégskolor/motsva-
rande, kan utgora en vag. Dessutom hoppas vi att boken kan né fram
till ménga anstallda, frimst inom offentlig sektor, och till samhalls-
foretradare pa bade politisk nivd och handldggarniva.

Det mesta i den hdr boken tar sin utgdngspunkt i manniskor med
funktionsnedsédttningar. Situationer med stora svarigheter behover
en stark prioritering, bdde for sin egen del och for att det sdrskilda
forr eller senare brukar komma det gemensamma till godo. Boken
har tva delar. Den forsta bestar av tio minst sagt spretiga kapitel som
alla visar pa att hur svar en situation dn dr, finns det alltid nagot
man kan gora. Dessa kapitel dr nog s& innehallsrika men samtidigt
lattlasta. De dr helt enkelt avsedda att berdtta sina historier, rakt
upp och ner, varje kapitel for sig. Fullt sd lattlast ar inte del 2. I den
forsoker vi visa péd teori- och metodbildning som kan underlatta,
halla samman och vidareutveckla. Den delen har ocksé en rikhaltig
referenslista for vidare studier.

Vi dr elva forfattare. Tio av oss finns inom Institutionen f{or
designvetenskaper pa Lunds tekniska hdgskola (vill du veta mer om
oss, sa ga till http://www.certec.Ith.se/). Ingrid Whitelock, journalist
i Jonkoping, ar undantaget: hon skriver i kapitel 5 som “forsknings-
person” (en beteckning som ar pa vag att ersatta "forsoksperson”). I
sjalva verket bidrar manga, manga fler forskningspersoner dn Ingrid
till den hér boken. De finns synliga i de mangder av exempel som
illustrerar boken, och de har ocksd funnits med i de processer ur
vilka insikter och kunskaper vuxit fram. Ett stort tack till er alla!

Sjalv har jag haft formanen att halla ihop det har arbetet, sam-
manstélla del 2 om teori och metod och att ocksa skriva ”Stralska-
dad?” tillsammans med Ingrid Whitelock.

Lund i juni 2005

Bodil Jonsson

16 © Forfattarna och Studentlitteratur
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Del 1
Tio infallsvinklar






1 Fran den tunga sanningen

Krister Inde

Leif slog upp 6gonen pa morgonen och insag att det var likadant.
Han sag inte idag heller. Visserligen sag han var han var, eftersom
han visste var han somnat, men han sdg inga detaljer — framfor allt
inte rakt fram. Lusten att g4 upp var minimal, och det blev aterigen
varmt i 6gonen av den sorg och olust som den hir kidnslan gav.
Kénslan av att det aldrig ar for sent att ge upp kom 6ver honom
igen. Varfor skulle han 6verhuvudtaget leva vidare, och forst och
framst — varfor skulle han gé upp?

Det var nu mer an ett halvar sedan han hade fatt informationen
kastad i ansiktet. Den tunna spidda 6gonldkaren hade sagt pa sitt
tunna spdda vis, att nu var det s& att hans synférmdga rakt fram
hade minskat till mindre d4n fem procent, men han skulle fa behdlla
sidseendet, det perifera seendet. Det var den tunga sanningen som
ingick i symtomen for hans arftliga akomma.

— Man tackar, tinkte han cyniskt, som om det inte rérde honom,
och han bestdmde sig for att inte lyssna pa fortsdttningen av den
tunna spdda berdttelsen.

Nu ldg han dar i sdngen. Sjukskriven. Ineffektiv. Orkeslos. Utan
alla de strategier han annars utvecklade i sina visioner infor framti-
den i sitt eget foretag. Det foretag som nu vissnade lika snabbt som
hans egen sjal fortorkade.

Ingen lust. Ingen effektivitetsiver. Inga nya strategier. Inga min-
nen att le t. Ingen framtid.

Men Leif satte sig upp och horde hur de andra avslutade sin fru-
kost. Han kom plotsligt ihdg att han skulle traffa ndgon pa syncen-
tralen idag. Han hade varit dir ett antal gdnger och lyssnat pa deras
vdlvilja. De ville honom vél, 4ven om de inte verkade fatta att det
hér var kort.

Mekaniskt, som av gammal vana, genomforde Leif de ADL-
ovningar (ADL: Aktiviteter for Dagligt Liv) som ingick i morgonritua-
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Moénniskondra design

lerna och tog sig ut genom dorren, ner pa gatan och bestamde att
benen skulle féra honom och hans kropp de tre kilometrarna genom
den viélkdnda stadsmiljon bort till andra sidan dlven och den inrétt-
ning som var hans enda fasta punkt. Frdn firman hade dom slutat
ringa, eftersom han sagt at dom att klara sig sjdlva for hans intresse
var mindre dn noll. "Go6r som ni vill och skit i mig ett tag”, hade han
suckat till den vinliga Lena som suttit kvar med luren i handen ett
tag ndr han lagt pa i 6rat pd henne.

En ny period i livet

Nu kom han fram, lite starkt i kroppen av sjdlva muskelarbetet. Han
blev ombedd att stiga pd in i ett rum dar det redan satt folk som han
inte skulle ha kdnt igen, ens om han hade kunnat se deras ansikts-
uttryck.

Efter tvd timmar var Leif som en annan manniska. En person i
den grd suddiga raden av de atta som fanns i rummet hade borjat
prata om hur han, Erik, klarade av sddant som Leif inte kunde gora.
Erik pratade om sin dator mer karleksfullt dn Leif skulle ha beskrivit
sin forsta kdrlek i gymnasiet. Datorn kunde prata, den forstorade
texten och den kunde soka reda pa dokument, ord och annat som
Erik tappat bort. Han ldste bocker, sag pa filmer och skrev dagbok
varje dag. Fick brev via e-post och det var ndstan for mycket vad
man kunde gora med en dator.

Men framfor allt: Erik var ju inte kndckt. Han satt dar och pratade
med hela kroppen och en stark rdst. Han levde.

Nasta kvinna var bra for hon var sa rar i hela sig sjdlv. Jobbade
med barn, som hjélpte henne f6r dom forstod nédr hon berdttade
hur det var. "S& da gar det bra pad mitt jobb pa dagis”, sa hon och
man kdnde att hon inte pratade sd ofta infor andra, men hér var
hon bland de sina, sa hon.

Men den tredje personen var mest unik. Hon sa att hon hade
bestdmt sig for att hon hade rétt att vara annorlunda. Hon hade
bestamt sig for att ldsa som hon gjorde, pa fyra centimeters avstand
och det gjorde hon var som helst och hur som helst. Hon sa vildigt
bestamt: "Kan folk sdga att dom dr homosexuella och sta for det, s&
kan val jag vara synskadad och sta for det. Jag har just last en bok av
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1 Frdn den tunga sanningen

Hakan Nesser som heter Skuggorna och regnet pa bussen hit. Bussen
tog en timme sd jag hann faktiskt ndstan igenom 70 sidor, och det
var ingen som kom fram och sa, att jag inte fick sitta sd diar och
lasa.”

Efter att ha lyssnat till de hir tre bekdnnelserna gick Leif ut ur
rummet. Han sa att han skulle g& pé toaletten, och det var alldeles
nodvandigt eftersom det nu bara var en person kvar vid bordet pa
hans sida. Sedan skulle det bli hans tur.

Han gick ut pa toaletten. Stéllde sig framfor spegeln och sag sin
egen spegelbild vidldigt ndra, ndstan tydligt. Det var linge sedan
han hade sett sig sjdlv i spegeln. Han kdnde hur bubblan sprack.
Han grat hejdlost och kinde sig slut i alla nervtrddar och fiol-
stringar som holl ihop kroppen. Han grdt och ldt tdrarna rinna.
Han kédnde hur spdnningen sjonk, littnaden kom och alla murar
ramnade. Han hade triffat ménniskor som var som den han inte
ville vara, men samtidigt hade dom varit sig sjdlva i alla fall. De
hade varit stolta, inte knackta. Dom hade varit kidnsliga, inte harda
och vresiga som han. Dom hade varit méin och kvinnor, och sarskilt
hon frdn dagiset kinde han en vdrme for som han inte kidnt pa
lange: hon var en riktig ménniska. Varm, mjuk och stark. Som hans
fru var forr. Som hon kanske var nu ocksa, tinkte han nar han tvit-
tade sig i ansiktet och bestamde sig for att ga tillbaka.

Har satt dom igen. Mdnniskor som var som han fast dom holl
inte emot. De hade tagit till sig en massa grejer som han hade skju-
tit ifrdn sig.

Hjalpmedel — bara om man har lust

Starka glasogon. Forstorande och pratande datorer. Talande vag
som berdttar for hela familjen varje morgon hur mycket man véger.

Nar Leif gick tillbaka till rummet insdg han att han hittade dit, for
pa dorren hade man klistrat en sjua som var en meter hog. Da var
det ju ingen match lingre att hitta dit. En ljusgra sjua pa en vinrod
dorr.

Nar han gick i gymnasiet hade han haft en ldrare i svenska som
var sd oerhort stimulerande. Leif tyckte ofta, att lararen bara hade
pratat med honom hela lektionerna. Han laste allt som gick att fa
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tag i inom alla de omrédden som Aron Oskarsson pratade om, vare
sig det handlade om grekiska dramer eller Gotiska forbundet. Leif
mindes att det grekiska dramat hade haft en term som betydde att
lyckan védnde och alla problem bérjade ordna upp sig igen.

Nar han hade tinkt sa har 1angt, sa ndgon at honom vid bordet:
"Men du da. Vem &r du och vad jobbar du med?” Leif tittade upp
frdn bordsskivan, kinde gemenskapen och att stimningen inte var
hotfull. Han sa med sin gamla rost, den han inte anvant pd lange:
"Tack ska ni ha for att ni berdttade for mig. Jag kanske kan fa
komma tillbaka senare med mina tankar, just nu har jag inga.”

Ingen sa nagot. Alla tinkte samma sak. Han ar pa vag att fa till-
baka lusten, sa 1at det ta den tid det tar. Till slut sa hon frdn dagis:
"Sjalvklart. Du kan vil berdtta nar du kdnner att du vill och kan
det.”

Nar Leif gick hem kom han pé vad det hette i det grekiska dramat
ndr allting vander. Det kallas for lyckoomkastningen eller perepe-
tin. Nar allt kdinns hopplost i pjdsen, sa sander Gud ner en maskin
fran himmelen och dar sitter en budbérare som siger att kriget ar
slut.

Kanske var kriget slut nu. Kanske skulle han sluta att halla emot
och forsoka leva det liv han hade fatt, trots allt. Trots forlusten.
Dom i gruppen hade sagt att minst tva procent av det svenska folket
hade svart att se, och ndgon maste ju finnas med i de dir tva pro-
centen, och - okey, jag dr en av dom. Det kan inte hjilpas.

Leif betraktade sig sjdlv frdn sidan de ndrmaste mdnaderna. Han
sadg en massa saker som inte fick den inre och den yttre tillvaron att
gd ihop.

Fyra satt att fa nya nyanser

Det finns fyra sdtt som dkar mojligheterna att bemdstra ett trauma,
i Leifs fall synforlusten. Det hade han ldst, men inte forstatt. Nu
borjade det ga upp for honom, dir han satt och sag pa sin trétta
kropp, men nu med en 1ldgmald lysande ny laga.

Den forsta anviande han ndr han satte sig ner mitt emot sin fru
och sa:

22 © Forfattarna och Studentlitteratur



1 Frdn den tunga sanningen

— Forlat mig. Jag skulle vilja bli mig sjdlv igen och jag skulle vilja
att vi borjade prata om det hér pd riktigt. Vad tror du, kan vi det?

Hon sa inget. H6ll honom bara i handen, och han grit lite sakta i
samforstdind med hennes térar.

—Du och jag Alfred, sa hon, och latsades vara Emil, och han sa det
som Alfred brukade sdga: Tror jag det! Sa diar brukade dom bekrifta
sitt samforstdnd forr i tiden, och bara genom att utvdxla det héar
kodspraket, sd var isen bruten.

Nasta satt for att finna den inre harmonin igen var att g tillbaka
till gruppen pa syncentralen och férsoka se vad de hiar kamraterna
hade att komma med, de som var i samma situation som han. Det
var, sa han till sig sjdlv, som att forvandlas fran en ful ankunge till
en svan. En sdn som dog, for nu var alla andra som han. I varje fall
delade de ménga erfarenheter.

Det tredje sattet kom fram ndr han traffade en optiker och en syn-
pedagog som satte sig ner mitt emot honom och sa: Vi kan det hér.
Lita pd oss. Vi tycker du dr unik, men ditt problem &ar néagot vi
behérskar och om du vill sé& finns vi hiar nar du behover oss. Vi kan
visa dig hur man gor och hur du skulle kunna gora och tinka.” Pro-
fessionella manniskor med nirhet. "Tack for dom”, tankte Leif och
bestamde sig for att acceptera deras erbjudande.

Det fjarde sdttet ar alla sakerna, artefakterna, som gjorde det
latttare att finnas, att se och att fa tillbaka sin gamla formaga.

Leif larde sig att skriva maskin igen eller rdttare sagt fingersatt-
ningen pa tangentbordet. Det gick fort for han horde hela tiden vad
han skrev ndr den syntetiska rosten gav honom direkt feedback.
Han kunde ocksa se hur texten vixte fram pa bildskarmen genom
att forstora den sex ganger. Tillsammans med Simon, dataldraren,
hade han ocksd kommit fram till att det var ldttast att 1dsa med gul
bakgrund och svart text.

Leif skickade sitt forsta mail fem veckor efter den dar forsta gdngen
han traffat de synskadade i det dar gruppsamtalet. Den gdngen da
han gick ut pa toaletten och grit.
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Att tycka om framtiden igen

Leif hade fatt lust igen. Synlusten och livslusten kom samtidigt in i
hans liv.

Synlusten dr en férmaga som gor att det dr mojligt att lara sig se
pa ett nytt satt. Excentrisk fixation dr den metod som lirde honom
att halla blicken ovanfor texten och rora texten framfor de fula,
starka glasogonen. Trottsamt, men dndd: han kunde f4 kontakt med
de dir sma krumelurerna igen, bokstdverna skulle erévras pa nytt
genom vdrldens bésta optiska system. Synlusten gjorde att han ville
forstora bilder och pytteliten text genom en videokamera till en
bildskdrm som kunde dstadkomma hur stora bilder som helst. Syn-
lusten gjorde att han ville ha en kikare med sig nar han var ute och
gick for att aterigen kunna se pa langt hall, lasa en skylt och identi-
fiera foremal som forvandlades fran en svart klump till en BMW X5.
Rena trolleriet, faktiskt.

Leifs strategiska sinne vaknade upp igen. Han borjade fundera pa
hur han skulle kunna fungera pa jobbet. Hur han skulle kunna se det
han behoévde se, hur han skulle kunna {4 hjidlp med att kora bil, 1dsa
igenom akter och sedan tdnka och skriva ut svaren sjilv. Genom att
kombinera olika tekniska l6sningar kunde han hitta en helhet som
fungerade.

Om man duger at sig sjalv, da duger man
at andra

Skulle inte kunderna och medarbetarna tycka att han betedde sig
lustigt ndr han satt ddar med sina starka glasogon och luktade sig
igenom texten? Skulle han véga visa vem han var? Skulle han, som
hon i gruppen hade sagt, ha réatt att vara annorlunda och duga
anda?

Det hade han kvar att bevisa for sig sjalv.

Synskadan gjorde att han inte var som andra. Han maste ldra sig
att se pa ett strategiskt och effektivt satt. Att det ddr suddiga forpas-
sades ovanfor texten och holl sig dar genom att han lyfte pa
blicken. Han skulle ocksa trdna pd att ldsa fortare och dnda inte bli
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stel i nacken och trott i 6gonen. Det var som att borja skolan igen,
att lara sig ldsa pa nytt.

Varje sak han kunde ldra sig gora gjorde honom mer oberoende
och mindre annorlunda.

Synminnet var som ett hjdlpmedel, sa en synpedagog till honom
nar de var ute och tranade pa att anvianda kikaren. Forsta gangen
han gick en okdnd strdcka anvinde han Kikaren for att kunna iden-
tifiera suddiga féremdl. Nasta gang han gick samma stracka kidnde
han igen sig utan att kunna se vad det egentligen stod pa en skylt.
Han visste att blatt och suddigt betydde Konsum, medan r6tt och
gult och suddigt betydde Burger King.

Forr ndr han gick till jobbet kontrollerade han att han hade nyck-
larna med sig. Nu kontrollerade han att glasdgonen var med, kika-
ren 14g i fickan och forstoringsglaset kunde tas fram lika snabbt som
ndr man skjuter frdn hoften i Vilda vastern.

Forr hade han uppskattat nyanserna i tavlorna hemma. Sarskilt
den dar tavlan av Ola Billgren som han arvt efter en faster i Skane.
Den var ndstan helt orange, men om man stod pa avstand och
betraktade den kunde man se en dansande kvinna i helfigur. Visser-
ligen hade inte Ola Billgrens tavlor sjunkit i pris, men f6ér honom
var de orange nyanserna inte lika attraktiva langre. Nu behovde
han kontrasten, de morka strecken i en bild av serietecknaren Ulf
Lundqvist. Den forestdllde en svart korp mot en gulbrun himmel.
Fageln stod pé en hojd i forgrunden och han kunde se hela scena-
riot frdn néagra meters avstdnd utan att anstrdnga sig. Det var vl
lika nodvandigt att anpassa sig i sin smak nér det gillde bilder och
konstverk som med allt annat, tankte han sakta, utan att ens fun-
dera pé att sdlja Ola Billgren-tavlan till ndgon som kunde uppleva
den fullt ut. Den kunde ju glddja andra som kom hem till dem nu
ndr de hade borjat ta kontakt med sina gamla vinner igen.
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Andras empati och naturliga arlighet ar
som balsam for sjalen

En dag korde de forbi avtagsvdagen mot Stocksund. Frun kérde nu
daven om han inte druckit ndgot, som han brukade sdga och - inte
utan viss ironi — hade gjort till ett stdende skamt.

"Varfor sager du var vi dar?” fragade han henne.

Hon vinde sig ett kvarts varv mot honom och utan att slappa
véagen med blicken sa hon:

"Du ser ju inte vad det star pa skylten.”

Leif log och sa sedan med nésan néstan inne i hennes ora:

"Du dr bést. Du dr som en talande dator i trafiken. Som mina
O0gon och min guide i okdnda trakter. Som en riktig manniska ska
vara. Jag dlskar dig”, sa han och menade det for forsta gdngen pa
lange.

"Jag dr som ett hjdlpmedel designat for dina behov”, sa hon och
var inte alls ironisk och log mot honom och eftersom han fortfa-
rande satt alldeles intill henne sdg han leendet, tog det till sig och
en av de mest ndjda kinslorna som finns kom in i brostkorgen pa
honom. Det var litt att andas nar oron ersatts av trygghet.

"TJust det”, sa Leif. "Till alla mina behov.”

Dom skrattade gott och sag pa varandra. Hon upptackte att han
sag pa henne igen, han féste blicken i hennes 6gon och hon tyckte
det var som vanligt, &ven om hon forstod att det var 16sa skott i
blicken. Han tdnkte, att nu ska jag géra som dom sa i gruppen: Titta
folk i 6gonen dven om du inte ser dom, for dd kdnns det battre for
den du pratar med. Ni far 6gonkontakt, &ven om det inte ger ndgon
effekt for synen sa ger det effekt i kontakten.

Det hade gatt en tid sedan de skrattade ihop. Sedan de kdnde
gemenskap och virme. Sedan de hade tyckt om framtiden, all den
tid som skulle komma och som dom skulle anvinda tillsammans.
Dom hade glomt bort att planera framtiden och tagit en dag, ett
ogonblick i sander.

Livet innebar nu, att de hade nya saker hemma som de aldrig
hade tankt sig skulle komma att inga i deras vardag. Hjdlpmedel
som hade annorlunda utseende och gav kompensation fér en nega-
tiv egenskap som ladngsamt borjade ta plats i personligheten och i
hemmet. Samtidigt som den hér processen pdgick, att acceptera alla
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formerna och funktionerna i hjdlpmedlen, s& minskade hoppldshe-
ten, oron, kdnslan av vanmakt i samma grad och 6gonblick som
forlusten kunde kompenseras.

Ett inre lugn och ett naturligt yttre

Den inre och den yttre harmonin var néstan sjdlvklara kamrater
igen, dven om det korde ihop sig ibland, ndr man hilsade pa samma
person tre ganger under en timme och ndr man inte kunde komma
ivdg till ett kundmote exakt ndr man ville for att det inte fanns
ndgon taxi att £ tag i. Men virst var det ndr de morka dalgdngarna
kom och gjorde sig pdminda. Nar han inte orkade vara den duktige,
tdlmodige och nasldsande optikanviandaren. Nir han ville att drom-
men skulle vara slut, nir han kastade bilnycklarna i viggen och for-
stod att det var en femarings beteende. Nar han inte grat utan sa
hogt och argt — mest nar ingen horde pé - att fanihelvete, ska det
verkligen vara s& hér resten av livet?

Men han ldt det hélla pd ett tag. Sarskilt om han var hemma och
for sig sjalv, sd var det skont att f& ur sig den hér tjurilskan som
bodde i honom. Var han borta pa ndgon resa blev det virre. Da kom
den hér olusten 6ver honom och gjorde honom orolig och trott.
Men med tiden minskade antalet aterfall och en dag nar han var ute
i skogen med sin fru sa han:

— Visst var det lingesen som jag deppade ihop nu?

Da sa hon stilla, varmt men bestamt:

— Du menar att du skyller pd att du ser daligt nar du deppar
ihop ... Jag minns att du dven forr hade sddana dar ”jag-tvivlar-pa-
mig-sjalv-dagar”.

Leif sa inget, men tdnkte sa hogt att hon horde det. Att man ald-
rig ska f& komma fram till sddana dar sjalvklarheter sjdlv utan att
hon ska forklara hela tiden f6r mig hur jag ar och har det.

D4 sa hon:

— Vem kommer forst till bilen?

Leif sprang som han aldrig gjort forut och anvidnde alla synmin-
nen i vérlden for att komma f6rbi henne och né fram till den mork-
blda bilen fore henne, och han lyckades. Med ett par meter.
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Henrik Enquist

En bild siger mer 4n tusen ord, brukar man siga. Ar det inte i stillet
sa att det finns vissa saker man inte kan beskriva med ord utan som
maste ses? Sa var det for mig nédr jag och min sambo vidntade vart
forsta barn. Det var forst vid den forsta ultraljudsundersékningen
som det blev riktigt verkligt for mig att jag skulle bli pappa och att
det som fanns inuti min sambos mage var en person som jag skulle
komma att leva med och ilska.

Jag har funderat en hel del pa om detta ocksa galler andra till-
stdnd dn en graviditet. Hur paverkar det mig nar jag ar sjuk om jag
far se bilder pd det som ér fel, bilder som betyder ndgot for mig och
som hjalper mig att forstd eller berdtta ndgot om mig sjdlv?

Denna text handlar om mina upplevelser som blivande pappa
och hur jag for forsta gangen fick se min son. Detta stora 6gonblick
utspelade sig i ett valdigt trist rum under ganska prosaiska former
och pd inga sdtt pd mina villkor som blivande pappa. Vad gick vi,
som oroliga och forvintansfulla blivande fordldrar, miste om
genom att denna unika situation inte riktade sig till oss utan enbart
handlade om diagnostik? Vad skulle man kunna vinna pa ett annat,
kompletterande sdtt att anvidnda dessa och andra bilder?

... det var en dag i augusti

Lennart Nilssons bilder pa foster i bland annat boken Ett barn blir
till har visat sig fylla ett stort behov hos méanniskor att fa se vad som
héinder under en graviditet och detta pa ett annat sitt an de vanli-
gen schematiskt tecknade bilderna eller de medicinska preparaten
pé museer. Bilderna dr stimningsfulla och vackra, nadgot som gor
det lattare att ta till sig dem som blivande fordlder samtidigt som
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vissa av dem forestéller levande foster, en inte nog sé viktig emotio-
nell parameter. En stor nackdel &r att dessa bilder inte forestdller det
egna barnet. Skillnaden mellan ”sd kan han/hon se ut” och ”sa ser
han/hon verkligen ut” blir skillnaden mellan att gissa och att veta.
Nér jag och min sambo vidntade barn visste vi att vi vintade pa just
ett barn. Vi visste inte om det skulle bli en pojke eller en flicka men
var ganska sdkra pd att det i vilket fall skulle bli en liten méinniska.
Ganska, sdger jag eftersom vi ibland skojade och tdnkte pd barnet i
magen som en hundvalp. Inte for att vi trodde det skulle bli en
hund i slutindan, men eftersom det var vart forsta barn var hela
saken sa abstrakt att det lika gdrna skulle kunna handla om en
hundvalp. Det vi sdg pa utsidan hade vi inte ndgon konkret mental
motsvarighet till pd insidan. Det var alltsd magen som vixte och
inte en person inuti magen. Vi pratade om magen som om den vore
en individ nér vi egentligen skulle ha pratat om barnet ddrinne. Att
védxa in i rollen som fordldrar kan hjdlpas mycket av att den nya
familjemedlemmen faktiskt blir ndgon och nagot annat 4n en men-
tal projektion av vara forhoppningar, drémmar och radslor. Hér var
ultraljudsbilderna ett utmadirkt hjalpmedel. De konkretiserade inte
bara fostret som sddant utan forberedde ocksd oss som fordldrar
infor forlossningen och det ansvar som vi redan patagit oss infor en
annan individ. Bilden skapade ocksd en kdnslomassig kontakt, om
an enkelriktad sadan, mellan oss som fordldrar och vart barn i
magen redan fore forlossningen. Speciellt upplevde jag det som
extra tydligt for mig som blivande pappa, eftersom jag inte hade
den fysiska och biologiska kopplingen till fostret som min sambo
hade. Ménga olika tankar rusade runt i huvudet innan jag sett fost-
ret for forsta gingen. "Ar det ett verkligt barn som finns inuti
magen och i mina tankar eller dr det bara ett ‘tankefoster’? Finns det
verkligen eller dr det bara inbillning?”

De forsta ultraljudsbilderna var i sig en uppenbarelse. Vi sig
ndgot, vi sdg en varelse som levde och vixte. Miktigt! De rorliga bil-
derna gav oss en stark verklighetskédnsla av fostret som gav oss en
Nagon att koppla ihop med de sparkar vi kdnt i magen, jag pa utsi-
dan, min sambo ocksa pa insidan. Det gick att urskilja olika kropps-
delar och fantasin hjdlpte till for att fylla i de brister som kvaliteten
dnda hade. Undersokningen gick dock sé& snabbt att vi knappt hann
ta in det vi sdg pa skdrmen — vart barn! Gladjen fortogs lite av den
I6pandebandkinslan som infann sig i rummet och vi kdnde oss lite
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snopna men lyckligt omtumlade nar vi efter tjugo forvanansvart
korta minuter limnade Kvinnokliniken. Nar vi senare kom att titta
pé bilderna tyckte vi mest de liknade en dodskalle. I den suddiga
bilden syntes stora tomma 6gonhalor, en vidoppen mun och en
tanig kropp men inte sd mycket mer. Nu efter fodseln vet vi ju hur
han ser ut pa riktigt; att han blev 'bra’, med alla delar pa ritt stélle
och over huvud taget det vackraste och intelligentaste barnet i hela
varlden. Detta sdg vi inte i den bild vi fick med oss hem - detta sag
vi kanske battre utan denna bild. Jag ndstan skams for att sdga att vi
skrattade lite at var son. Det vi egentligen skrattade at var ju faktiskt
den daéliga bilden och vad den visade. I vintrummet hade de satt
upp information om ultraljudsteknikens utveckling och exempel
pé bilder som tagits med de olika utrustningarna. Dér fanns en
imponerande tredimensionell bild med skuggor och djupkénsla,
farglagd och hogupplost. Det var en sddan bild vi ville ha pa vart
barn. Nar vi frdgade varfor de inte hade sddana apparater, sa de att
det inte fanns ndgon anledning for dem att anvdnda denna nya tek-
nik for de diagnostiseringar de utfér. Men for oss som blivande for-
dldrar hade det gjort en stor skillnad. Béttre bildkvalitet hade gjort
bilden av vart barn mer levande, mer pa riktigt. Annu bittre — film-
sekvenser med 3D-effekter och fargliggning med ljudet av ett klap-
pande hjarta skulle mer motsvara den individ man véntar péd ska
komma ut. Det hade rdckt med en minut eller s& for att vi skulle
kunna ha oerhord glddje av den i flera manader framover. Vi skulle
vara villiga att betala en hel del f6r en sddan film och jag tror inte
att vi 4r ensamma om detta. Tank att {4 sitta hemma i lugn och ro
och titta pd filmen om och om igen!

Den andra ultraljudsundersokningen blev lika hastigt genomford
som den forsta. Visst kan man forsta tidspress hos personalen och
anstrangda sjukvardskostnader for Region Skane, men eftersom
detta dr det storsta som hédnt mig i mitt liv kunde jag inte f& nog av
att titta pd skdrmen. Armar och ben svepte snabbt {6rbi, ena 6gon-
blicket stod vart barn pd huvudet, andra sekunden fyllde rumpan
hela skdarmen. Att han/hon inte blev sjosjuk var ett mysterium. Jag
blev i alla fall helt omtumlad och férsokte memorera allt jag sag
samtidigt som jag nyfiket forsokte hinna rdkna fingrar och tar. Nar
jag fick det till atta pd ena handen och tvd pa andra gav jag upp. Det
gick for snabbt for mitt otrdnade 6ga och som van fotograf blev jag
lite frustrerad over att inte sjdlv fa styra, komponera och fokusera
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bilden. Att komma med 6nskemadl var inte att tdnka pd. Jag kunde
inte lata bli att tdnka pa hur det dr i USA. Inte for att det nodvan-
digtvis dr battre dar, men jag inbillar mig att om man betalar s far
man antagligen vilja kameravinkel och bildutsnitt — you get what
you pay for.

Barnmorskan meddelade slutligen att allt sdg bra ut och om jag
inte litat pa svensk sjukvard sa pass mycket som jag gor hade jag
varit skeptisk med tanke pd allt som skulle kollas pd den korta tid
som undersOkningen tog. Nu blev jag istdllet imponerad av deras
rutin och erfarenhet. Bilderna vi fick kopa (billigt, tva sma for tjugo
kronor) visade en mer manniskolik varelse dn de fran forra besoket;
en bild snett underifran dér nédsan sdg enorm ut (pappas nésa!) och
en i halvprofil. Endast pd den bésta av dessa tva bilder gick det att
lista ut var vart barn borjar och slutar, eftersom konturerna blanda-
des med bakgrunden och halva kroppen visades i genomskérning.
Vad har de gjort med mitt barn?

Vart barn 1ag sa pass langt under genomsnittsvirdet for vikttill-
vaxt att vi fick komma till en tredje ultraljudsundersokning. Vi
kdnde oss lite erfarna vid det har laget och visste nagot sd nar vad vi
kunde forvinta oss i bildvdg med tanke pd hur f4 veckor det var
kvar till berdknad forlossning. Mdtningarna gjordes och trots att
fostret envisades med att halla ena armen framfor ansiktet fick vi en
aning om hur det fordndrats sedan forra gdngen. Det hade vixt
kolossalt! Kénslan av att det snart dr dags blev sa stor att tararna
borjade komma. I det 6gonblicket bestimde sig skoterskan for att ta
bilder pd vért barns fotter! Tiden var knapp och hon kunde ju inte
flytta pd den skymmande armen trots att hon buffade pd magen
med transducern. Inte for att det ar fel pa fotter, men sa stor kédnslo-
massig genomslagskraft har de inte i jdmforelse med ett ansikte,
trots att det finns en arm framfor. Jag kinde mig oerhort krankt av
att bli 6verkord s& dédr. Nu var ju denna undersokning extra och
endast for att kontrollera tillvixten och vi hade ju de gamla bil-
derna kvar. Det var inte heller s 1dng tid kvar tills vi skulle fa se var
son i dagsljus, men det var sd okdnsligt och oftrstdende att inte
anstranga sig det minsta for att se situationen ur vart perspektiv.
Eller var det bara jag som var bortskimd? Man kan ju tycka att detta
onskemdl om bilder for fordldrarnas skull dr en lyx som sjukvdrden
inte har rdd med. Visst kan det vara sd, men undersdkningen
genomfors ju i alla fall och dd kan man lika garna passa pa att spela
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in den samtidigt. Om man sen later de blivande fordldrarna betala
for en diskett dr det ju egentligen ingen skillnad mot de fotografier
man kan fa kdpa. Den enda skillnaden ar ju formatet. Att dela kost-
naden med de betalningsvilliga fordldrarna kan vara ett satt for kli-
niken att betala av pa den dyra utrustningen (eller utoka kaffekas-
san).

Efterbilder

Nu nér var son ar drygt tva &r och nér jag inser hur manga bilder jag
tagit pd honom under den hér tiden borjar jag undra hur de paver-
kar mig. Ar det av ren forildrakirlek och det faktum att han ar for-
sta barnet som kameran gar varm eller ligger det ndgot annat till
grund for mitt behov av bilder? Han var ju inte ens fem minuter
gammal nir han sdg sin forsta fotoblixt och numera adr han lika van
som vilken Hollywoodstjdrna som helst och kan posera och le sitt
mest bedarande leende s fort han ser en kamera smygas fram. Ar
det 6ver huvud taget hélsosamt att halla pa som jag gor? En sak ar
jag dock Overtygad om — jag ar inte ensam om detta.

Dessa bilder har kommit att betyda manga olika saker for mig. De
ar ogonblick som fangats i flykten, 6gonblick som inte kommer
igen om de inte fotograferats. Som bilder finns de kvar och blir
nagot att samlas kring, som jag kan visa upp, peka pa och prata om.
De beridttar ndgot om oss och vdra liv. Denna bildsamling kommer
att bli en del av var historia genom att fordndringar och skeenden
som dr ndstan omarkliga i vardagen blir synliga i ett fotoalbum. Bil-
der har blivit ett satt for mig att berdtta och dela med mig av nagot
viktigt eller jobbigt och dr med andra ord ett sdtt att skriva min bio-
grafi.
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Bilder i ett storre perspektiv

Manniskan, funktionshindret/sjukdomen och
bilderna

Hur skulle detta resonemang se ut om vi forflyttar oss fran ultra-
ljudsbilder av foster till bilder inom véarden totalt sett? Hur &r det
egentligen stillt med vara bilder av funktionshinder och sjukdomar
och hur skulle det kunna vara? Det ar vdl knappast rimligt att de
ockséd framover i stort sett enbart anvands for diagnostik. Méanni-
skan sjilv behover ocksa bilder, bdde emotionella och informativa,
bilder som ger ny kunskap, nya frdgor och andra kdnslor. Etiskt
finns det ocksd méanga fragor om syftet med alla dessa avbildningar,
insyn, upphovsritt och brukanderdtt till det enorma medicinska
bildmaterialet.

Ett stort och relativt outforskat bildmaterial av manniskans kropp
finns i sjukhusens arkiv: anatomiska teckningar, obduktionsbilder,
fotografier, cytologiska bilder, videofilmer och bilder producerade
med hjdlp av MRI (Magnetic Resonance Imaging), rontgen, dator-
tomografi, kromosominfargningar, histologiska snitt, elektronmik-
roskopi, ultraljudsundersokning, m.m. Detta bildmaterial dr ovér-
derligt vid diagnos och behandling men har i liten utstrickning
anvants i andra syften dn rent kliniska, detta trots att medicinska
bilder har en enorm psykologisk och emotionell inverkan, da de i
maénga fall anvinds for diagnostisering av svara sjukdomar, t.ex.
kromosomanalys vid fostervattensprover, MRI vid identifiering av
tumorer, ultraljud pé foster etc. Denna diagnostisering medfor att
bilderna dven ligger till grund f6r en normerande process i uppdel-
ningen sjuk—frisk, normal-abnormal.

Pa vilka sdtt moter manniskor med funktionshinder och andra
grupper i samhdllet dessa bilder? Man skulle kunna pdsta att detta
mote dr marginellt om man tdnker pd den enorma mangd bilder
som framstdlls. Av flera olika skdl dr de inte tillgdngliga for offent-
ligheten, men ofta far inte ens den berérda minniskan sjalv mer dn
hastigt ta del av de bilder som tas av honom/henne. Det r6r sig da
oftast om rontgenplatar eller ultraljudsbilder, bilder som anses rela-
tivt latta att forstd och som inte pockar pa forklaringar eller lug-
nande forsdkringar. Hantering av de medicinska bilderna verkar ur
madnniskans eget perspektiv omgirdas av vad som ndrmast kan
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betecknas som mystik och hemlighetsmakeri. En relevant fraga ar
varfor och i vilka syften bilder produceras inom varden. Har mén-
niskor med funktionshinder andra 6nskemadl och krav dn ldkaren
och hur ser de i s fall ut?

Det verkar som om den medicintekniska utvecklingen inte mot-
svaras av en parallell fordndring av attityderna kring de bilder som
produceras inom vérden. Vad som orsakar vad kan vara svart att
utreda men att det finns en koppling mellan teknologi och den kul-
tur den uppkommer i och ur dr uppenbar. Ndr samhallet i 6vrigt for-
dndras i riktning mot aktivt kunskapssokande, dialoger, kommuni-
kation och emanciperat deltagande finns det inom sjukvarden
fortfarande kvar en praxis av ett riktat informationsflode med léka-
ren som siandare och den funktionshindrade mdnniskan som mot-
tagare. Dialogen uteblir kanske p& grund av sprdk- och kunskaps-
barridrer, kanske ocksa for att vikten av att bryta detta monster inte
ar uppenbar for lakarna. En fo6rdndring ar troligen oundviklig i det
langa loppet da inte bara vilutbildade vardtagare utan ocksa kro-
niskt sjuka och andra grupper i samhillet som tillbringar mycket tid
inom vérdsystemet skaffar sig kunskap pa andra héll 4n frdn sin
vardgivare. Detta leder till att de krédver storre insyn i sin vardsitua-
tion och vill ha mer information om och makt ¢ver sin ohilsa. De
har med andra ord blivit upplysta patienter.

Den upplysta manniskan

En stor kunskapsméngd som ldkaren eller vardgivaren 6ver huvud
taget inte har mer an marginell tillgdng till 4&r médnniskans egna
upplevelser och personliga erfarenheter av sin sjukdom eller all-
madnna livssituation. Individuellt eller genom intresse- och stod-
organisationer samlar méanniskor bdde kunskap och makt och detta
paverkar i sin tur deras forhallningssatt till den vard de krdver och
far. Handikapporganisationer och patientorganisationer har visat
sig vara framgangsrika som patryckare och informatorer bade inom
varden och ute i samhillet. Sjdlva fenomenet att minniskorna
sjdlva och oberoende av vdrdsystemet aktivt soker kunskap om sin
situation pekar pd att de saknar négot i det som erbjuds. Det verkar
som om de svar som ges inte passar in pd de fragor som manniskan
sjalv har. En forklaring kan vara att kunskapen och upplevelsen av
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ohilsan skiljer sig mellan vardgivare och -tagare. Upplevd kunskap
och erfarenhet dr ndgot grundldggande annat dn inldrd kunskap.
Detta ska inte ses som ett hot mot den kliniska sjukvarden utan mer
som ett komplement som tar utgdngspunkt i den upplevande méan-
niskans perspektiv. Detta kan leda till ett skifte i dialogen mellan de
bada parterna, sa att det inte bara dr den sjuka eller funktionshind-
rade minniskan som ska anpassa sig till och acceptera sjukvardens
premisser och former utan att ocksd vardgivaren dr lyhord. Det
handlar alltsd om ett 6msesidigt erkinnande av kunskap och re-
spekterande av 6nskemal och forvintningar.

Diskrepans mellan de bada parterna marks tydligt nar det giller
syftet och bruket av bilder inom sjukvarden. Manniskor anses fort-
farande vara ett objekt i avbildningen samt passiv mottagare av fir-
digbearbetad information. Likaren har ett slags betraktnings- och
tolkningsmonopol av de bilder som egentligen handlar om den
berérda ménniskan. I andra delar av samhdllet skulle detta kunna
kdnnas krankande eftersom man vanligtvis uppmuntras att soka
kunskap for att paverka sin egen situation. Manga av dagens och
dnnu fler av morgondagens minniskor med funktionshinder eller
sjukdomar har en utvecklad férmdéga att relatera till bilder pa ett kri-
tisk satt eftersom samhallet i ménga avseenden ar uppbyggt kring
bilder. Genom att standigt exponeras for och konsumera reklam-
och nyhetsbilder och inte minst privata bilder, saval fotografier som
video, byggs det upp en vana och fardighet att producera och bruka
bilder i olika sammanhang. Olika syften bakom bilderna paverkar
tolkningen och anvindandet av dem. Man kan da fraga sig vartor
man forvintas klara av dessa bilder men inte de medicinska bilder
som béde forestéller och direkt berdr en sjdlv i allra hogsta grad?
Litar man inte pd att manniskan klarar av att se sig sjalv eller ar det
av rddsla for att hon hittar sjukdomar som hon egentligen inte har?
Kan det rent av vara sd att man inte tror att mdnniskorna sjéalva ar
intresserade?

Empowerment

Att £3 se bilder pa sin hélsa eller rentav sin ohélsa kan gora att den
som dr sjuk kanske kdnner sig mindre sjuk. Med detta menar jag
inte att en bild kan bota, men den kan lindra, precis som majorite-
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ten av de medicinska atgdrder som utfors. Att kunna peka pé en bild
av sin sjukdom och sedan prata utifrdn den tillsammans med sin
ldkare kan avdramatisera diagnosen och kanske underldtta det
reella tillfrisknandet.

Empowerment och delaktighet i bildskapandet och -tolkningen
gor att manniskan sjdlv pd ett annat siatt ocksa blir delaktig i vard-
arbetet. Det medicinska spraket kan vara exakt nar det géller klassi-
fikation, men hur sker samtalet med den berdrda manniskan, dvs.
hur kan man férmedla kunskap till ndgon som inte redan har kun-
skap? Kan dialogen underldttas genom att anvidnda bilder som under-
lag? Bilder kan fungera som utgangspunkt for att forklara diagnoser
och for att fortydliga medicinska anvisningar s& att man littare kan
undvika missforstdnd, &ngest, osdkerhet. Det kan ocksd underldtta
att ha en bild av sin sjukdom med sig hem - inte bara i tanken utan
rent fysiskt pa kylskdpsdorren eller i pldnboken. Detta gor att man
kan stédrka relationen mellan den upplevda héilsan och den diagnos-
tiserade, dvs. kopplingen mellan att kdnna sig frisk och att vara frisk.
Man undviker samtidigt typ- och skrackexempel som mdnga har en
tendens att skjuta ifrdn sig och istdllet koncentrera pd det som fak-
tiskt ligger varje médnniska ndarmast om hjartat — den egna hilsan.

En frdga som man direkt stéller sig dr vilka bilder man végar
skicka med ménniskorna hem. Denna fraga borde foregas av en
annan, namligen varfor bilder alls produceras inom varden. Utgar
man fran manniskor som individer istéllet for som vardfall blir sva-
ret ett annat. Okunskap eller ovana inom sjukvarden vad géller
folks vilja att veta mer och f4 fler detaljer hanger ihop med att mén-
niskor ofta betraktas som fall. Olika méanniskors olika 6nskemal,
krav, kunskaper och foérmaga i kombination med storre inflytande
forvandlar den berdrda médnniskan till att bli ett subjekt med krav
och synpunkter pd den egna varden. Genom att anvianda bilder
genereras frdgor som kraver svar, vilket leder till att relationen san-
dare-mottagare byts mot sokare-aterkopplare.

Bakom det ovanstdende ligger i grunden samma rattighets- och
empowermentstankande som det som finns kring den nuvarande
patientrdttigheten till den egna journalen. Darutover tillkommer
den starka emotionella kraft som just bilder har jamfort med text,
t.ex. journaltext. Den kan medfora att den forskningsidé som hér
framfors kan innebdra stora fordndringar for upplevelser av hilsa
och ohilsa och ddrmed ocksé for varden i stort.
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Eve Mandre

Emil dr 45 ar gammal och borde vid denna dlder ha ett stort forrad
av levnadsminnen. Men i Emils minne finns fa episoder som kan
plockas fram och bilda en sammanhdngande levnadshistoria. I
sjdlva verket lever Emil ndstan uteslutande hir och nu och hans
minnen &r dolda ocksa for honom sjadlv. Emil har svart att spontant
och automatiskt fa fram dem. Nar man frdgar honom om detta kan
han svara: ”Jag far inte fram hela bilden, liksom ...” Eftersom Emil
inte heller har forméga att fundera 6ver vad han sjdlv vet och vad
andra kan tdnkas veta dr denna brist pa levnadshistoria inget
bekymmer f6r honom. Han lever ju hdr och han lever nu. Det som
ar framat eller det som hédnt bakat i tiden oroar inte Emil.

"Hur sag du ut nar du var liten?” kan man frdga Emil for att for-
sOka fa fram nagra associationer ur hans minne. ”“Likadan som nu,
fast lite mindre till storleken!” kan Emil forklara. "Vad hade du for
hérfarg da?” forsoker man igen for att sitta fart pa hans minnesbil-
der. "Samma som nu”, svarar Emil utan en tanke pd att hans huvud
ar rakat och inte ger ndgon information om hérfarg vare sig nu eller
tidigare i hans liv.

Ar Emil “mannen utan minne”? Eller dr det si att han inte vill
prata med andra ménniskor och forsoker avfirda dem pa detta
effektiva sdtt? Faktum dr att Emil genom sin bristande kommunika-
tion och sin bristande férmaga att f4 fram minnesbilder och associa-
tioner har betraktats som ovillig. "Emil vill inte” har de médnniskor
sagt som funnits kring honom. ”"Okontaktbar”, "Isolerar sig” har
man skrivit i hans patientjournaler ar efter ar. Och sa har man 14tit
Emil vara ifred — man vill ju respektera patienternas vilja.
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Emil och hans diagnos

Ar Emil verkligen herr Ovillig eller kan det finnas ndgot annat sitt
att se pd Emils svarighet att kommunicera med andra manniskor?
De som funnits kring Emil i hela hans vuxna liv dr personal inom
den psykiatriska varden. De har alla velat honom vil och trott att
man respekterar honom genom att ta honom pa orden. Emils hem
har under dryga tjugo ar varit den slutna psykiatrin och dir ar man
alltid intagen under en diagnos. Ocksd Emil har givetvis en diagnos
- men han har aldrig forstatt vad en diagnos ar och varfér han
skulle ha en sddan — 4n mindre vet han att den benamns schizofreni
UNS (Utan Ndrmare Specifikation) och att man betraktar honom
som paranoid. Emil vet inte heller att anledningen till att han fatt
flytta frdn Det Stora Sjukhuset till en ny avdelning inne i sta’n beror
pé en psykiatrireform. Att hans ldngvariga vistelse pd Det Stora
Sjukhuset berodde pa LSPV (Lagen om Sluten Psykiatrisk Vard) och
att han nu vardas enligt LRV (Lagen om Réttspsykiatrisk Vard) har
ingen som helst mening for Emil. En géng for linge, lange sedan
domdes han for en vdldshandling, men den ligger s ldngt tillbaka
i Emils liv att den inte ldngre har ndgot samband med det liv han
lever. Emil lever sitt liv hdr och nu och det som funnits &r inte ens
nagot som flimrar forbi i hans inre minnesbilder.

Livet tickar fram

Livet tickar fram pa klockans visare och klocktiden ar viktig for
Emil. Minut 14ggs till minut, timme till timme och dag till dag och
sa forflyter Emils liv. Ndr klockan tickat fram till sju pd morgonen
stdller sig Emil vid dorren till sjukskoterskeexpeditionen for att fa
sin medicin. Han tar det lilla pillret i sin hand och gér snabbt in pa
sitt rum for att undvika moten i korridoren.

Exakt klockan 10 kommer Emil ut fran sitt rum igen for att g pa
"egen permission” i en timme. For forsta gangen pa tjugotre ar far
Emil nu gd ut pd egen hand i omgivningarna. De nya omgivning-
arna dr inte trygga och forutsdgbara som parken kring Det Stora
Sjukhuset. Hir finns ett vimmel av méanniskor, bilar, tobaksaffar,
zooaffdr, videobutik, musikaffarer och mycket annat. Hans kontakt-
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kvinna Ester har f6ljt med honom de forsta gdngerna for att hjdlpa
honom att bana sig en vdg i allt det okdnda och skapa sig en upp-
trampad rutin. Nu trampar han pd i sina egna fotspar och gar
samma runda varje dag.

Nar Emil en dag kommer tillbaka fran sin promenad star Ester
utanfor hans rum. Hon ser bekymrad ut och sédger: "Emil, jag skulle
tomma din papperskorg och hittade din medicin i den ... hur ldnge
har du kastat bort medicinen?” Emil forstdr inte riktigt frdgan, men
svarar drligt: “Det har jag alltid gjort!” I den stunden forstar Ester att
Emil knappast kan ha den schizofreni UNS som hans diagnos siger.
Varfor Emil sa direkt och drligt talar om att han alltid kastat sin
medicin blir tills vidare en gata for Ester. Langt senare fdr hon veta
att Emils bokstavliga och konkreta tdnkande innebdr att uppma-
ningen ”ta din medicin” inte betyder ndgot annat dn att han tar
den i handen och gar. Hade Ester velat att han ocksd skulle stoppa
den i munnen och sviélja den hade hon fatt lov att sdga det. Emil
hade bara gjort vad han blev tillsagd: “ta din medicin!”

Emil och psykiatrireformen

Naér Emil lamnar Det Stora Sjukhuset for att flytta till sitt nya hem
pa avdelningen Vildgasen ar han kladd i sjukhuskldder. Ingen har
under drens lopp kunnat f6rma honom att kopa sig egna, privata
kldder. Han ar van vid kakibyxorna och den vita bomullstr6éjan med
landstingets emblem och darfér har han dem - inget markligt alls!
Emil gor det han dr van vid och inget annat. Det &dr en enkel regel i
hans liv. Den dr hart befdst genom tjugotre ar i en virld ddr han
"inte ville” ndgot annat. De nya lagar som nu styr psykiskt funk-
tionshindrade manniskors liv dr i betydligt hogre grad dn de gamla
grundade pa den berdrdes egen vilja. Det dr ett utmarkt steg bort
frdn formynderi, fortryck och godtycklig behandling av manniskor
som ldnge varit maktlésa och i underldge. I Emils liv har det ocksa
fore de nya lagarna funnits vilvilliga manniskor som lyssnat pa
hans egen vilja. Det paradoxala i Emils liv ar just att det dr de valvil-
ligt lyssnande ménniskorna som skapat honom en isolerad virld
utan utgdng. Emil ville inte prata med andra ménniskor - alltsd fick
han vara i fred. Emil ville inte delta i ndgon gruppverksamhet —
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alltsd behovde han inte delta i ndgon verksamhet alls. Emil ville inte
ata tillsammans med andra — alltsd fick han dta ensam pa sitt rum.
Emil ville inte ha ndgra saker i sitt rum och man respekterade
honom givetvis och lat honom leva i ett kalt och torftigt rum.

Emil hade just flyttat in pa Vildgasen nar jag skulle undersoka om
det gick att fora in pedagogik i behandlingen av patienter med kro-
nisk schizofreni. Avdelningen hade ménga réttspsykiatriska patien-
ter, men ocksd méanga som sa linge vardats for schizofreni att de nu
bendamndes kroniker — eller med det nya begreppet — psykiskt funk-
tionshindrade. Om Emil uttryckte fa tankar, sa hade en del av hans
medpatienter i gengdld sd manga fler tankar att ge uttryck for. Per,
till exempel, hade levt ett glatt studentliv pad 70-talet och detta liv
fortsatte han att leva dagarna igenom i sina tankar. Pers associatio-
ner flodade och han kunde ta fram och blanda minnesbilder som
om han sorterade en kortlek. Plotsligt foll kortleken och Pers min-
nesbilder 14g dar huller om buller och han borjade nysta i dem igen
- fran borjan och i samma banor. I dessa levande och livliga min-
nesbilder framlevde Per sina dagar — ar efter dr. Per och Emil - tva
motpoler — den ene hade ett rikt inre liv som stindigt upprepades i
tankarna utan att storas av tidens gadng, den andre levde i tanketom-
het dar rutiner och vanor praglade allt i livet.

Kameran kommer in i Emils liv

Jag hade med mig en digital kamera till avdelningen. Den skulle
anvandas for att gora visuella scheman och paminnelser till patien-
ter som hade svart att strukturera sin tid. Redan under mina forsta
dagar pa avdelningen ville de mer sociala och utatriktade av patien-
terna ha sina portrdtt tagna och det blev under en tid mode att ha
ett foto pd dorren till sitt rum. For att patienterna skulle vdnja sig
vid att jag fanns bland dem fotograferade jag allt frdn personalen i
arbete till de vackra akvariefiskarna och patienternas bestédllnings-
foton. Varje eftermiddag satte jag upp dagens bilder pa en anslags-
tavla vid dorren. Och jag observerade att ocksd Emil ibland gled
forbi anslagstavlan pa végen till sitt rum.

En dag — klockan 12.30 — nédr Emil som vanligt hdmtar matvagnen
vid ytterdorren gar han forbi mig dér jag stdr med kameran i handen.
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Han stannar upp, gor sin vanliga gest ndr han nalkas méanniskor —
haller armen for ansiktet — och undrar vad det dr for slags kamera jag
har. Han sdger att han aldrig forr har sett en sddan. Han stéller fragor
om hur den fungerar, hur det gar till att fa bilder utan film, vad en
sddan kostar och hur man gor ndr man fotograferar. Plotsligt har
Emil en médngd adekvata frdgor att stdlla och det dr han sjalv som
tagit kontakten. Jag visar Emil hur man gor for att fotografera och ger
honom kameran nir han ska g till sitt dagliga koksarbete.

14.30 - som alltid — &r Emil klar med disken och stidningen av
koket. Denna dag har han ocksé tolv bilder i kameran att visa upp.
Han kommenterar de sma bildrutorna pa displayen och borjar
reflektera 6ver hur koket ser ut. Han undrar om han kanske borde
ha védntat med fotograferingen tills han hade diskat och stadat fér-
digt. Det ser sd stokigt ut! Och sd undrar han om det inte gar att fa
riktiga bilder — pd papper — som gér att behdlla. Jag berdttar for
honom att avdelningen dnnu inte har en dator och att jag brukar
skriva ut bilderna pa min egen dator hemma nir jag fotograferat pa
avdelningen. Jag lovar Emil bilderna nésta morgon.

Emil véntar pd mig nidsta morgon och kommer ut fran sitt rum
fastdn klockan inte dr 10. Han ar nyfiken pa bilderna och har ménga
kommentarer kring dem. Han forsakrar sig om att han far lana kame-
ran igen mellan 12.30 och 14.30 samma dag sa att han kan fotogra-
fera ett stadat kok. Sedan gar Emil ut pa sin dagliga permission.

Memory full

En dag da Emil ska ga ut klockan 10 fragar jag honom om han vill ta
med sig kameran. Det vill han. En timme senare ar Emil tillbaka och
ar ivrig pa ett sdtt som han inte brukar vara. "Det star Memory full i
den!” meddelar han. Darmed vet jag att det finns 59 bilder i kame-
raminnet. Vi tittar igenom bilderna tillsammans och jag lovar att
han ska f& dem utskrivna fore kvillen. Nar jag sedan lagger in bil-
derna i datorn blir jag glatt 6verraskad — Emil har valt motiv med
stor omsorg och bilderna dr mycket fint komponerade. Han har ur
gatuvimlet kunnat sdrskilja fargglada detaljer och ovanliga motiv.
Emil blir pd kort tid min viktigaste samtalspartner pa avdel-
ningen. Ocksd avdelningspersonalen bérjar se pd Emil med nya
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ogon och forsoker inleda samtal och foresld utflykter. Emil dr kall-
sinnig till alla forslag som handlar om att dka ivag till okdnda stal-
len. ”Varlden ar bara en potatisdker!” konstaterar han, satter armen
for ansiktet och gar in pa sitt rum. Det dr uppenbart att Emil inte
kan tdnka sig sddana platser eller handlingar som han inte har erfa-
renhet av. Han kan inte heller forestilla sig sddant som enbart ar
moijligheter och dnnu inte verklighet. Det dr darfér Emil behover
sina rutiner. Han kan da forestélla sig vad han ska gora. Emil har i
sin hjarna inte formégan att forflytta tankarna mellan nuet och det
forflutna, binda dem samman med nutiden och skapa dnskningar
for framtiden. Darmed 4r det nédviandigt fér honom att fa associa-
tioner genom yttre bilder — han maste fa tankeredskap och det tycks
som om kameran vore en vig ...

Emil sjalv har ocksa forstdtt att bilderna gor skillnad f6r honom.
Det 4r nu december mdnad och han har sett julskyltningen pa sta’n.
Stora julgranar med ljus star plotsligt intill hans promenadvag och
nagot borjar vakna till liv inom Emil. Han beréttar att han en gang
akt genom Stockholm i Det Stora Sjukhusets buss, det var strax fore
jul och han minns att det fanns en sa vacker julgran — kan jag aka
och fotografera den 4t honom? Jag kan latt gissa mig till vilken gran
det ar. Jag fotograferar den, gar sedan till NK och tar bilder av jul-
skyltningen. P4 vagen hem moter jag sjuglasvagnen fran hovstallet
som 4dr ute pa sin dagliga motionsrunda. Snabbt far jag upp kame-
ran och hinner fa en bild.

Nir jag kommer tillbaka med mina bilder visar Emil en ovanlig
iver. Normalt brukar han inte visa ndgra kanslor alls utan har alltid
samma mimik och samma sorts kroppssprak. Nu strdlar han 6ver
hela ansiktet och skrattar hogt och linge nir han far syn pa kusken
i dlderdomlig svart livré pa sjuglasvagnens kuskbock: ”"Det ser ut
som i Vampyrens hamnd!” Nér jag frdgar Emil vidare om Vampyrens
hamnd berdttar han att han sett den pd bio en gadng for minga ar
sedan.

Emils nya klader

Strax fore jul frdgar Emil om man far fotografera pa varuhus och for-
klarar att han sd gdrna skulle vilja se hur det ser ut pa en leksaks-
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avdelning nufértiden. Innan jag utfor detta uppdrag bestimmer jag
tillsammans med Ester att vi ska borja anvdnda oss av bilderna for
att f& Emil att byta sjukhuskldderna mot mer personliga och pri-
vata. P4 vagen till leksaksavdelningen gar jag darfor forbi varu-
husets herrekipering och fotograferar byxor, skjortor och trojor. Det
ar dessa fyrtiodtta bilder jag presenterar forst for Emil nér jag ska
beskriva vad som fanns pd leksaksavdelningen. Med stort intresse
granskar Emil ett par intressanta kakifdrgade byxor som har stora
fickor pa benen. Efter en stund konstaterar han att han aldrig forr
sett sddana byxor med fickor pa benen och fragar sedan: "Vad kos-
tar sddana?” Jag tar reda pa vad de Kkostar, Ester tar matt och sedan
finns byxorna tillsammans med skjorta och tréja hemma till jul-
aftonen. Och Ester har i god tid fore den stora jullunchen berdttat
for Emil att det pd den hir nya avdelningen inte ar tillatet att ha
sjukhuskldder pé sig pé julaftonen. Da ska alla vara finklddda i pri-
vata kldder! Emil finner sig i detta, han vet ju att det dr julklapps-
utdelning efter lunchen och han har 6nskat sig en radiostyrd bil.
Den fanns pd en av bilderna fran leksaksavdelningen.

Efter julen ser man Emil allt oftare i privata kldder. Man ser
honom ocksd korandes sin radiostyrda bil. En sddan bil méste koras
med tva hander och Emil 4r s& upptagen av sitt kdrande att han inte
ens kommer ihag att han brukade lyfta upp armen framfor ansiktet
ndr han motte manniskor. Pa kort tid forsvinner denna gest. De
hypoteser och spekulationer som funnits kring Emils vana att
gomma sitt ansikte for andra méinniskor hade rort sig om att det
nog var paranoida forestdllningar, rddsla for strdlning eller lik-
nande. Ndr man senare fradgar Emil varfor han brukade halla armen
framfor ansiktet har han inget svar, annat dn: "Jag vet inte, jag bara
brukade gora sa.”

Varlden ar storre an en potatisaker

Efter jul har avdelningens egen dator och digitala kamera kommit.
De unga manliga mentalskotare som nyss tyckte det var svdrt att
prata med Emil har nu fatt ett redskap att arbeta genom. I stéllet for
att g& fram till Emil och frdga om han har lust att folja med pa
utflykt, s& som de varit vana att gora, forbereder de honom nu
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genom att visa bilder. Med bilder beskriver de stéllet dit man tidnkt
aka senare i veckan, vad man kan goéra dir och han far i forvig veta
hur linge man tdnkt stanna. Genom dessa enkla forberedelser kan
Emil nu f& en forestdllning om vad som finns i varlden. Han pastar
inte alls att vdrlden dr en potatisdker lingre. Han dr nu en man som
borjar lidgga erfarenhet till erfarenhet och forestdllningarna om
vdrlden vidgas. Dessutom finns bilderna av de nya erfarenheterna
kvar och han kan titta pad dem gang pa gadng - repetera i minnet hur
manga ganger han vill.

Trots att Emil nu har en hel del forestillningar om vdarlden, blir
det for mycket for honom nar jag pa varen beridttar att jag ska flytta
till Lund. "Da kan jag inte komma till avdelningen lika ofta som
hittills”, sdager jag. Emil tittar allvarligt pd mig och sdger: "Du kan
inte flytta till Lund - det finns inte!” Eftersom Lund inte finns i
Emils begreppsvarld och han inte ens har en forestdllning om sta-
den fran bilder, sa finns givetvis inte Lund for honom. Nar jag val
har flyttat skriver jag brev och bifogar fotografier pa taget som forde
mig till Lund, stationshuset, gatan med mitt hus och slutligen
utsikten 6ver takdsarna frdn min vindsvaning. ”Jag bor som Karls-
son pd taket”, skriver jag i brevet.

Vem ar Karlsson pa taket?

Nar jag gor ett besok hos Emil pd sommaren ar hans forsta fraga:
"Vem ar Karlsson pé taket?” Jag kan da beritta for honom att det ar
en man, ungefir i hans egen alder, som bor i ett litet hus pé taket
och dit flyger han med hjdlp av en propeller pa ryggen. Emil blir
genast intresserad och vill veta mer om mannen med propellern.
Jag talar dd om att det finns en bok om Karlsson som jag kan skicka
till honom - men det finns ett villkor! Jag har fodelsedag veckan
fore Emil och om jag far ett fodelsedagskort av honom, sé skickar
jag boken till hans fodelsedag. Emil blir forst alldeles forskrackt.
Han vet inte var man koper kort, inte hur man far tag i frimarken
eller vad man skriver pa kort! Jag skriver upp alla detaljer for att han
ska veta precis hur det gar till att skicka ett fodelsedagskort till
nagon. Emil vill ocksa veta i vilken brevldda kortet ska stoppas och
far da ett fotografi av brevlddorna med ett kryss under den gula.
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Dagen fore min fodelsedag i juli kommer Kortet med exakt den
gratulationsfras jag skrivit upp a4t honom. Ett frimarke finns det
ocksd och man ser att denna uppgift varit betydelsefull eftersom
pennan tryckts mycket hart for att forma bokstiverna. P4 Emils
fodelsedag kommer boken om Karlsson pa taket. Jag lovar ocksa i
ett foljebrev att jag ska ldsa boken for honom néir jag kommer i
augusti. Emil har ndmligen forklarat for mig att han inte garna ldser
bocker eftersom bokstdver dr ménskliga pahitt och han inte vill ha
sddana! Han vill hellre ha bocker med mycket bilder.

Dom da om min forvdning den dag i augusti da jag frdgar Emil
om vi ska ldsa boken om Karlsson och han svarar: "Den har jag
redan ldst!” Darmed dr Emil en skrivande och ldsande ménniska —
dven om han sédger sig foredra bilder.

Svarta lov

Denna soliga och heta augustidag dr Emil lite bekymrad 6ver nagot
och jag frdgar honom vad han tanker pa. “Det dr sa konstigt”, sager
han, ”"nér jag tittar ut genom fonstret s dr l6ven sa grona. Dom
brukade vara svarta nir jag vixte upp!” Det kan tyckas vara ett
markligt pastdende att 16v skulle ha varit svarta, men manga av
Emils pastdenden ar i forstone markliga om man inte fragar vidare.
"Nu forstar jag inte”, forsoker jag for att fd en forklaring till "hur
kunde 10ven vara svarta?” Emil funderar en stund, sedan sidger han:
"Jag tycker inte om solljus sd jag brukade sitta i skuggan under tra-
den, kanske dr det darfor jag minns dem som svarta — eller kanske
det var andra trddslag dar jag viaxte upp”, forsdker han forklara.

Nér Emil sdger att han inte tycker om solljus, blir det ocksa begrip-
ligt varifrdn han fatt vanan att sitta armen framfor ansiktet. Over-
kdnsligheten mot ljus kombinerad med oviljan eller oférmagan att
se manniskor i 6gonen verkar vara troligare orsaker till gesten dn
rddslan for stralning eller andra paranoida forestallningar.

Eftersom Emil ocksa berdttar att han tidigare i livet brukade sitta
i skuggan under traden, fragar jag honom var dessa trdd fanns. Han
berdttar dd att han vixte upp i ett torp ute pé landet.
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“Hur bygger man hus egentligen?”

Under den ndrmaste tiden far Emil minga bilder som jag har
hemma och vi pratar om dem nér jag héalsar pa. Vid ett tillfalle har
Emil fatt flera bilder av min kusins hus i Estland. Pa bilden finns en
vedtrave och en pump. Emils associationer gar till torpet ddr han
vaxte upp: Vi hade ocksa vattenpump och vedspis”, berdttar han,
"jag brukade bdra in vatten och hugga ved”.

Den nirmaste tiden efter detta samtal vill Emil veta mer om hur
man bygger hus. "Finns det bocker om hur man bygger hus ocksa?”
vill han veta. Eftersom det dr bilderbocker han fragar efter maste jag
lana bockerna pé barnavdelningen och da dr byggnadsbeskrivning-
arna inte tillrackligt detaljrika for hans behov. Han vill ju ha bocker
dar det star precis hur man gor, vilka verktyg man ska anvidnda och
var man far tag pa plankorna. Under den nidrmaste tiden fragar Emil
mycket om olika sorters hus. Hans skotare pa avdelningen hjalper
honom att fa svar pa sina fragor. Han far broschyrer, bécker och bil-
der att studera.

Lansratten

Emil &r inskriven i rattspsykiatrin under en paragraf som innebdr att
lansratten maste prova utskrivningsmojligheterna varje halvar.
Sddana handlidggningar har forekommit regelbundet under hela
Emils vistelse inom den psykiatriska vdrden. Det har under alla
dessa ar forefallit omojligt att Emil sjdlv skulle kunna vara med pa
en forhandling. I stdllet har han foretritts av ldkare och vard-
personal som ansett att han varit alldeles for sjuk och att en utskriv-
ning varit helt orimlig. Emil har fortfarande ingen som helst aning
om sin diagnos, men han har nu borjat fa tankar om att det gar att
leva pd ett annat satt d4n pa en sjukhusavdelning. Dessa tankar upp-
muntras av hans skotare. Man forklarar ocksa for Emil vad en lans-
rattsforhandling innebir och foresldr att han sjdlv ska vara med och
forklara for den samlade rdtten att han har férdndrats.

Under férhandlingens gdng far Emil frdgan hur han ténker sig sitt
liv om han blir utskriven och han svarar med sjdlvklarhet att han
tanker bli torpare. Helst vill han forstas ha sitt torp alldeles i narhe-

48 © Forfattarna och Studentlitteratur



3 Lund finns inte ...

ten av sitt nuvarande promenadstrdk. Han tycker att det borde ga
att ordna. Den samlade ldnsrdtten anser att Emils konkreta och tyd-
liga redogorelse tyder pa att han inte langre kraver rattspsykiatrisk
vard. Han ar darmed en fri man efter bortat tjugofem ars vistelse
inom sluten psykiatrisk vard.

En fri man — men hur gick det sedan?

Emil var nu en man som efter manga ar i sjukhusmiljo skulle ldra
sig leva i frihet och fa en egen bostad. Med de svarigheter han har ar
det uppenbart att han for all framtid dr beroende av kognitivt stod.
En form av minnesstdd var for honom fotografierna. Genom dem
kunde han f& nya tankar och associationer. Minnesbilderna som
inte riktigt kom fram av sig sjdlva far nu hjilp av de yttre bilderna.
Torpardrdmmen var inte latt att uppfylla eftersom psykiatrin inte
har tillgang till nagra torp att placera sina utskrivna patienter i. Dar-
for blev hans bostadsfraga 16st pa ett mer konventionellt sdtt med
placering i lagenhet och sa kallat boendestdd. I och med att lagen-
heten ligger ndra den promenadvag dir han gick pd sina dagliga
permissioner har Emil dnda fatt sin drom delvis uppfylld. Han kan
behalla en av sina rutiner och kdnner sig dirmed hemma i de nya
hemtrakterna.

Nar Emil blivit utskriven visade det sig att han kunde ldra av sina
erfarenheter och generalisera kunskap. Det var svart att veta hur ett
fodelsedagskort skulle inhandlas och skickas forsta gdngen. Men
ndr det gav en sa bra utdelning tyckte Emil att det borde l6na sig
lika bra att skicka julkort nar sidana fanns i samma tobaksaffar. Och
han visade sig ha rétt! Det kom en julklapp strax efter det han pos-
tat julkortet. Nastkommande pask upptdckte Emil att det ocksa
fanns paskkort och provade sin lycka. Strax ddrpd kom ett stort
paskdgg med uppskattat innehdll. Denna ritual pdgar fortfarande
fem &r senare.
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4 Fran aktier till karlek med hjalp
av teknik
Hdkan Eftring

Ja, ibland kdnns livet som aktiernas viarde pa borsen. Inte bara att
det helt ofdrutsett gar upp och ned - eller att det 4r en nedgang i
uppgangen eller en uppgang i nedgadngen, utan att hur jag mar idag
beror vildigt mycket pa vad jag tror om mina mojligheter i framti-
den, pé kort eller 1ang sikt.

Aven om det just nu ir ganska daligt, och har varit sé ett tag, kan
det anda ”i humoret” kdnnas ganska bra om jag faktiskt tror pa att
det ar pd vag att bli lite battre. Det behover alltsd inte vara béttre nu.
Det racker med att det nog ar pa vig att bli lite battre.

Detaljer om Pelle — och Pelle om detaljer

Precis sd kan det kdnnas for Pelle ibland - ganska ofta forresten.
Pelle &r en helt vanlig kille med ett rorelsehinder, och vem har inte
det ibland. Skillnaden é&r att Pelle alltid kommer att leva med sitt
rorelsehinder, 4ven om det kan variera lite med tiden. S& har ldt det
nér Pelle triffade en ny vin:

—Jaha, sa du ar funktionshindrad?

— Nej, jag dr Pelle och har ett funktionshinder. Manniskor med
funktionshinder ar i forsta hand ménniskor. Glém inte det!

— Det skall jag inte gldomma. Hur ar det nu da? Har du vant dig vid
att ha ditt funktionshinder?

- Vant mig och vant mig. Jag blir ju pdmind hela tiden. Det skall
jag sdga dig, att ha ett funktionshinder dr vildigt opraktiskt. GI6m
inte det! Det dr sa ofta som en liten, liten detalj hindrar mig frédn att
sjalv kunna utfora en aktivitet. Hur roligt ar det pa en skala att bara
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ndstan kunna dta sjalv och nédstan kunna ringa med mobilen sjalv
och nédstan kunna byta kanal pd teven sjdlv och ndstan kunna ldsa
morgontidningen sjalv och ndstan kunna ta mig ut ur huset sjalv
och ndstan kunna ldsa mina mejl sjalv?

— Vad menar du? Ar det ingen som har sett till att alla de sma
detaljerna blivit fixade? Har du inte pratat med ndgon ingenjor?

- Jo, en gdng, men hon sa att det var omojligt att fixa.

Det som ar omdjligt kan vara mojligt

—Ja, men du skall inte lyssna pa dem som sédger att nagot ar omoj-
ligt. Ingenting dr omojligt. Da skall du frdga en annan ingenjor.
Glom inte det! Det finns manga ingenjorer. Egentligen borde vi alla
reflektera 6ver vad vi tror dr omdoijligt att gora i livet. Mycket av det
som vi tror 4r omoijligt, gar faktiskt att 16sa. Glom inte det! Det ar
faktiskt lite spdnnande. Teknik och verktyg har ju anvints av man-
niskan i alla tider och tekniken har hela tiden utvecklats. Det som
for nagra ar sedan inte var mojligt att gora, ar nu plotsligt det. Tank
om du imorgon hittar ndgon ny teknik som du faktiskt inte har
kunnat forestdlla dig skulle finnas. Forsok att vara uppmarksam pa
den teknik som kommer. Det dr ju mycket ekonominyheter pa teve
nu, men det borde kanske istdllet vara mycket tekniknyheter. Vad
tror du om det?

Pelle forklarade att sjalvstandighet och makt Over sitt eget liv ar
mycket viktigt for honom och att han hellre dn att f hjidlp av
ndgon annan girna anvander sig av tekniska losningar som han
sjialv har makt 6ver och kan anvinda precis nir han vill. Aven om
det skulle g& snabbare om nagon hjilpte honom, vill han goéra det
sjalv och pa det sdtt han sjdlv tycker dr bést.

— Det har hint att jag just genom att ha provat ett nytt hjilp-
medel har kommit p& vad det egentligen var jag dnskade mig. Dar-
for tycker jag att det ar bra att fa prova ett hjalpmedel, @ven om det
senare visar sig att jag inte anviander det. Det viktiga dr att man {ol-
jer upp och dokumenterar varfér hjalpmedlet inte var bra eller, om
det anvands, varfor det var bra. Glom inte det!
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Socialt isolerad? Icke sa Pelle!

—Men ar det inte en risk att du med all teknik blir socialt isolerad, sa
hans rorelsevitale van.

— Det var det absolut dummaste jag har hort i hela mitt liv, sa
Pelle. Skulle jag bli socialt isolerad om jag sjdlv kunde ringa med
mobilen och sjdlv kunde ta mig ut till mina vinner och sjdlv kunde
lasa mina mejl? Tekniska hjdlpmedel skapar inte social isolering.
Glom inte det! I sa fall skulle ju du som ar gravt rorelsevital vara
totalsocialt totalisolerad — och det verkar du ju inte vara, eller?

— Nej det forstas. Du har helt ratt. Jag skall aldrig sdga sd mer.

— Bra! Att vara beroende av ndgon annan, och inte vilja vara det,
ar skadligt. Glom inte det!

— Nej, det skall jag inte — men menar du att man kan vara bero-
ende av ndgon annan, och sjalv vilja vara det?

—Ja, det kallas karlek! Glom inte det!

Summerat: har ar mina tio budord

Minniskor med funktionshinder dr i férsta hand méanniskor.
Att ha ett funktionshinder dr opraktiskt.

Sjalvstandighet och makt over sitt eget liv dr viktigt.

En liten detalj dr ofta det som avgor om en aktivitet kan utforas
sjalvstandigt eller inte. Fixa den detaljen!

Tekniska hjdlpmedel skapar INTE social isolering.

6 Det dr inget fel att hitta pa ett tekniskt hjdlpmedel som inte
anvands. Teknik har en formdga att locka fram de egentliga
behoven. Frdga varfér hjdlpmedlet inte var bra eller — om det
anvands — varfor det dr bra.

7 Sag inte att ndgot dr omojligt, innan du har pratat med en
ingenjor. Om en ingenjor sager att nagot ar omoiligt, fraga
nagon annan ingenjor.

8 Reflektera 6ver vad du sjdlv tror dr omojligt. Mycket av det du
tror inte gar att 16sa, gar faktiskt att 1osa!

9 Att vara beroende av ndgon annan, och inte vilja vara det, ar
skadligt.

10 Att vara beroende av ndgon annan, och vilja vara det, dr kdrlek.

=N =
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5 Stralskadad?

Bodil J6nsson och Ingrid Whitelock

Finns det kanske funktionsnedsidttningar som knappast maérktes
1950 men som nu ger stora problem? Hur dr det exempelvis med
var samtids stressrelaterade ohdlsa, dr den ett sdidant exempel? Kan
det helt enkelt vara forandringar i tidsandan som har skapat ett nytt
och relativt funktionshinder f6r dem som har svart att hélla en rim-
lig rytm och hastighet nér de utsatts for en stindig stresstrdlning?
Det dr ingen orimlig tanke att férdndringar av tidsandan, om de
drivs tillrackligt langt, kan skapa nya funktionshinder. Och far man
dd inte hjdlp av pacemaking, av handikapphjdlpmedel som yttre
stdd for att kunna hélla rimlig hastighet och rytm, kan funktions-
hindret 6vergé i ohélsa och sjukdom.

En dag i november ar 2000
Ingrid Whitelock

Jag hade sett fram emot ar 2000. Det var en sd jamn och flytande
siffra och sddant gillade jag. Det gav samma kdnsla som den jag hade
som barn nér det dntligen var min tur att fa sudda rent pa svarta tav-
lan i klasstummet.

Dessutom ville jag sdga ar tvatusen och inte ar tjugohundra, for
mellan dem finns en himmelsvid skillnad. Det forsta later elegant
och nytvittat. Det andra later tjockt och fumligt, som om en bit
bulldeg faller ur munnen pa en nar det uttalas. Det giller for alla
dialekter utom moéijligen i tv:s nyhetssdandningar.
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Jag, en manniska

Nu kan jag inte med bésta vilja sdga att aret borjade bra. Min skils-
massa hade just gatt igenom efter ett kort och intensivt dktenskap.
Var dotter var inte mer dn dryga tva ar, och jag jobbade heltid och
lite till som reklamproducent pa ett av vara storsta tv-bolag. Att vara
mellanchef pa en tv-station infor en férsdljning, en forsdljning som
skulle héllas hemlig men dir fakta och rykten frikostigt spreds, var
pafrestande. Forandringar av mer eller mindre ogenomtankta slag
skoljde over produktionsavdelningen, och alla forsokte anpassa sig.
Det fanns en nervost ryckande staimning 6ver arbetsplatsen.

Da slog jag till och kopte ett radhus i stort behov av renovering.
Och flyttade in med dottern omgaende. Sa klart.

Har du ndgon gang lagt metatabletter i en sdn dar liten dng-
maskin for barn? D4 vet du att den forst drar igdng trogt och lang-
samt for att sedan fa fullstandig fnatt och vevar pa i ett overkligt
hogt tempo innan den stannar helt, och det pa bara tva varv. Under
detta osaliga ar tvatusen betedde jag mig som om jag vore fullmatad
med metatabletter och hjulen slirade sa fort att ekrarna gav illusio-
nen av att de inte ens fanns. Men det visste inte jag da.

Novembermorgon 2000

Min horsel sover aldrig numera. Vartenda kndpp registreras. Det gor
att jag tror det ar morgon varje gang jag blir vackt. Da satter jag mig
snabbt upp och stirrar oroligt pa klockan. En kdnsla av att ha glomt
eller missat nagot finns alltid med mig.

Nar klockan dr fem, halvsex pd morgonen gar jag upp och klar
mig. D3 kdnner jag mig mer beredd och kan ligga ovanpa sdngen en
stund. Jag forsoker tdnka ut 16sningar pd allt jag maste gora under
dagen, badde pa jobbet och hemma. Problemet &r att jag glommer sa
fort tanken dr tankt, och om jag inte snabbt skriver ner den, dr den
borta for alltid. Kanslan av att jag hade ett grepp om négot stannar
kvar i mig ldnge efterdt men vad och hur &r borta. Det ger mig ang-
est.

Vid sex sitter jag vid koksbordet och skriver pé post-it-lappar ner
saker som jag maste minnas. Till och med detaljer som mellan vilka
tider jag normalt jobbar. Eftersom jag vid flera tillfallen faktiskt har
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gatt upp och gjort i ordning bdde mig och dottern fér jobb och
dagis pd en 16rdag kollar jag alltid pa text-tv:n vilken dag det 4r.

Av nédgon anledning kdnns det enklare att gora en liten frukost-
bricka till oss var och ta med den upp till singen. Pa sa vis kan jag
stdda undan allt direkt och kvar blir bara en bricka och tva muggar.
S& vdcker jag min dotter och vi myser lite i lugn och ro och under
den stunden mdr jag bra. Just da 4r jag ifatt pa nagot vis.

Fler strategier

Till dagis hittar jag alltid pA morgonen, och jag kommer alltid till
jobbet i tid men numera pa allt underligare vagar. P4 nagot sitt
kidnns det som om jag tappar en hel bit av medvetandet under tiden
jag kor. Helt plotsligt ar jag pa vag ner till city och vaknar till av min
egen sjungande rost som fragar: — Jaha, och vart dr du nu pé vag?

Om jag gar och ror mig fort hela tiden kdnns det mer ratt. Prydligt
Klistrar jag upp alla mina i forvag skrivna lappar pd min dator och
pé skrivbordet. S& borjar jag beta av saker och ting pd ett ganska
effektivt sdtt. Systemet fungerar bra for rent praktiska och fysiskt
bevisbara saker som att jag verkligen skrivit ett manus eller en pro-
duktionsorder. De finns ju kvar, de finns ju ddr. Det dr vdarre med
telefonsamtal.

Helt drligt vet jag inte om jag ringt eller inte. Jag stirrar pa telefon-
luren och lappen med namnet och numret om vartannat men har
inget minne av ndgot samtal. Och det dr nu min kreativa formdaga
sdtts pd prov. Skriva manus &r blaha blaha jamfort med det har. Sa
jag greppar luren, slar numret och ber att fa tala med vem det nu ar.
Sen far jag ga pa kdnn. Verkar det som om jag redan talat med den
hér personen idag eller &r allt lika nytt f6r honom som f6r mig?

Jag fintar och glider med snyggt kallprat tills jag kdnner mig sidker
och ber sedan, till exempel, att fd konfirmera vad vi tidigare bestimt
om det dr diar mina minnesluckor ligger. Visst blir jag avslojad
ibland, men ingen vagar siga nagot rakt ut och nar man stadigt och
bestamt sdger hur viktigt det dr att allt blir rdtt, protesterar ingen.
Vad jag kommer ihag i alla fall, bor man kanske hastigt tillagga.
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Vad sager andra?

Mina chefer jagar mig aldrig, for jag far alltid allting gjort. Att fa
projekt iland och rapporterade maste sitta i forlingda mirgen pa
mig. Likasd gar det fortfarande bra att spotta idéer bara nagon
annan slutfor det, for se det funkar inte. Att slutfora saker alltsd. Jag
kommer, jag ser, jag sdtter igdng ... sedan faller jag.

Nu dr filmarna och redigerarna rutinerade gossar (jag jobbar bara
med mén i en till 90 % mansdominerad virld) som ldtt slutfoér pro-
jekten med bara en och annan frdga om jag talar om att jag har
mycket att gora. Det jag gor dr att se till att de haller deadline. Men
nu i november borjar de ledsna pd mina eviga ursdkter om att jag
inte hinner. De dr ocksd 6verbelastade. Dessutom dr de mig pd spa-
ren. Jag har virrat omkring nere i deras rum och delat ut samma pro-
duktionsorder till samma person flera ganger. Jag glommer vad de
sager sekunder efter att det dr sagt, och jag upprepar mig s ofta att
de borjar kalla mig "Can’t remember a shitlock”. Man far da uttala
"shit” pa nordengelskt vis och dra ut iiii s& det rimmar med whiiite-
lock. Rétt fyndigt pa sitt eget lilla vis. “Whitelock Shitelock”, nyn-
nar jag, dar jag traskar upp och ner for spiraltrappan som gar mellan
de tva vaningarna.

Nu missar vi dagis

P4 kvillen nar jag lagt min dotter, last saga, slackt ljuset och sjungit
en stump somnar vi bdda. Jag vaknar med ett ryck. Fan, klockan &r
halv atta och vi har forsovit oss. Jag pressar i henne frukost och klar
henne i all hast innan vi rusar till bilen i det kalla november-
morkret. Hela vdgen gniller hon att hon dr vildigt trott och vill
sova mer. Slirande bromsar jag in vid dorren till dagis men nér jag
ska rycka upp den, dr den last!

Jag blir helt forvirrad. Vad ar det som ar fel? Jag tittar pa klockan.
Joda, den 4r prick atta men det ar morkt darinne. Da ringer jag bar-
nets far.

"Vet du om det dr stangt pa dagis idag?”

”Ar du full?” fragar han.

"Vad édr det for en sorts frdga”, sndser jag, “klockan dr dtta men
det ar stangt pa dagis. Helt morkt faktiskt och jag maste till jobbet!”
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"Du, klockan dr atta pa kvillen, vet du det eller?”

Som en stammande idiot forsoker jag av ndgon konstig anledning
ljuga forst innan jag erkdnner att jag vaknat forvirrad. Allt ar sd pin-
samt. Inte konstigt att dottern, som bara sovit i 40 minuter, var trott
och ville sova mer.

Ar det kanske néagot fel?

Nér jag kor hem igen boérjar jag ndgonstans och mycket langsamt
ana att inte allt star helt ratt till med mig. Men inte ger jag mig for
det. Nar dottern ater somnat om star jag framfor spegeln i badrum-
met och tittar pd mig sjilv. Det som i september bérjat som ett mun-
sar och en irriterande kldda runt nédsan har blivit till sar lite 6verallt.
Inget laker ordentligt, och jag ser ut som en karta éver Europa i
ansiktet med olika nyanser av skart. Hostan som kom av lunginflam-
mationen vilken skulle ldka ut av sig sjalv sa smaningom, som dok-
torn sa, har inte gett sig. Det dr bara det att jag har vant mig. Och sa
ar det ju det hidr med att jag bara sover tre, kanske fyra timmar per
natt.

Angesten borjar ndgon gang vid lunch och stegras under dagen
for att fira triumfer pa kvillen. Nar jag forsoker lagga mig har jag
sadan hjartklappning att om 6ronen kommer i kontakt med nagot
tyg, vad som helst, ddnar det outhdrdligt. Det gor att jag slanger i
mig de insomningstabletter jag faktiskt fick av ldkaren. I sittande
stallning, lutad mot vidggen, for att ddsande glida ner néir jag som-
nar in.

Nar jag svarar i telefonen pa jobbet kommer jag inte ihag vad jag
heter langre och inte kommer jag pa var jag jobbar heller i all hast.
Alltsé svarar jag "Halla?” med min allra charmigaste rost for att for-
sOka sldta over och sitter sedan fart dérifran.

Allt som oftast hinner jag inte hem i tid. Jag kommer helt enkelt
vilse och far kasta mig ivag 4t ndgot hall i rondellen och sedan ga pa
kinsla. Ja, kinna efter om det KANNS som ritt hill, i just den stun-
den. Ett par ganger kom jag hem utan min dotter och fick aka till-
baka for att himta upp henne fradn dagis. Kdnslomassigt ar det det
allra varsta.
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Slutet pa borjan

Nar vi narmar oss slutet av ar tvatusen ar jag beredd att kalla det ar
tjugohundra. Tva veckor senare dr jag sjukskriven pa obestimd
framtid for utmattningsdepression, eller om du hellre vill, utbrand-
het. Mitt liv som metatablettsskenande &ngmaskin tog slut till sist,
och det tvirt. ”"Jag slutade stressa, roka, dricka alkohol och éta fet
mat. P4 fjorton dagar forlorade jag tva veckor.” Joe E. Lewis.

Tre ar senare

Bodil Jonsson

Vid Lunds universitet och med hemvist pad Certec finns ett forsk-
ningsprogram “Pacemaking” med rotter i rehabiliteringsteknik, se
http://www.certec.Ith.se/pacemaking. Inuti det pagick varen 2004 en
verksamhet i Jonkoping. Och dér, bland 45 andra chefer och mel-
lanchefer, alla starkt engagerade i stressrelaterad ohalsa (sin egen
eller medarbetarnas), satt Ingrid. Fortfarande arbetsoférmogen, fort-
farande med svarigheter att hitta ratt i vardagen, trott pa att beratta
sin historia om och om igen om hur det "kdnns”, sugen pa att hitta
nagot nytt, nagot att hélla sig i, ndgot att svinga sig fran.

Ingrid hade sokt sig till en verksamhet som i allt visentligt var
internetbaserad och som jag inte bara ledde utan faktiskt sjdlv
genomforde, forholl mig till och kommenterade, ner till minsta
inldgg. Jag ville ldsa, jag ville veta, jag var och ar nyfiken och djupt
engagerad i detta. Min egen utgangspunkt var att medan samhaills-
aktorer, arbetsplatser och sjukvard stod tamligen handfallna infor
den snabba tillvixten av stressrelaterad ohdlsa, kunde man kanske
frdga manniskorna sjdlva? Vi “vet” kanske mycket mer dn vi "vet”,
och om vi bara far syn pé det vi vet, kan vi kanske ocksd gora nagot?
Den stressrelaterade ohdilsans tillvaxt var faktiskt ndgot som vi alla
var med om. Vi var alla dér, ocksa vi som dnnu inte var sjukskrivna
forstod kanske en hel del utifran egna erfarenheter. Men da gallde
det att fa manniskor att tala eller skriva sa att materialet blev fritt
tillgdangligt, kunde struktureras och dterkopplas och leda vidare.

Jag utvecklade ett natbaserat koncept med innehdll, aterkopp-
ling, strukturering och samspel. Egentligen handlade det om att sa
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inspirera ménniskor att de bara inte kunde ldta bli att sjdlva dela
med sig. Och att sedan ha tillgdng till bra aterkopplingsspeglar —
kunna visa "det var du som sa det, inte jag”, kunna ge struktur och
sammanhang och koppla ihop de ménniskor som hade tanke-
gangar som kunde utveckla varandras.

Urenkelt och réattframt, alltsd. Och samtidigt valdigt svart. For det
hela star och faller med att deltagarna kdnner att de far ut ndgot och
kommer vidare. Mdnga kan som Ingrid bara med sig flera ars utan-
forskap, osdkerhet och samtidig misstro och ackumulerat hopp.
Inte konstigt att existentiella djupgdende fragor séa latt kommer upp
till ytan.

Med mig in i denna verksamhet hade jag sjdlv synen pa stress
som ett funktionshinder — en stérning i manniskans relation till sin
omvdrld. Handikappforskningens teorier och metoder horde alltsd
till grundsynen liksom mitt decennieldnga tankande och bokskri-
vande kring ménniskors relationer till tid och rytm.

Det situerade

Det gor stor skillnad ndr ménniskor skriver sjdlva, uttrycker sig
sjalva. Den designforskning jag representerar bygger pa att man
skall vara ddr, att man skall vara situerad. Framvéaxande 10sningar
blir da en tolkning av sjdlva problemet och tydliggor det i en tillam-
pad form och pé dess eget sprak. Det bygger alltsd mindre pd all-
minna ord och tolkningar och mer pd att man i handling utifrdn
konkreta exempel kan visa varandra vad man menar.

Samtidigt racker det inte med det situerade — det situerade dr ett
nodvandigt men inte tillrackligt villkor. Det galler att kunna fa syn
pa handlingar i sitt sammanhang genom att dra nytta av strukturer.
Under vdaren i Jonkoping var det inte bara jag som fick syn pé delta-
garna, sa att jag tyckte att jag kinde dem en och en - de fick ocksa
syn pa varandra pd ett sitt som vi inte gor sd ofta i levande livet.
Man blir ganska s naken pa internet. P4 manga satt var det nog en
sorts coaching som jag bedrev. I en form som medverkade till att
deltagarna ocksa coachade varandra.

Det samlades in en helt annan typ av information dn den i tradi-
tionella formaliserade studier. Det var individbaserade upplevelser,
behov, onskningar och drémmar som synliggjordes. I sina sam-
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manhang. Pa platsen. Denna médnniskonéra information strukture-
rade jag, bdde sa att tidigare kdinda monster kom fram och s att
avvikelser frdn monster gjordes synliga. Hela materialet, bade struk-
turer och grundmaterial, 14g 6ppet tillgangligt for alla deltagare.

Det situerade, det inte sjdlvklart generaliserbara men vil ménni-
skondra, har en speciell funktion i stressammanhangen. Det ar vil
kdnt hur den stressrelaterade ohdlsan ligger pa virldsrekordshojd i
Sverige och vida overstiger exempelvis Danmarks och Tysklands.
Det ar ocksé vil kdnt (men mindre omtalat) hur kraftigt 1angtids-
sjukskrivningar i allmédnhet och pé grund av stress i synnerhet varie-
rar over landet. Sambhidllet ar inte ett utan flera, och den omvarld
manniskan forhaller sig till 4r garanterat inte den globala, oftast inte
heller den nationella utan fraimst den lokala, pd grdnsen till den per-
sonliga.

Har finns ett skal till varfor det kan vara sa svart att pa en overgri-
pande nivd komma at den stressrelaterade ohédlsan. Den finns inte
dir, i det overgripande hos davarande Riksforsakringsverket eller pa
Socialdepartementet, den finns i sitt sammanhang. Den finns inte
heller enbart knuten till den upplevande individen, den finns hos
henne i hennes sammanhang.

Mening

Alla ménniskor letar hela tiden efter mening. Hittar vi mening, for-
andras forutsdttningarna till det bdttre, hittar vi inte mening och
litar vi inte pd varandra sker det motsatta. Meningseffekter kan vara
lika starka eller rentav starkare dn effekter av det rationella och
objektivt utpekbara.

Inom den mainskliga sektorn, den sektor ddr mdnniskor arbetar
med och f6r manniskor, professionellt eller ideellt, dr det extra vik-
tigt att man ser pd effekterna av det meningssokande. I den méansk-
liga sektorn dr det ju (minst) tva parter som sdker mening, dartill
ofta olika meningar. Hoppar man over att erkdnna och ta hdnsyn
till det meningssokandes existens, kan man alltsd komma dubbelt
fel inom den méanskliga sektorn.
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Relationer

Medan jag skriver detta och tinker pa Jonkopings-gruppen, kdnner
jag: "jag tyckte ju faktiskt om dem”. Och jag gor det fortfarande. Jag
tycker om Ingrid - forstas. Mycket. Jag ler ocksé nér jag tanker pa O.
som berdttade om hur han hade en r6d prick vid kanten av sin
datorskdarm. ”Andas!” sdger den pricken — och s& kommer han ihdg
att andas. Och pé B. som nu dntligen tack vare Pacemakingresone-
mangen kunde forklara for sin gamla mamma hur det kom sig att vi
nu for tiden kunde bli sd trotta utan att "gora nagot”. Pa C. som
hade skapat sig en egen livsstil och stod for den och dess livsvdarden.
Hennes berdttelse om vad hennes morfar hade gett henne och vad
hon sjalv ville bidra med glommer jag aldrig. PA N. och Ch. som
kunde berdtta minst lika drastiskt som Ingrid ovan om allt det de
varit med om fore Den Stora Kraschen.

Men markte du inte?

Varningsklockor har ringt pd hogsta decibelniva, men det dr som
om Ingrid, N., Ch. och manga andra inte kunnat hora, inte kunnat
se, utan varit psykiskt dova och blinda for alla Overtydliga over-
belastningssignaler. Jag har blivit stéalld infor alla berdttelser om tap-
pad tidsuppfattning, tvdnget att g& och mumla sitt eget namn fér
att alls komma ihdg det, rondellsnurrande utan slut, dubbelseende,
hjartflimmer. Men visst markte du val?!

Mairkte, jo. Men jag "forstod” inte, blir svaret. Och beréttelserna
ar sé lika att man kan ldgga karbonpapper mellan dem. Ja, dessa
extremberdttelser d4r knappast situerade — de ar snarare som schablo-
ner med skarpa, tydliga monster. Kroppsterapeuter kan berdtta hur
man enkelt kan diagnosticera hur kédnslig eller okédnslig en man-
niska dr for signaler fran sin egen kropp. Utmattningsdeprimerade
manniskor forefaller ha en pdfallande lag grad av kdnslighet for
(6ver)belastning, s& péafallande 1ag att detta skulle kunna hora till
sjdlva diagnosen.

Har okdnsligheten ocksé ett prognosvirde, dvs. har den funnits
dér frdn borjan och kunde den ha anvénts som férvarning eller ar
det en egenskap som forvdrvas genom inldrning? Stress ar ett i hog-
sta grad inldrt beteende, men vi kan ha olika fallenhet fran borjan
for att ldra oss att bli just stressade.
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Ohalsa som halsotecken

Ohadlsa kan ses inte bara som ett tecken pa sjukdom utan ocksa som
ett hilsotecken. Antligen blir det en reaktion som kommer. Antli-
gen kan nagot fa borja vanda. Detta giller pa individniva. Men det
kan ocksa gilla pa arbetsplatsnivan och samhaéllsnivaerna, och jag
skulle vidlkomna systematiska studier av det som synliggdrs om
man utgdr frdn ohélsa som halsotecken.

Hur gick det i Jonkoping?

Vi holl pd ett knappt halvdr — och vi kom langt. Det var mdnga som
péverkades. Pa djupet. Anda hade vi "bara” lite bra internetverktyg
och orden till var hjalp. Det gick att urskilja tre tydliga hornstenar:

o exempel, exempel, exempel: det var en nyckel att aldrig ndgonsin fa
uttrycka sig svepande utan att alltid forsoka ge egna exempel pa
vad man menade.

e begrepp som kunde fOra oss samman: hdr var det jag som lanserade
héllpunkter, begrepp kring vilka exemplen kunde fastna som flu-
gor pa en sockerklick. De exempelfyllda begreppen blev till vand-
ringsstavar och hoppramper och ledde vidare.

e sammanhangsforestillningar: liksom exempel kan behova sina
kondensationskdrnor i begreppen, mdste begreppen kunna rela-
tera till varandra. Hianga ihop. Hjdlpa till att ge livsvirlden ett
sammanhang, en mening.

For utmattningsdeprimerade ménniskor dr det mesta ofta utan just
sammanhang. Kroppen reagerar inte pa ndgot sammanhdngande
sdtt, och de tankemadssiga sammanhangen har splittrats. Det kan
vara just darfor som tydliga sammanhangsforestdllningar ger ett
saddant lyft.

For lyfte, det gjorde det i Jonkoping, da och framover. Manga av
deltagarna har fortfarande kontakt med mig sisddér ett ar senare.
Och med varandra: en tredjedel triffas regelbundet, pa eget initia-
tiv. Solskenshistorierna dr ménga. Men nu tillbaka till Ingrid. Vart
torde Pacemaking henne — och hur gick det till?
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Tre—fyra ar senare
Ingrid Whitelock

For mig som lyckades missa champagne-galoppen pa attitalet dr det
anda intressant att vara med i ndgot som anses vara trend, den har
gangen de utbrandas. Det dr sd den bendmns, sjdlva diagnosen som
jag har. Med okldadsamma rynkor i pannan ldser jag i dags- och
kvallstidningar om hur man ifrdgasatter sanningshalten i sjukskriv-
ningen, hur man ska komma 4t dem som 6verutnyttjar diagnosen
och hur man upprors over att allt fler foretag erbjuder suspekta
behandlingar mot stress. Samtidigt publiceras fina tips och rad om
hur man i tio enkla steg undviker att hamna hir.

Men det dr ingen grisfest pd Mallorca att vara sjukskriven for
utmattningsdepression. Pa tre ar, fram till januari 2004, har jag bara
varit hemma helt i ungefiar en och en halv manad. Under resten av
tiden har jag avverkat fyra veckor pa behandlingshem for stress-
sjuka, kammat hem ett datakorkort, arbetstranat nio manader pa ett
bokforlag, dnnu langre pa ett hilsokostforetags reklamavdelning,
betat av mer datautbildning, gjort dversdttningar av texter till eng-
elska, gatt en jobbsokar-kurs!, hdllit foreldsningar om att vara
utbrand och sa lite mer "data” bland annat. Datakurser verkar ha
blivit motsvarigheten till engelsmdnnens “a cup of tea”; de skall
uppenbarligen fixa allt.

Min stora skrack har varit att leva upp till bilden av en typisk lat
utbrdnd, sa jag har kastat mig over alla forslag om dtgdrder som
foreslagits. Det har varit lite slitigt med nya situationer, arbetsplat-
ser, rutiner och manniskor. Allt som har hant har bara varit mer av
samma sak, och inte har jag blivit béttre trots att jag full av medici-
ner och biverkningar pickat mig fram som en mekanisk, uppskru-
vad plathona.

Jag kom med

En dag ringde psykologen fran Arbetslivstjanster, ddr jag varit pa ut-
redning, och sa nagot som fick mig att spetsa mina redan kénsliga
oron.
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"Det ska genomforas ett projekt i Jonkoping som kallas Pace-
making och jag tror att du skulle kunna fa ut mycket av det”, sa
hon. Och sé blev det.

Efter mycket e-postande och mdénga telefonsamtal fick jag
komma med, sa nyduschad (det &r inte varje dag man dr det med
den hir diagnosen) dok jag upp full av forvintan till introduktio-
nen.

Min foérviantan var baserad pd vad jag visste om Bodil Jonsson
frdn hennes bocker och vad jag sett pa tv. Samtidigt tankte jag att
detta var ett amne dar det verkade vara omojligt att foga samman
kunniga ménniskor fran "utsidan” med behoven och insikterna
fran dem pa ”insidan”. Allt jag hade ldst hittills och hela samhalls-
debatten tydde pa det, s& vad skulle jag vaga hoppas pa nu?

Jag tanker inte forsoka berdtta hur det hela gick till praktiskt, for
det vet jag inte riktigt sjdlv. Jag laste mycket, tinkte mycket, gav
manga exempel och snubblade fran klarhet till klarhet. I och med
Pacemaking lyftes det hela intellektuellt till att bli ndgot, och plots-
ligt var utbranning virt att 4gna tankekraft at. I texterna fanns helt
nya begrepp, i lysande sammanhang och det med tankar jag aldrig
varit i ndrheten av. Det fanns andra sitt att se pd saker och ting och
jag fylldes av hopp och moijligheter. Tank om det kunde vara sa -
och vad innebar det i sa fall for mig?

Sjalv utnyttjade jag projektet pa ett helt personligt plan, torstande
som jag var. Stor acceptans, mindre skam, vidgade vyer och tanke-
banor och en ny uppsittning begrepp gjorde tidigare luddiga tankar
gripbara och forstaeliga, vilket hjdlpte mig att forstd och forldta mig
sjdlv och min situation. Kanske var jag inte bara en svag liten skit
som inte pallade for trycket. Kanske var jag ocksa en del i ett storre
sammanhang.

Ibland tdnkte jag stillsamt: ”Varfor kom jag inte pa det sjalv? Nar
jag nu laser det sa har, verkar det ju sé sjdlvklart.” Men det var en
lang process, inget quick-fix, ingen kvallstidningsbilaga med rad
och dad eller ménadstidningarnas tio-enkla-steg. Varje del vad det
gallde text och fragestdllning kravde att man funderade igenom ett
konstruktivt svar ddar man inte kom undan med allmén kritik riktad
mot samhallet, arbetsplatsen, chefen eller mamma. Och man maéste
ge exempel.

Det diar med kravet pa att ge exempel drev mig till att bli valdigt
konkret och jag tror att ndr man maste sammanstélla ett problem,
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ndr man har satt ord pd det, foérklarat sammanhanget, det ar dd man
kan se en losning. Aterkopplingen fran Bodil blev sedan det som
pushade mig ytterligare, gav nya infallsvinklar och gjorde att jag
fick kdnslan av att bli hérd och sedd. Hér satt jag inte bara och fika-
rums-filosoferade. Det har ledde framat, alltsd forsokte jag ge mer.

Efter Pacemaking

Nér gruppen var igenom projektet, rddde en ordnad halleluja-stam-
ning. Alla var vi djupt engagerade och anvinde oss redan av vad vi
lart, bade pa arbetsplatsen och pa det personliga planet. Pa nagot
satt kinde vi det som om vi sjdlva hade kommit fram till att vi fak-
tiskt visste en hel del om problemet och 16sningarna. Smack, bang,
det fungerade i verkligheten.

Har sitter jag nu nio manader efter det att vart pacemakingprojekt
slutade och kdnner hur svart det dr att beskriva en stor forandring.
Vad var det som hinde mig under det dar halvdret? Hur kom det sig
att jag faktiskt tinkte mig frisk mentalt med Pacemaking? Och att
det faktiskt haller?

Exakt hur det gick till kan jag inte sdga, men sd blev det. S& det
verkar som det kan finnas en mojlighet att de pa "utsidan” kan for-
std dem pa "insidan” och att det ar riktigt, riktigt viktigt.
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Camilla Nordgren

P4 en atertraff med min gymnasieklass kom det i ndgot samman-
hang fram att jag hade ryggsacksluffat runt i Asien. En klasskompis
bemotte min berdttelse med att det hade hon aldrig vagat. Jag fun-
derade mycket kring om hon menade att hon aldrig hade vigat om
hon som jag satt i rullstol eller om hon som gdende och stdende
person sjalv inte skulle vaga. Jag hade inte riktigt tankt pd det sattet.
Om det var ndgon som inte skulle vaga var det val jag med mina
fysiska begransningar. Hennes omedelbara kommentar fick mig att
fundera pé vad det var for situationer och hidndelser som jag for-
satte mig i och som jag trodde att jag skulle kunna reda ut ndr andra
som hade hela sin fysik i behall valde att avsta.

Ressallskap

Jag var runt 20 nédr jag bestimde mig for att tdgluffa. Alla kompi-
sarna gjorde det eller skulle gora det och det var en sddan grej som
alla pratade om. Att ge mig ut pad okdnd mark utan en tillrattalagd
omgivning hade jag aldrig gjort forut. Mitt forsvar mot alla egna
och andras argument mot detta lite vaghalsiga projekt var helt
enkelt att fungerar det inte kommer jag vdl hem igen, pa ena eller
andra sattet ... Vi kom hem igen med méanga upplevelser i bagaget.
Visst hade vi varit med om lite strapatser, men inga odverkomliga
eller for farliga.

Jag funderade aldrig pa att resa pa egen hand. Det kdndes for svart
for mig. Det var nddvandigt att mina reskompisar kidndes trygga och
att jag kunde lita pd dem. Vad det skulle innebdéra att ta sig fram med
rullstol, att hitta tillgdngliga toaletter, att transportera oss hade jag
bara vaga forestallningar om. Samtidigt hade jag inte lust att utmala
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alla eventualiteter som skulle kunna innebédra svarigheter for mig,
da skulle jag kanske fullstaindigt avskrdcka bdde dem och mig frdn
att ge oss ivdg. Onskan om upplevelser var starkare dn ridslan for
svarigheter. Det ar omojligt att planera och forestélla sig vad som
kan handa ndr man ger sig ivdg pa langa resor i tid och rum. Vi pra-
tade egentligen aldrig riktigt pa djupet om vad mina kompisar
tdnkte om att resa med mig, vare sig fore eller efter vara resor.

Om jag sager nej en gang till ...

Talesdttet "Den som gor en resa har alltid ndgot att berdtta” géller
for hela min sociala tillvaro. Genom att deltaga, vara dér, synas och
horas blir jag inkluderad. Jag tanker speciellt pa studietiden i Lund,
ndr mycket tid dgnades at fest och umgéange och den storsta delen
av mitt sociala natverk uppstod. Nar nagot var pa gang forsokte jag
alltid ta reda pé och forutse var vi skulle vara, vart vi skulle forflytta
oss, vem som skulle med m.m. Detta var sa klart ett forsok att for-
utse om det skulle bli for jobbigt, for otryggt eller for svart for mig
att hinga med. Egentligen var det mesta vi féretog oss svart. I prin-
cip inga studentmiljoer var rullstolsvdnliga. Kdndes det for svart,
tackade jag nej. Men varje gang jag avstod var jag medveten om att
det inte var bara just den festen jag avstod fran utan ocksa det efter-
snack som alltid blir ndr man trdffas ndgon dag senare igen, bland
annat om de nya planerade aktiviteterna som diskuterades dir och
da. Allt detta missade jag om jag inte var nidrvarande.

Jag var inte alltid drlig med varfor jag tackade nej. Att tvingas
motivera varfor jag valde att avsta med att det var for daligt med
tillgdngligheten eller att flingandet skulle bli for stort kdndes led-
samt. Kanske rdknade mina kompisar ut det sjdlva, vi berdrde det
aldrig narmare. Fokus i vdra relationer skulle kanske ocksad hamna
pé min funktionsnedsattning och inte pd mig som person. Fast jag
intellektuellt vet att alla skulle ”stédlla upp” for mig var det inte pa
det sdttet som jag ville deltaga. Och i festens glam och stoj forsvann
personer, kanske ocksé de som jag forlitade mig pa. Samtidigt vare
sig ville eller kunde jag tacka nej for ménga ganger. D4 kanske jag
inte lingre blev inkluderad och det ville jag absolut inte riskera.
Manga ganger fick darfor fornuftet stiga at sidan.
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Risk och sakerhet

Nar jag befinner mig i min tillrdttalagda vdlkdnda miljo dr jag trygg
i mitt agerande och jag kinner mig saker. Jag har stor kontroll bade
pa mig sjdlv och pa min milj6 och inte mycket som jag har makt
over lamnas at slumpen. Jag har genom aren lart mig att bedoma
béde de risker och situationer jag forsatter mig i/blir férsatt i och de
personer som jag ar tillsammans med dar och dd. Jag har en hog
medvetandegrad om vilka redskap jag har och vilka redskap som
andra har och som jag maste forlita mig pa i en krissituation. Jag gar
aldrig pa en bio, nattklubb, besoker ett hotell eller dylikt utan att pa
nagot satt vara medveten om att jag véljer aktiviteten fore sdkerhe-
ten. Trots alla fina ord och skrifter om att personal pa olika platser
har ett visst ansvar att utrymma/hjilpa personer i nod ar det allde-
les uppenbart att en person som jag befinner sig ldngt, 1dangt ner pa
prioriteringslistan.

Nar nagot ovintat svarbemadstrat sker blir det tydligt att mina
marginaler dar knappa. Det madrks inte i den trygga miljon jag nor-
malt befinner mig i, men ndr jag utsdtts for en oforutsedd hédndelse
blir det tydligt. Flexibiliteten &r 1ag.

Ett par exempel far tjana som forklaring.

Sedan nagra ar tillbaka har man som rutin i Sverige att jag far sitta
kvar i min rullstol dnda fram till flygplansddrren om végen dit dr
tillganglig med rullstol. Vid flygplansdorren far jag flytta 6ver till en
"pirra” — en hjulforsedd liten stol som ar tillrdckligt smal for att
kunna koras i gdngen mellan sdtena. For ndrvarande pa Sturup/
Malmo ar det Luftfartsverket som utfor denna service (kanske pa
andra flygplatser ocksd). Var jag ska sitta i planet har jag aldrig rik-
tigt forstatt. Om det beror pa olika flygbolag, flygplanssorter och/
eller mer eller mindre rutinerade eller pragmatiska flygvardinnor ar
oklart. Oftast vid inrikes resor placeras jag vid fonstret med motive-
ringen att jag inte kan sitta langst ut mot mittgdngen fér da kan jag
hindra andra passagerare vid en utrymning. Dagar da jag orkat med
en diskussion har jag saklart ifrdgasatt detta. Om en utrymning
skulle bli aktuell borde det vil vara av yttersta vikt att jag forses med
redskap sa att jag for egen maskin kan ta mig till nodutgédngen. Jag
far da till svar att det ar flygplanspersonalens uppgift att evakuera
mig. Nédr jag ifrdgasatter hur detta i praktiken ska ske och varfor jag
ska lagga mitt liv i deras hdnder, far jag till svar att sa ar reglerna. Jag
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far aldrig heller sitta vid en nddutgdng. Antagligen med samma
argument, dvs. att jag skulle kunna hindra andra passagerare. Jag
har ocksa varit med om vid flygning med utlindska bolag och da vi
reste hela familjen, att man skilde oss at. Jag fick da sitta 1angt bak
och min man och son placerades ndgon annanstans i planet. Detta
var ocksd pa grund av ”sdkerhetsbestaimmelser”. Har valde man
alltsd att ta bort mina andra redskap, ndmligen min tillit till mina
ndra och kara.

De moderna biografsalongerna dr brant uppbyggda. Forr i tiden
bestod sidogdngarna i salongerna av sluttande golv, nu har de
ersatts med trapp- och avsatsformationer. Oftast finns en eller tva
rullstolsplatser och dar vill biografpersonalen att jag ska sitta. Vid
hoga protester eller inkdnnande personal kan jag faktiskt sjilv fa
valja vilken rad jag ska sitta pd men det kraver da att jag far hjalp att
ta mig dit (pga. trapporna). Om jag hoppar over frdn rullstolen till
ett biosdte hinder det att personalen vill ta ut min rullstol fran
gangen/salongen. Detta med motiveringen att gingarna maste vara
fria vid en evakuering. Jag frdntas alltsd alla mojligheter att kunna
ta mig ut for egen maskin. Jag har till och med blivit stoppad fran
att kopa biljetter med motiveringen att det redan fanns tva perso-
ner med rullstol som kopt biljetter till samma forestdllning. Motive-
ringen 16d da att brandkaren inte tillit mer dn ett visst antal rull-
stolsburna personer i salongen. Andra funktionsnedsdttningar
sasom panikangest eller hjartproblem som kan utlosas vid stress har
tydligen brandkdren inga sddana regler for ...

Nybyggda biografer har idag krav pd att vara tillgdngliga. Det
l6ses pd ndmnda satt, namligen att ndgon fordefinierad rullstols-
plats iordningstélles. Daremot tror jag inte att tillgdnglighetskravet
galler nodutgangar. Biograferna installerar ramper och hissar for att
man ska komma in pd biografen, men sedan bygger de trappor i
nodutgangen.

Samma bemotande och synsatt har jag motts av flera gdnger pa
nattklubbar. Vakterna motiverar att jag inte kan komma in med att
de inte kan ansvara f6r min sdkerhet.
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Med barnen

Sa lange jag var barnlds hade mina val enbart konsekvenser for mig
och eventuellt ndgon annan vuxen. Med tva barn i mitt liv far jag
nu tanka till flera gdnger och noggrannare forsoka vardera hur stor
risken dr och vad vi gar miste om ifall jag bestimmer mig for att
avstd fradn besoket eller upplevelsen. Nu madste jag inte bara ta hand
om min egen besvikelse utan ocksa barnens. Det dr latt att ge efter
for att gladja for stunden och ofta maste besluten tas i flygande
fling. Jag maste ta stdllning till om jag kan ta ansvar for att de ocksa
automatiskt hamnar langre ner pa prioriteringslistan. Kanske utvid-
gas mitt ansvar till att tidigt ldra dem att sjdlv kunna bedéma och
agera.

Barnen har sin storsta tillit till mig. Att hantera min vetskap om
att jag i ndgon situation kanske inte racker till ar skrammande. I allt
rapportflode efter tsunamin i Asien funderade en dag var son, 5 1/
ar, hur han skulle ha agerat om vi hade varit dir. "Mamma, jag
skulle ha sprungit det fortaste jag kunnat och sedan skulle jag ha
simmat supersnabbt och sd skulle jag ha livrdddat dig mamma.”
Denna direkta fundering kdndes oerhort viktig att bemoéta. Hur
mycket tankar kring ansvar kan jag lagga pd honom?

Jag, en ofrivillig risktagare

For mig tycks val av en aktivitet ofta innebdra ett risktagande. Att
avstd fran aktiviteten leder inte bara till avstdende frdn just den
situationen utan ocksa forsakande av upplevelser och sociala sam-
manhang och det dr just de tilldragelser som jag varderar hogt i
livet.
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/ 1 de blindas rike ar den enogde
kung?

Arne Svensk

Under nagra ar i slutet av nittiotalet anvdnde jag ovanstaende citat
av Jean Jacques Rousseau i olika kurser i rehabiliteringsteknik pa
Lunds tekniska hogskola. Tanken var att problematisera WHO:s rela-
tiva handikappbegrepp som var aktuellt under den perioden. Istdllet
for att se manniskors féormagor och tillkortakommanden som sta-
tiska hoppades jag att studenterna skulle borja reflektera kring fragor
om handikappande respektive tillgangliga miljoer.

Sa fantasilost

Det drojde flera ar innan jag insag att citatet snarare uttryckte mot-
satsen till det jag ville sdga. I det rike blinda médnniskor byggt finns
varken flygplan, bilar, trafikljus, motorvigar, krukvixter, persien-
ner, lappstift, oljemalningar eller andra fOreteelser som krdver att
man kan se.

Istdllet anvander man sig av dofter, smaker, kdnsel- och horsel-
intryck som kunskapskilla och navigationsstod. I ett sddant sam-
halle dr det inte uppenbart att den endgde har nagon fordel av sin
syn.

En forklaring till att det tog sé& lang tid for mig att inse detta kan
vara att jag sdg framfoér mig en kopia av det samhdlle jag just da
levde i, med den enda skillnaden att manniskorna som skulle bo
dér var blinda.

Ett annan forklaring kan vara att jag som andra har en tendens att
betrakta dven de mest komplexa foreteelser som endimensionella.
Vi drar gdrna samma slutsatser som grisarna i Orwells Djurfarmen
namligen att “Fyra ben ar battre dn tva” eller som i detta fall att tva
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ogon ser bittre dn ett medan ett 0ga ser bdttre dn inget. Manga
pedagoger jag mott brukar referera till Kierkegaard och formule-
ringar som: "For att hjalpa ndgon maste jag visserligen forstd mer
dn hon gor, men forst och framst forsta det hon forstar. Om jag inte
kan det sa hjdlper det inte att jag kan och vet mera.” Vad menas
egentligen med forstd mer 4n hon och veta mera? Om vi istéllet val-
jer att diskutera i termer av “annorlunda” slipper vi den vdrderande
"bra-bdttre”-fillan.

Det finns sa manga satt

En man med autism, som jag lirde kdnna for méanga ar sedan,
anviande delar av olika musikstycken for att klargora for mdnniskor
i sin omgivning hur han madde. Var detta verkligen ett simre sitt
dn att dra upp mungiporna, hoja 6gonbrynen eller sucka djupt?
Troligen inte, bara betydligt ovanligare dn de traditionella kédnslo-
uttrycken.

Ett alltfor dominerande forgivettagande hindrar oss inte bara frdn
att upptdcka problem utan ocksé frdn att tanka ut kreativa otradi-
tionella 16sningar. Bara en sddan sak som att néstan all samhallelig
information dr textbaserad borde fa oss att reagera och agera. Ny
teknik har trots allt skapat forutsdttningar att presentera informa-
tion pd sddana sdtt att den dar tillgdnglig dven for den som inte kan
lasa eller inte forstar spraket.

Nya glasogon

Vrider man och vénder pé till synes sjdlvklara foreteelser kan man
ofta fa se ndgot nytt. Maste verkligen tid matas med klockor som
har visare som gar runt pd urtavlor med siffror? Hur vet man nér
kvillen slutar och natten borjar? Hur gér man for att med ord defi-
niera vad som skiljer gryningen och skymningen? Hur lang ar en
stund och hur médnga straxar gar det pd en momang?

Gang pa gadng upptécker jag att jag har stora svarigheter att svara
pé mina egna fragor. Hur skall det da inte vara for personer med
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kognitiva svarigheter? Médnga av deras problem beror mindre pa
dem sjdlva och mer pa att mdnniskor i deras omgivning forsoker
pressa in dem i tankesystem som de inte passar in i. For att i stédllet
omgivningen skall anpassa sitt tankesystem, krdvs det en hel del
fantasi och en onskan att ifrdgasitta det forgivettagna.

Att mata tid pa andra satt

Om man borjar fran grunden, sa finns det bara tre enkla astrono-
miska sdtt att mata tid, namligen jordens rorelse kring solen, manens
rorelse kring jorden och jordens rotation kring sin egen axel, dvs. ar,
madnad och dygn. Alla andra former av tidmatning ar manniskors
verk. Vi har skapat artefakter for tidmatning. Detta manniskoska-
pade behover inte vara statiskt utan kan forandras och forenklas sa
att det passar manga olika méanniskor.

Under de mer 4n tio ar jag arbetade pa olika sdrskolor deltog jag
dagligen i morgonsamlingar som slutade med att ldraren med hjdlp
av almanackan redogjorde for madnadens och veckodagens namn
och dagens datum. Visst fanns det elever som efter ndgra terminer
borjade forsta att det var skillnad pd mars och onsdag, men andra
verkade lika forvanade over allén i februari (”... tjugoatta en allen,
alla de ovriga trettioen”). Det hela liknade mer betingning dn for-
stdelse.

Men uppfinningsrikedomen kan fira triumfer diar betingningen
misslyckats. S& var det fér den man som under hela sin sirskoletid
dagligen hade kdmpat med att ldra sig veckodagarnas namn. Varje
speciallarare under dessa 16 ar hade utan framgang forsokt fa
honom att forstd ”systemet”. Men till slut, som vuxen, hittade han
sitt eget satt att avgora om det var arbetsdag eller inte. En kollega till
mig sdg en tidig 16rdagsmorgon hur mannen kom rusande fran sin
lagenhet ner mot busshallplatsen. Val framme stidllde han sig och
tittade efter bussen, men nir den var cirka tio meter fran honom
rusade han upp till sin ldgenhet igen. Assistenten blev forvdnad
over det hon sag och passade darfor pa att fraga honom vad som
hint ndr hon besdkte honom senare pd morgonen. "Vad gjorde du
nere pa busshallplatsen klockan sju?” frdgade hon intresserat. "Jag
tittade pad numret pa bussen”, svarade han. Efter en stunds samtal
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forstod assistenten att han hade spanat efter om det var en eller tva
siffror pd bussen. Nar det var arbetsdag hade ndmligen bussen bara
en siffra, medan den pd helgerna hade ett tvasiffrigt nummer.

For mannen var egentligen namnen pa arbets- resp. vilodagarna
helt ointressanta. Huvudsaken var att han pa egen hand hade funnit
en enkel och tillforlitlig metod att skilja dem &t. Man kan tycka vad
man vill om denna okonventionella bussalmanacka, men till skill-
nad fran alla andra almanackor var det en som fungerade for honom.

Att kunna forutse

Jag har sjdlv mott ménga personer med utvecklingsstorning som
agnat mycken tid at att leta efter monster for att tolka och forutse
skeenden av olika slag. P4 en gruppbostad lirde jag kdnna en ung
man som brukade ga runt och njuta av tillvaron men som ibland
drabbades av till synes oforklarliga aggressiva utbrott. Da kunde han
ge sig pd manniskor och ting i sin nédrhet for att £ utlopp for sin frus-
tration. Trots att vi traffades dagligen kunde jag inte upptidcka nagot
monster forrdan jag rdkade frdga en kollega som sa: ”"Ser du inte att
han blir jattearg varje gang du tar med dig din vaska nar du gar ut?”
Han hade alltsd kommit pa att nar jag gick ut genom dorren med
min véska si betydde det att jag skulle bli borta betydligt langre d4n
om jag inte tog med mig vdskan. Nar vi diskuterade vidare visade
det sig att han var mycket skicklig att ldsa av dven andra monster i
gruppbostaden. Han visste vilka i personalgruppen som stannade
ute ldnge ndr de rokte tillsammans eftersom de hade mycket att
samtala om och vilka som inte gjorde det eftersom de inte hade
gemensamma intressen. Han anvinde sig av subtila spdr i miljon
for att ldsa av maéanniskors intentioner och handlingar och han
kunde sjdlv skapa arrangemang som fungerade som markorer.

Att forsoka styra

Varje morgon innan han &t frukost gick han fram till en stor
anslagstavla som inneholl bilder pa de assistenter som skulle arbeta
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under dagen, kvillen och natten. Bdde fé6r honom och alla de andra
som bodde pd gruppbostaden var dessa bilder viktiga for att fa
struktur pd dagarna. Tyvarr var det manga i personalgruppen som
"glomde” att berdtta for midnniskorna som bodde i gruppbostaden
ndr de dkte pa semester, tog ledigt en termin for studier eller pa
annat sdtt var borta en lingre tid. Detta var naturligtvis frustrerande
for de ungdomar som varje morgon hoppats fa se ett visst fotografi
pé arbetsschemat.

For att forbdttra informationen valde personalgruppen darfor att
designa en tavla dar man kunde satta upp fotografier pa alla med-
arbetare som av olika skal var lediga. D4 kunde alla se att Martin vis-
serligen var borta men att han inte hade slutat som assistent utan
skulle komma tillbaka nir ledigheten var 6ver. For alla dem som
betraktade Martin som en trygghet och glddje i tillvaron var en
sddan upplysning trosterik.

Efter det att ledighetstavlan introducerats studerades den lika
ingdende som tavlan med fotografierna pa dem som skulle arbeta
under dagen. En morgon, tidigt, tidigt, limnade den unge mannen
tyst och forsiktigt sitt rum och gick in i koket. Det gick en stund och
darefter forsvann han leende in pé sitt rum igen utan att vacka de
andra. Vad han hade gjort? Jo, flyttat fotografiet av Axel frdn dagens
arbetsschema till ledighetstavlan. Tack vare det nya arrangemanget
hade han fatt chansen att demonstrativt visa att han inte tyckte om
Axel - och visa det pa ett sdtt som ingen kunde missforsta.

Design av kognitiv assistans

Den amerikanske psykologen Donald Norman ndmner tre former
av tankestod vi kan ta till ndr véra egna formagor inte rdacker till:

1 Vi kan samarbeta med andra méanniskor

2 Vi kan anvdnda oss av den information som finns tillgdnglig i
miljon runt omkring oss.

3 Vikan utveckla och anvidnda tankeredskap — kognitiva artefakter.

For somlig assistans ar médnniskor mest lampade. Det giller speciellt
for det som kraver stor inlevelseférmaga, flexibilitet, kreativitet och

social kompetens. For annat stod kan kognitiva artefakter vara
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battre. Det giller till exempel for det som kraver standiga ledtradar
och orubbliga moénster, stabilitet och Kkontinuitet. Vardagslivet
innehaller ménga rutinuppgifter som vissa hellre utfér med teknisk
an personlig assistans.

Till artefakternas fordelar hor att de inte forsvinner sa latt som
madnniskor. Tyvdrr dr det mycket vanligt att assistenters kunskaper
foljer med bort nér de slutar sitt arbete. Med den hoga personal-
omsdttning som rader idag kan detta fa allvarliga konsekvenser for
personer med utvecklingsstorning. De riskerar bland annat att bli
av med viktiga delar av sin egen livshistoria for alltid.

Kognitiva artefakter kan formedla en méinniskas erfarenheter till
en annan o6ver tid och rum pé ett mycket patagligt satt. En assistent
som under flera ar haft en ndra relation till en person med utveck-
lingsstorning har genom maéngder av lyckade och misslyckade for-
sok kommit fram till metoder och tekniska l0sningar. Darmed har
han ocksd skapat forutsattningar for kommande assistenter att
anvinda tingen som végvisare. Filosofen Bruno Latour talar om tek-
nik som ett sdtt att gora samhallet héllbart, medan psykologen
Donald Norman sager att det finns "kunskap i varlden”.

Att gora det valbekanta markligt

Det dr troligen vida underskattat hur tingen, de yttre forloppen, ja,
den totala omvdrlden signalerar till oss och utdvar makt over oss.
Hela tiden. Att forstd hur olika detta kan uppfattas av manniskor
med olika kognitiva formagor kraver ett stort matt av nyfikenhet
och fantasi. En 6nskan att inte bara forsoka ldra den andre mer och
mer om den gidngse uppfattningen om vérlden (att gora det mark-
liga vilbekant) utan ocksd att vrida och vdanda pa det de flesta tar for
givet till motsatsen (att gora det vdlbekanta markligt).

Ett sdtt att komma underfund med vilken kognitiv assistans som
fungerar fOr att mota en persons behov, énskningar och drémmar,
ar att forsoka designa den tekniskt. Designforsoken tvingar fram en
narforstaelse av vad som dr problemet, och ocksa en narforstaelse av
vad som dr anvdandvart bland moijliga 16sningar Dartill kommer att
det dr mycket ldttare att skrdddarsy ett tekniskt stdod dn att skrad-
darsy ménsklig assistans.
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Gunilla Brattberg

Om man gar ut i folkvimlet och fragar svenska folket hur dom mar
far man veta att 66 procent av alla vuxna mellan 18 och 84 ar har
aterkommande vark eller smarta. Fyra av tio har pdtaglig smaérta
sedan ldngre tid dn ett halvar, en smarta som &r jamfoérbar med tra-
ningsvark eller virre. For mdnga av dem ar smairtan ett funktions-
hinder i vardagen. Tolv procent dr sd handikappade av sin smarta
att de rimligtvis behover fa ndgon form av behandling. Smarta ar
troligen det vanligaste funktionshindret — men i samhaéllet rdknas
det inte som ett funktionshinder.

Familjen Svensson

Sofia, Sara, Sonja och Selma dr olika generationer i familjen Svens-
son. Mdnga familjer i Sverige kdnner igen sig i berdttelsen om famil-
jen Svensson.

Barndomens vark och smarta

Sofia dr en skolflicka pa 9 ar. Hon har ont i huvudet. Hon gar i drs-
kurs 2 dér 42 procent av flickorna brukar ha ont i huvudet. Av ton-
arsflickorna har sju av tio ont i huvudet. Sex av tio har ont i ryggen
och fem av tio har ont bade i huvudet och ryggen. Var attonde ton-
arsflicka rapporterar bade langdragen huvudvark och langvarigt
ryggont. Sociala, psykologiska och emotionella faktorer spelar
storre roll dn fysiska. Om Sofia inte far hjdlp med sin huvudvark
finns det stor risk att hon kommer att utveckla ldngvarig smarta
som vuxen. Det finns ndmligen tydliga samband mellan ryggont
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och huvudvirk i 8-14-&rsédldern och forekomst av smaérta i 25-4rs-
aldern. Eftersom Sofia dessutom brukar vara nervos sé dr sambandet
annu tydligare.

Nar Sofia borjade skolan fick hon busskort. Hon gar i motsatt rikt-
ning mot skolan for att na busshallplatsen. Resan kan ta langre tid
an promenaden till skolan. Men kompisarna aker, darfor aker Sofia.
Hon, hennes mamma och samhallet tanker inte pd att kroppen mar
bra av rorelse, och att hon genom att vinja sig vid regelbunden
fysisk aktivitet kanske kan forhindra att kroniska smartor blir ett
dominerande problem i vuxen alder.

Néar mamma vintade Sofia kallades hon till rutinkontroller pa
modravdrdscentralen. Ndr Sofia var nyfodd kallades hon tillsam-
mans med mamma till rutinkontroller pa barnavédrdscentralen. Nar
Sofia vixte upp kom det automatiskt kallelser till vaccinationer, kon-
troller, tandhélsovard m.m. Samhallet kallade och sdg till att Sofia
fick det skydd och den hjéalp hon behovde for sin hilsa. Sa lange man
ar frisk tar samhallet ansvar. Kallelsen kommer i brevladan nér det ar
dags. Man ar van vid det. Néar man blir sjuk, far vark och andra besvir
gar man till sjukvarden och forvantar sig att bli botad.

Ungdomens vark och smarta

Sara, som ir Sofias dubbelarbetande mamma, dr 30 ar. Néar Sara
skulle ut i yrkeslivet fick hon veta att flickor mycket vil klarar av
manliga arbeten. Det ar till och med Onskvart att flickor soker tradi-
tionellt manliga jobb. Det géar ofta utmarkt. Manga traditionellt
kvinnliga arbeten &r t.o.m. tyngre dn manliga arbeten. Intresse,
utbildning och maijligheter till arbete dr ofta avgorande for yrkesval.
Men hur méanga funderar pa vad kroppen klarar? En idrottsman tra-
nar regelbundet och malmedvetet kondition och de muskelgrupper
som den aktuella aktiviteten kraver. Ingen idrottsman skulle komma
pé tanken att utan foregdende traning stdlla upp i en tavling. Nar
Sara far sitt jobb vid l6pande bandet eller dataterminalen ska hon
utan foregdende traning klara av den fysiska och psykiska prestation
arbetet innebdr, ibland i tdvlingstempo for att klara ackordet.

Det gér négra ar. Sedan far Sara virk i nacke, axlar och rygg. Fem-
tionio procent i hennes aldersgrupp har viark och smarta. Sara har
svart att orka med jobbet. Hon blir allt oftare sjukskriven. Arbets-
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kamraterna dr irriterade, och hon kdnner sig utanfor. Sara har tagit
del av sjukvdrdens marknadsféring. Du har ritt att ma bra, sager
landstinget i en affischkampanj. Kom till oss sa far du hjalp. Om du
inte far hjalp att ma bra, s kan du klaga vid Landstingets patient-
namnd. Dessa 16ften gor att Sara soker hjdlp pa vardcentralen.

I sjukvarden far Sara reda pd att allt 4r bra. Alla prover dr negativa.
Det dr positivt. Hon ér frisk. Det syns heller inget pa utsidan, men
Sara mar daligt. I ldkarutbildningen ldr man sig att identifiera sjuk-
domar. Man ldr sig vad som é&r sjukt och vad som dr friskt, och sjuk-
dom diagnostiseras oftast med EKG-remsor, laboratoriesvar och
rontgen. Man har inte alltid l4rt sig att smarta dr en subjektiv upp-
levelse som kan upptrdda i franvaro av vavnadsskada. Ingen vet rik-
tigt vad Sara har {6r sjukdom — om hon har ndgon. Hon fdr i alla fall
smadrtstillande tabletter och sjukskrivning, och hon anmaler arbets-
skada. Under tiden hon vintar pd arbetsskadebedémning soker
hon, respektive skickas till, olika ldkare. Dessemellan besdker hon
Forsakringskassan. Sara kdnner att ingen tror att hon har s ont som
hon har, ingen tar henne pa allvar. Den specialist Sara har sokt skri-
ver i sitt intyg att hon inte kan arbeta med den skada hon har. For-
sakringskassans lakare, som aldrig har sett Sara, dr emellertid av en
annan uppfattning. Nog borde hon kunna klara ett lattare arbete.
Men pé Saras arbetsplats finns inget lattare arbete. Efter tva ar av
sjukskrivning och sjukbidrag meddelar Forsdkringskassan att man
inte lingre kan betala ut nagon ersittning da Sara borde kunna
arbeta. Nagon ersdttning fran arbetsloshetskassan kan Sara inte fa
dad hon enligt egen och sin ldkares uppfattning inte kan sta till
arbetsmarknadens forfogande.

Sara vill inte ga till ”socialen”. Hon ldnar av vanner och slak-
tingar. Kronofogden kommer pa besok. Till slut maste hon dnda ga
till socialbyrdn. Hon dr ensamstdende med barn, och for barnens
skull méste hon ta emot denna hjélp. Sara dr ledsen, arg och krankt.
Under ménga ar har hon betalat skatt fér den vard som hon nu
skulle behova. D4 samhallet har bestdmt att sjukskrivning och sjuk-
bidrag ska forenas med aktiv rehabilitering skickas Sara till arbets-
inriktad rehabilitering. Hon véagar inte sdga nej for da kanske man
drar den sjukpenning som hon dnda fick tillbaka efter att ha anmalt
drendet till JO for ndgot ar sedan. Hon orkar inte ens tdnka pa
arbete, kdnner sig 6évergiven och utbrand i kontakten med sjukvar-
den och Forsakringskassan.
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Utbrdnda méanniskor dr fysiskt trotta. De sover for lite eller for
mycket och kidnner sig aldrig utsovda. Utbranda manniskor ar ocksa
intellektuellt trotta. De har svart att koncentrera sig, glommer och
skjuter upp alla beslut. De orkar inte tdnka, ldsa eller skriva. Till
detta kommer den sociala trottheten. Man orkar inte med fler man-
niskor, drar sig undan, kidnner sig oerhort ensam, och till slut blir
relationerna med anhoriga ocksd mycket anstrdngda. Psykologisk
och emotionell trotthet yttrar sig i stark Overkdnslighet. Sara ar
overkdnslig for de "atmosfdriska storningar” som kontakten med
varden och Forsdkringskassan innebdar. Till slut borjar Sara fundera
pa om det dr ndgon mening att leva vidare. Livsviljan forsvagas.
Denna utmattningsdepression laggs ovanpa Saras vark och smarta
och till slut vet man inte vad som &r vad, varken Sara, sjukvdrden
eller Forsakringskassan.

For Sara dr detta en katastrof. Hennes subjektiva katastrof saknar
objektiva tecken och massmedialt intresse. Darfor fir den inte
samma uppmadrksamhet som Estonia- och Asienkatastroferna. Men
for Sara dr det ingen skillnad pa olika katastrofer. Kronofogden, For-
sakringskassan och Arbetsmarknadsinstitutet (AMI) har trasat son-
der hennes liv. Det dr sd hon upplever det. Sara behover semester
frdn sjukvarden och alla rehabiliteringsprogram som syftar till snar
atergang i arbete. Hon behover forst bli sedd, férstadd och accepte-
rad som den hon ér.

Minniskor som mar ddligt ar inte alltid sjuka i biomedicinsk
mening. Om man dr sjuk och mar daligt blir man val bemott, be-
handlad och férhoppningsvis ocksd botad. Madnga méanniskor prisar
sjukvarden. De berattar hur fantastiskt de har blivit bemo6tta. Med
fa undantag dr det manniskor som har en medicinsk diagnos. Man-
niskor som mar daligt, men i biomedicinsk mening betraktas som
friska, har helt andra historier att berdtta. De 4r ofta krankta, be-
svikna och ibland ocksé foérbannade 6ver det bemdétande de har fatt
i varden. Kvinnors utbredda diffusa virk saknar ofta medicinsk
diagnos.

[ Saras fall hittade man ingen kroppslig orsak till besvaren. Manga
i Saras situation har ett liv fyllt av forpliktelser. De har inte ens en
halvtimme i veckan for egen del. Livet dr fyllt av en massa mdsten.
Det Sara vill gora far hon vdnta med. Man ser pa langt hall hur
spand hon dr, men sjdlv uppfattar hon inte det. Hennes tempo har
varit hogt under sd 1ang tid att hon har glémt hur det ar att vara
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avspand. Sara skulle behova sitta sig ned och fundera 6ver vad hon
vill med sitt liv. Kanske dr smirtan en varningssignal pa att nagot
inte stdr ratt till. Men alla andra orkar ju, och Sara vill inte vara
samre. Sara skulle behova hjdlp att identifiera sina masten och
reflektera Gver sin situation. Hon behover ocksd hjilp att tinka
framat, att formulera mal for sig sjélv, sin familj, sitt arbete och sin
fritid.

Medelalderns vark och smarta

Sonja dr Saras 55-driga mamma som har haft viark i manga ar. Det
borjade precis som for Sara. Men nu har virken spridit sig. Det gor
ont i hela kroppen. Nar Sonja sdkte hjdlp for sin smarta beskrev hon
en smarta som fanns i hela kroppen utom pa fotryggarna. Sonja har
kronisk smérta. Med kronisk smérta har man ofta menat en smaérta
som har suttit i langre tid dn sex méanader. Det dr ingen skarp tids-
grans. En smarta kan sdgas vara kronisk nar den suttit i langre tid 4n
forvantat efter sjukdom och skada. Ordet kronisk ger intryck av
hopploshet, bdde hos patient och behandlare. Kronisk smérta gar
att behandla 4ven om den inte alltid gar att bota. Darfor bor man
overge begreppet kronisk och istdllet tala om langvarig smarta.
Langvarig smarta har manga namn. Forr kallades dessa kvinnor
SVBK, sveda- vdrk- och briannkdrring. Det svider, vdrker och brin-
ner overallt. I sjukvarden kdnner man sig helt stdlld ndr man moter
Sonja. Hon mar daligt och klagar. Man vet inte vad man ska gora.
Kanske borde SVBK betyda Ska Vara Battre Kunskap.

P4 utsidan ser Sonja, liksom Sara, helt frisk ut. Hon blir inte gla-
dare av att hora sin ldkare sdga: "Men du ser inte smartpaverkad ut.”
Det sdger han for att han som ldkare har lart sig att beddma ménni-
skor med akut smairta. Den stressreaktion som foljer pd akut svar
smadrta syns tydligt. Vid ldngvarig smaérta kallsvettas man inte. Puls,
blodtryck och andning dr normal. Att hela livssituationen péver-
kats syns inte pa det viset.

Halften av alla kvinnor i Sonjas alder har vark. Halften av alla méan
i Sonjas alder har ocksa vark, men de utbredda smartor som Sonja
har dr vanligare hos kvinnor dn hos man. I befolkningen ar det lika
méinga medeldlders midn som kvinnor som har virk och smirta,
men i sjukvarden soker fler kvinnor. Dér ar det néstan tre ganger sa
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madanga kvinnor som madin. I vdrden upplever man det jobbigt att
moéta dessa kvinnor. Man kan fa en paus genom att remittera, skicka
ut dem pa en remissrunda. Ibland kraver dessutom patienterna att
bli vidareremitterade. Det finns manga olika instanser, forst till
hemortssjukhuset, sedan till lanssjukhuset. Hjdlper inte det kan
man skicka Sonja till regionsjukhuset eller kanske nagon specialist i
storstaden. Till kiropraktor, naprapat, massor och homeopat beho-
ver man inte remittera for dem soker Sonja for det mesta upp sjdlv.
Har man tur kan man halla Sonja kvar i remissrundan under ett par
ar. Men forr eller senare kommer hon tillbaka, till andstationen pa
remissrundan — primérvarden. Hon dr ledsen, och hon har lika ont
som innan hon remitterades. Nu har alla gett upp, och det har Sonja
ocksa.

Som tur dr har det blivit farre remissrundor under senare ar.
Socialstyrelsen har sagt att om husldkaren inte har kunnat hjilpa
patienten till forbattrad livskvalitet inom tre manader si ska hon
remitteras till en smartmottagning eller smartklinik i stdllet for till
olika specialister. Det later bra men i praktiken finns det inte resur-
ser nog for alla som behodver komma till en smdrtmottagning. Att
remissrundorna har minskat beror mer pa att varje remiss fakture-
ras. I stdllet far Sonja och hennes olyckssystrar beskedet: “"Du far
lara dig att leva med varken och smartan.” Nastan aldrig far de veta
hur det ska ga till.

Sadana som Sonja dr pafrestande att mota. De vicker kédnslor av
otillracklighet. I virden kan man ibland ga hem efter att ha mott
fem sddana som Sonja pad samma dag. D& mér man inte bra. Om det
fortsdtter sd under en langre tid kan man rentav bli utbrand. For att
inte gd under maste man kidnna att man duger till ndgot, och hur
ska det gé till ndr man inte vet hur man ska hjilpa sadana som
Sonja. Ett satt dr att utndmna henne till en besvarlig patient. Om
man har haft flera besvérliga patienter under en dag kan man nas-
tan kdnna sig lite duktig. Att Sonja utover sina egna problem far
bédra d@ven vardpersonalens kdnslor av otillracklighet tanker man
inte sd mycket pa.

Sonja har en lagstatussmarta. Niar hon triffar en ny ldkare kan
blotta dsynen av journalen vicka olust. Den har vuxit och blivit
mycket tjock under alla ar. Den som ser journalen for forsta gdngen
grips av olust infor nybesoket. Dessa kdnslor dr oftast omedvetna,
men de finns med inne i mottagningsrummet. Aven om likaren har
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ambitionen att verkligen respektera Sonja, lyssna pa henne och for-
halla sig empatiskt pa alla satt s mérker hon den olusten. Hon blir
pé sin vakt och kommunikationen blir inte s avspand som den var
tankt. Nar Sonja gar hem ar hon besviken. Ingen tar henne pa all-
var, ingen forstar henne. Om jag dnda var riktigt sjuk — sa det syntes
pa utsidan - tanker Sonja.

Minniskor som har synliga smartor har hogre status i varden. Det
har ocksd ménniskor som har avgrdansade och tillfdlliga smartor —
och de som har smértor som gar att behandla. Da kanner vardfolket
sig sdkra. D& vet de vad de ska gora. Sdna patienter vill man ha.
Kvinnors smadrta har ligre status dn mains. Patientens alder har
ocksa betydelse for vilken status en smarta fdr i varden. Allra lagst
status har dldre kvinnor med ldngvarig utbredd diffus vark utan spe-
ciell diagnos.

"For professor Higgins kommer jag alltid att forbli en enkel gatu-
forsaljerska darfor att han behandlar mig som en san, men for
Oversten vet jag att jag kan vara en dam darfor att ni behandlar mig
som en dam”, sa Eliza i My Fair Lady. Det kallas Pygmalioneffekt
efter Bernard Shaws Pygmalion, eller sjalvuppfyllande profetia. Om
man betraktar en méanniska som besvérlig sd blir hon besvairlig.
Tank om det dr sd att man med sitt satt att tanka kan paverka andra
manniskor. Kan det rent av vara sa att det ar lakare och vardperso-
nal som skapar de besvdrliga patienterna?

Alla har métt médnniskor som givit kraft. Efter vissa ménskliga
moten kdnner man sig upprymd. Man har fatt kraft att ta itu med
ndgot som man linge dragit sig for. Efter andra méten kan man
kdnna sig alldeles utmattad. Man maéste ta en paus, ga pa toaletten,
roka eller bara pusta ut. Vissa méanniskor ger kraft, andra suger kraft.
Det ir inte bara ménniskor i varden som kinner sig utbrinda. Aven
patienter kan bli utbrdanda i vardprocessen. I moten med vissa vard-
givare far médnniskor kraft att orka vidare, den kraft som de sa vl
behover for att ta itu med sin livssituation. Efter andra moten ér de
uppgivna. Allt kinns meningslést och hopplost. Ibland sitter man
helt fast, bade patient och behandlare.

Om man nu inte kan ge nidgon specifik behandling sa kan man ge
manniskor kraft att orka vidare. En forutsdttning for att kunna
bryta den onda cirkeln ar att sokandet efter nya specialister avbryts,
och att patienten istdllet far mojlighet att etablera en relation med
nagon person dar personkemin stimmer. Det kan vara en ldkare,
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sjukskoterska, sjukgymnast, kurator eller annan person patienten
har fortroende for. Den effekt man pé sa vis kan dstadkomma kallas
"bara placebo”. Man borde tala om ospecifik behandlingseffekt, och
det borde vara ndgot som man i storre utstrackning stravade efter.

For att Sonja ens ska kunna tinka tanken pa arbete igen sa beho-
ver hon en arbetsledning som ser, forstar och uppskattar det hon
gor. Hon vill ha bekriftelse pa att hon duger och forstaelse for att
arbetsformagan ar nedsatt trots att inget syns pa utsidan. Dessutom
behover hon hjdlp att avgrdnsa arbetsuppgifterna och sitta granser.
Darfor skulle Sonja 6nska sig en lang inskolningsperiod med tita
utvecklingssamtal och senare majlighet att bli avlastad nar arbetet
hopar sig. Eftersom Sonja efter sin sjukdom och utmattningsdepres-
sion har blivit extra stresskdnslig beh6ver hon en lugn arbetsmiljo.
Sonja 6nskar sig ocksa en flexibel arbetstid sa att hon kan jobba mer
de dagar hon maér bra, och ta det lugnare nar hon mar samre. Hon
behover arbeta i sin takt utan att chefen och arbetskamraterna
betraktar henne som oduglig. Helst av allt skulle Sonja vilja ha en
béttre chef, en riktig ledare, en som kan skapa trivsel och laganda pa
jobbet. Arbetsledaren borde vara en god forebild. Dessutom borde
chefen ha bittre sjdlvkdnnedom, tycker Sonja.

Alderdomens virk och smirta

Selma dr Sonjas 80-ariga mamma. Selma dr deprimerad. Det dr hon
for att hennes make dr dement, och sjilv har hon stindig virk i
benen och ryggen. Selma sover mycket déligt. Hon ar orolig fér vad
maken ska ta sig till. I Selmas alder har mer dn hélften av kvinnorna
langvarig svar eller utbredd virk eller smarta. Selma ar for gammal
for att komma till ndgon smartmottagning. Pa vissa stéllen i Sverige
har man satt en dldersgrans. Den har Selma for lange sedan passe-
rat. Hon far noja sig med varktabletter. Nya forskningsrén nar det
galler smartbehandling kan knappast komma ifrdga for Selma. Hon
ar for gammal. Gamla manniskor brukar ha ont. Manga tycker att
smarta tillhor livet ndr man dr gammal. Forskningen nér det giller
dldre manniskors smaérta ar vildigt sparsam.
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Natverk eller natvark

Sofia, Sara, Sonja och Selma tillhor olika generationer i den Svens-
sonska sldkten. Det dr ingen tillfdllighet att alla har ont. Véark och
smarta gar ofta i arv. Visserligen ar det sdllan ett genetiskt arv, men
det finns tecken pd att barn till fordldrar med smaérta i hogre
utstrackning har smaérta 4n andra barn. Nu har de i alla fall var-
andra. De ingédr i ett ndtverk. De stottar och hjdlper varandra sd gott
det gér. Att det sociala ndtverket dr en tillgdng nar det géller att klara
problem av allehanda slag dr allmédnt kdnt. Men kanske kan det
ocksa vara en belastning nir ndtverket bestar av manniskor som alla
har problem. Uttver Sofia, Sara, Sonja och Selma forekommer en
demenssjuk gammelfarfar, Sonjas make med alkoholproblem, Saras
f.d. man som jobbar jamt och aldrig d&r hemma, och Sofias bror som
just har fatt diabetes. Vem ska stotta vem? Det dr verkligen inte latt
att leva. Sjalva livet varker ocksa, eller ar det kanske dngesten infor
att livet snart ska ta slut innan man har hunnit allt man har tankt
gora. Ibland ar det kanske frdnvaron av genuint liv som orsakar var-
ken.

Rehabilitering tillbaka till livet

Familjen Svensson dr inte ovanlig. S& ser ohdlsan ut i Sverige. Nar
man ldser berdttelsen om Sofia, Sara, Sonja och Selma blir det tyd-
ligt hur mycket som borde forandras for att Moder Svea skulle aterfa
hilsan. Sjukvardens erbjudanden har oftast ldkares och ledares kun-
skap, erfarenhet och perspektiv som grund. Ibland har det resulterat
i att patienterna inte kdnner igen sig. Ett annat sdtt ar att borja i
patienternas erfarenheter. Ett rehabiliteringskoncept som vuxit
fram i ett mycket nira samarbete med langtidssjukskrivna patienter
ar det som sedan 1994 tillimpas i Varkstaden.

Sara fick av en sjukgymnast tips om att ga till Varkstaden. Dar
traffade hon andra som hade liknande problem och upplevelser.
Efter ett par besok tog hon med sig mamma Sonja. De kidnde sig
sedda, forstadda och accepterade i sin bedrovliga situation. Nar
man frdgade Sara efter hennes hogsta 6nskan svarade hon utan att
tveka ”ett battre nitverk i vdrden” och ”att 1dkarna och Forsakrings-
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kassan ska komma till insikt”. I sjukvdrden talar man ofta om
patienters personlighet och deras bristande sociala ndtverk. Mycket
sdllan talar man om vardarens personlighet och nitverket i varden,
dvs. samarbetet mellan ldkare, Forsdkringskassa, AMI m.fl. Proble-
men forldaggs i patienterna.

Livskvalitet

Sara och Sonja fick hjdlp att aterfa den sjalvrespekt och det sjalvfor-
troende som under sa lang tid hade raserats i alla krdnkande kon-
takter. Mélet var 6kad livskvalitet. Sakta anade de ljuset. De motte
andra som verkade ha klarat det omojliga. Deras sjdlvkidnsla vixte
ldangsamt, 1dngsamt. Sonja dtog sig ndgon liten uppgift och det gav
henne en kick. Hon aktiverade sig successivt och tog s smaningom
ocksa ansvar i Varkstaden. Efter ett halvar borjade bade Sara och
Sonja komma tillbaka till livet, 4ven om arbetslivet dnnu 14g ljusar
bort. Men nu nir Sonja sakta borjade komma tillbaka till livet fick
hon akta sig. Kan man arbeta ideellt s kan man ocksa lonearbeta,
var samhallets budskap till Sonja. Att hon for ldnge sedan mist sitt
arbete och efter ar av sjukskrivning och sjukbidrag hade mycket
smd mojligheter att dter komma ut pa arbetsmarknaden var ingen
formildrande omstdndighet. Kan man gora nagot, sa kan man ocksa
I6nearbeta. Forsdkringskassan tog inte hidnsyn till att Sonja inte
kunde f4 ett arbete. Man ska renodla systemen, heter det. Det inne-
bar att man delade upp Sonja i olika bitar. Man fjarmade sig frdn
den helhetssyn som Sonja sd innerligt hade langtat efter.

Arbetsloshet

Sara och Sonja skulle rehabiliteras till arbetsloshet. Ndr Sara hade
forstatt det sa rasade hennes liv samman igen. Att vara arbetslos
innebdr dnnu lagre status dn att vara sjukskriven. Sara maste byta
identitet dnnu en gadng. Hon madste anpassa sig till ett liv som
arbetslos ensamstdende mamma med ldngvarig vark och smarta
utan storre mojlighet att ta det arbete som héandelsevis skulle kunna
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erbjudas. Nu satt hon fast i moment 22. Sara och Sonja hade betalat
skatt i alla &r de arbetat, bl.a. for att kdnna trygghet om de skulle bli
sjuka och arbetsoférmogna. De hade forstatt att staten liksom de
sjalva hade daliga finanser, och de var villiga att vara med och bidra
till samhaéllsekonomin. Det de emellertid inte kunde forsta var att
det kunde bli billigare att lata dem fa ersittning fran arbetsloshets-
kassan i stéllet for frdn Forsdkringskassan. Sonja frdgade och fick
svaret att det inte blir billigare, men det blir riktigare frdn samhalls-
synpunkt. Denna oOverflyttning av ansvaret mellan olika samhalls-
sektorer blev for Sonja det yttersta beviset pa att hon hamnat helt
utanfor samhaillet. Hon kdnde sig sjuk, inte arbetslés. Hon var bit-
ter, och hon sag pa tv att det skulle bli &nnu varre. Forsdkringskas-
san hade startat en reklamkampanj mot ”sjukforsakringsfusket”.

Samhallstrycket

Den okande sjukskrivningsfrekvensen behandlas Overallt i mass-
media. Alla dr eniga om att ndgot mdste goras. Nar det gidller hur
man ska hantera problemet gar meningarna isar. Sara och Sonja fick
skuldkénslor sd fort de slog upp en tidning. De kidnde sig skyldiga
att bli friska. Varje vecka kommer langtidssjukskrivna méanniskor
till Viarkstaden. De kidnner sig pressade av arbetsgivaren, av Forsdk-
ringskassan, av anhoriga, av alla krav och oroande massmediala
rapporter. Ibland har de diagnosen kronisk smaérta, ibland utbrand-
het, ibland kroniskt trotthetssyndrom, ibland utmattningsdepres-
sion och ibland ingen diagnos alls. Det gemensamma &r att de ar
helt slut. Manga vill bara d6. Varkstaden blir for manga det sista
halmstrdet. Mdnga kommer efter dratal av verkningslosa behand-
lingar och rehabiliteringar. De flesta dr storkonsumenter av sjuk-
vard och likemedel. De formedlar sin fortvivlan 6ver att de hamnar
mellan tva stolar. Medicinsk rehabilitering ar sjukvardens uppgift,
men i deras fall gar det inte att gora ndgot mer medicinskt. Arbets-
inriktad rehabilitering ar Forsdkringskassans uppgift, men manga
mar for daligt for denna rehabilitering. Nar hela livet har gatt son-
der vill man inte ens hora talas om arbete. D4 vill man forst ha reha-
bilitering tillbaka till livet, men sddan rehabilitering bekostas vare
sig av samhallet eller av arbetsgivaren.
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Utbildning i att vara manniska

I Virkstaden tas inget medicinskt ansvar. Dir erbjuder man grupp-
samtal med tydlig struktur kring ett pedagogiskt material. Just detta
ar mycket viktigt for att det inte ska bli ytterligare ett gnallstille.
Man ser framat med fokus pa mojligheter i stdllet for fokus pa sva-
righeter, och man hjidlper méanniskor att sorja det som varit, limna
skam- och skuldkdnslor och sidtta mal for framtiden. P ett forva-
nansvdrt sdtt reser sig manniskor ur hopploshet och fértvivlan och
borjar leva. En del gar tillbaka till yrkeslivet, men manga ar 55+ och
har aratal av sjukbidrag/sjukersattning bakom sig varfor Ionearbete
inte dr ett realistiskt mal. Denna rehabilitering dr andéd 16nsam da
majoriteten minskar sin sjukvards- och lakemedelskonsumtion
avsevdrt. Stockholmsvirkstaden besparar Stockholms ldans lands-
ting 19 000 kronor per person/patient och ar i minskad vardkon-
sumtion, och 1200 kronor per person/patient och ar i minskad
lakemedelskonsumtion. De flesta som regelbundet besodker verk-
samheten atervinns till livet. Det gar att méta en signifikant 6kad
hélsa ndr det galler savél allmédn hélsa som fysisk hélsa, psykisk
halsa, social halsa, emotionell hilsa, smirta och vitalitet. Ibland
kan det ta mdnga manader, men det hinder att besokare efter ett
par besok kan fa en helt dndrad attityd till sitt lidande.

Nar man fragar deltagarna hur det kommer sig att de har blivit
béttre far man svaret: Jag har fatt en utbildning i att vara manniskal!
Det dr som att gd i livets universitet! Varfor har jag inte fatt hora
detta tidigare? Man har motts av massor av mojligheter men inga
krav. Kravloshet namner alla som mycket viktig. For forsta gdngen
har man inte kint sig pressad till férandring, och d& vagar man for-
dndra. Man bestimmer sjdlv hur ofta och hur liange man vill ga i
Virkstaden och kan ddrmed rehabilitera sig i sin egen takt. I sam-
hillets rehabilitering upplever man att det dr Forsakringskassan
som bestammer takten. Manga beskriver ocksa att den rehabilite-
ring de tidigare fatt har varit helt "feltajmad”. De har inte varit mot-
tagliga for fordndring. Rehabiliteringsperioden har nédstan innebu-
rit ett heltidsarbete i trdning, samtal osv. De hade behovt landa
forst, och fundera 6ver vad de vill gora med sina liv.

Sara och Sonja berattade om sin tid i Virkstaden. "Jag upptdckte
liksom att jag 14g i en skon vagga dar, och da kliver man inte upp i
forsta taget”, sa Sara. "Men ndgonstans mdste dom ha vint pa den
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sa att jag foll ur, fast jag slog mig aldrig”, lade Sonja till. "Dom satte
igdng en sjalvlakning pa ndgot sitt. Det maste vara det som kallas
lakekonst.” Sonja berdttade ocksd att allt detta medforde att hon
borjade reflektera, och sa smaningom kom hon fram till ett val mel-
lan att forbli vid det gamla, en kronisk smartpatient, eller att ta itu
med sig sjdlv. Sara och Sonja valde det senare. Idag skulle man
kunna sdga att de dr virkmastare. De har sin virk kvar dven om den
inte dr lika intensiv, men de mar bra sd lange de tar hiansyn till sina
funktionsnedséttningar.

Annorlunda rehabiliteringkoncept

Virkstaden startade for tio ar sedan under min tid som timlarare i en
smartskola. Dar motte jag regelbundet langtidssjukskrivna méanni-
skor med vdrk och smaérta av olika slag. De deltog alla i ett rehabili-
teringsprogram, som utdver medicinska behandlingar omfattade
samtal med psykiater och kurator samt smairtskola. I smartskolan
deltog flera ldrare. Det var huvudsakligen formedlingspedagogik
som anvindes. Det handlade om traditionella lektioner med cirka 25
deltagare. Majoriteten var mer eller mindre missnéjda med den reha-
bilitering de i manga fall tvingades delta i. Halva gruppen lag pd mad-
rasser pa golvet eller satt i Baden-Baden-stolar. En del tycktes sova,
andra avbrot hela tiden med storande inldgg om att jag hade fel och
att allting var omaijligt. Ilskan och bitterheten 6stes 6ver mig. Ndr jag
berdttade vad livet hade lart mig fanns det en del som vaknade och
till min forvaning kom fram under rasten och bad att fa en kopia pa
sammanstillningen. Jag upptiackte ocksa att de efterat stannade kvar
och talade om det jag hade tagit upp under lektionerna. Det gjorde
mig nyfiken pé att gd vidare och utveckla ett annorlunda rehabilite-
ringskoncept. I detta finns moment fran forskningscirkel, stodgrupp,
foreldsningar, minnesberattelser, sokratisk dialog, motivationsho-
jande metoder, medvetandegdrande metoder, kognitiv beteende-
terapi, mastare-lirling, erfarenhetsbaserat lirande och sjilvhjalps-
grupp. Jag utvecklar detta narmare pa http://www.certec.Ith.se/dok/
varkstadspedagogik.
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Atervinningsprocessen

De flesta rehabiliteringsprogram innehdller moment av fysisk tra-
ning, ergonomi, kommunikation m.m. Mer sdllan hjidlper man
patienten att reflektera over sig sjdlv, sitt liv och sin livssituation.
Sallan talar man i sjukvarden om fortvivlan, oro, sorg, ilska, rddsla,
skuld, skam, meningsloshet, ensamhet, Overgivenhet och andra
naturliga ménskliga reaktioner pa ohélsa och andra problem. Har
man ont s& mar man oftast daligt. I en viss fas kan man inte skilja
pa att ha ont och att ma daligt. D4 vavs allt ihop till ett kaos. Med
existentiella samtal far man hjalp att sdtta ord pa sitt kaos, och nar
man kan det dr det inte ldngre ett kaos. Da dr det i stillet ett antal
omraden att arbeta med.

Det existentiella samtalet handlar om att hjdlpa en méanniska att
forsta sig sjalv utifrdn sin egen forstdelseram och att vidga och
utveckla denna. Det handlar inte om att médnniskan ska forsta sig
sjalv i ljuset av nagon psykologisk teori. Vid existentiella samtal
startar en process i vilken man utforskar vad som kan gora livet
meningsfullt. Mélet dr att komma fram till vad som faktiskt betyder
nagot for en sjilv, inte vad som borde betyda ndgot. Det handlar
om att lara sig att leva ett meningsfullt liv. Man lar sig att skilja pa
att ha ont och att ma daligt, och att det gar att ha ont och ma bra. I
sjukvarden koncentrerar man sig pa den aktuella sméartan och for-
sOker minska den. I Virkstaden arbetar man i stillet pa att 6ka den
smérta som kan accepteras, och dd blir inte smértan samma pro-
blem. Varken och smartan fir en mer undanskymd plats i livet.
Man kan ma bra dven om virken och smértan finns kvar.

Nycklar till atervunnen halsa

Nar det giller lakemedel talar man om verksam substans. I sokandet
efter rehabiliteringens verksamma substans framtrader tvda kompo-
nenter, larandemiljon och de livsndra existentiella samtalen. Mil-
jon ar forutsidttningen for att samtalen ska skapa fordndring. Delta-
gare har beskrivit sina upplevelser av Virkstaden som att befinna sig
i en kuvos eller en livmoder. Man kidnner sig sedd, hord, berérd och
bekraftad. Atmosfiaren ar kravlos, kérleksfull och omvardande, opti-
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mala betingelser fOr inldrning och omorientering i livet. Det finns
en mangd erbjudanden. Det 4r som att ga till ett smorgdsbord och
sjalv bestimma vad och hur mycket man vill dta, i vilken takt man
vill ta in det som erbjuds, och hur lange man vill stanna och ta for
sig. Man har ocksa beskrivit sin rehabiliteringsprocess som att ga
igenom en tvittmaskin. Nar man &r fardigtvattad har man ett nytt
satt att tdnka, se pa sin situation och bete sig. Man har kommit till
kdnslomadssig insikt, och man har blivit levande, d&ven om vérken
och smadrtan i grunden dr helt oférdndrad. Dessutom har man efter
genomgangen sorg skapat en stabilare identitet som inte lingre
bygger pa yrkesrollen, och ddr virken och smairtan dr integrerad
som en naturlig del. Man har ocksd ldrt sig att i hogre utstrackning
bekrifta sig sjdlv. Dadrmed far man ldttare att sdtta grdnser. Man
behover inte ldngre pa ett granslost satt stdlla upp for andra for att
fa sina omedvetna behov av bekriftelse tillfredsstdllda. Darmed blir
man mer hallbar i arbetslivet — och livet.

Om man ser verksamheten som en bankbok kan man dessutom
forbli en levande ménniska. Den som har fatt hjdlp, men dnda inte
kan komma tillbaka till 16nearbete, erbjuds att bli volontdr och
forebild for att inte riskera att falla tillbaka i gamla destruktiva
monster. Man gar till Varkstaden och satter in kraft nar man mar
bra for att f4 mojlighet att ta ut kraft nar svackorna kommer. Nar
man ger vidare slar det rot inom en sjdlv.

Den som vill ldsa mer om redovisade fakta och Varkstadskoncep-
tet, eller ta del av det pedagogiska material som anvénds i rehabili-
teringen, kan besoka Virkstadens hemsida http://www.varkstaden.se/
dar det ocksd finns en bokhandel.
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9 Emma och Minimetern
Bjorn Breidegard

Emma Nilsson rdkade precis fore sin niodrsdag ut for ett olycksfall
med en hédst. Hon blev svért hjarnskadad och har sedan dess endast
med yttersta svarighet kunnat kommunicera med ett fatal personer
i omvédrlden. Hon talar inte, och hennes rorelseformaga ar ytterst
begrdnsad. Fran borjan forefoll det ena lillfingret tillsammans med
huvudet och 6gonbrynen vara de delar av hennes kropp som hon
kunde styra bast — d&tminstone till en del viljemassigt.

Jag sjdlv ar civilingenjor i elektroteknik och mitt stora intresse
genom livet har varit att konstruera, laga och modifiera tekniska
apparater av allehanda slag. Att designa teknik kan vara nog sa
svart, att fa den att fungera ihop med méanniskor kan vara 4nnu sva-
rare, och att fd den att fungera ihop med svart handikappade mén-
niskor ar riktigt svart.

En borjan, Minimeter 1

Emmas foraldrar, som letat varlden runt efter hjdlp till Emma, kon-
taktade 1998 Bodil Jonsson pd Certec. Deras 6énskemal 16d kort och
enkelt: "Ge oss ett hjdlpmedel s att Emma kan svara Ja och Nej.”
Da var jag nyanstalld pa Certec efter ett mangarigt yrkesliv inom
avancerad elektronikutveckling, bade som ldrare och utvecklare av
datoriserade hjdlpmedel {or elektronikkonstruktion. Nu gdllde det
att skapa teknik for en enda manniskas mycket speciella behov. Nar
jag tog mig an uppgiften att ge Emma ett hjidlpmedel tillbringade
jag den forsta veckan tillsammans med henne for att lara kdnna
henne, hennes fordldrar, assistenter och ¢vriga hjilpare sdsom mas-
sOr, sjukgymnast och logoped. Min nyfikenhet var stor och jag
stdllde manga frdgor angdende Emma, vad hon kunde, och vad hon
eventuellt kunde ldra sig. Emma kunde ju inte sjdlv svara pd dessa
frdgor. Det visade sig dessvarre att ingen annan kunde det heller.
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Ingen visste med sdkerhet, alla trodde och framfor allt hoppades.
Nir jag frdgade om Emma forstod det talade spriket, trodde alla
detta, men ingen var riktigt sdker. Hur bra sdg Emma, forstod hon
det hon sag, sdg hon farger? Emma hade glasdégon, hur visste man
att dessa var av ratt sort? Hur ndra en bildskdarm skulle hon sitta?
Aterigen: ingen kunde svara sikert.

Slutsatsen efter min forsta komma-igdng-vecka var att ingen vis-
ste mycket over huvud taget — och jag hade inte heller blivit sa
mycket klokare. Hur skulle jag d& borja? Forst maste jag vilja styr-
metod for Emma. Jag valde lillfingerrdrelsen. Denna skulle styra
den dator som sen skulle hjdlpa Emma med kommunikation. Nasta
frdga var: hur konstruerar man en sidker och kinslig givare for att
avkdnna lillfingerrorelserna? Detta dr inte helt enkelt. Tidigare for-
sOk med mekaniska strombrytare hade inte fallit sd vil ut. Néasta
stora frdga var: vad skall hinda nar Emma ror sitt lillfinger? Efter-
som ingen visste sd mycket om hennes intressen och formagor var
detta inte heller sjdlvklart.

Jag beslot mig for att gora ett enkelt experiment. Emma skulle fa
tanda taklampan i sitt rum med en liten, liten lillfingerrorelse. Mitt
forsta val av givare (for att kunna avkédnna lillfingerrorelser) var de
elektriska spanningar som muskler genererar da de arbetar. Sddana
spanningar gar att mata med hjalp av tva elektrodplattor placerade
pa huden. Jag valde en placering som kunde avkdnna bojning av
lillfingret. Jag ldnade en muskelspinningsmaitare, och med lite
hembyggd elektronik fick jag ett fungerande system - en liten lill-
fingerbdjning tdnder taklampan i ndgra sekunder. Jag testade forst
pé mig sjalv i labbet: forundrad och glad bojde jag lillfingret och
lampan tandes - gang pa gang.

Naista steg var att flytta hela utrustningen till Emmas hemmilj6
for att lata henne prova att tdnda och sldcka sin taklampa. Emmas
mamma Ewa fick borja. Hon placerades i Emmas rullstol, elektrod-
plattor med sladdar tejpades fast pd hennes hégra underarm och
hon fick bérja tdnda taklampan med en lillffingerb6jning. Hon
gjorde detta flera gdnger och det fungerade perfekt. Anordningen
var sd kdnslig att det inte kravdes nagon synlig lillfingerbojning,
eller som Ewa uttryckte det: “det rdckte att tinka pa att tinda lam-
pan, sa tandes den!”

Emma skulle nu for forsta gdngen pé nio ar ges mojligheten att
sjalv paverka sin omgivning. Proceduren var testad pd Emmas
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mamma, sa det var bara att gora exakt likadant for Emma. Och
mycket riktigt, efter instruktioner att tdinda taklampan genom att
boja lillfingret, s& tinde Emma taklampan. Hon gjorde detta flera
ganger pa uppmaning. Men efter ett tag sa tandes inte taklampan
langre. Nagot var fel. Vi sag att Emmas lillfinger rorde sig, men
ingen taklampa tdndes. Vad var felet? Synnerligen irriterande och
retfullt — det hade ju fungerat perfekt med Ewa. Vi trodde att Emma
hela tiden bojde lillfingret. Det visade sig emellertid att hon rorde
fingret pd ménga olika sdtt, inte bara med den muskel dér vi place-
rat elektrodplattorna utan med andra. Ewa hade snillt {6ljt instruk-
tionen att boja lillfingret, men det gjorde inte Emma, hon rérde
fingret pa de sdtt hon kunde. Sa vad gillde denna givaranordning
blev jag tvungen att tinka om. Men "Minimetern”, ett enkelt styr-
don, var fott i sin forsta version.

Fortsattning foljde, Minimeter 2

D4 var det dags att konstruera en givare som reagerade pa sma fing-
errorelser i vilken riktning som helst. I ELFA-katalogen (flera tusen
sidor med elektronikkomponenter man kan kopa) fann jag en super-
kdnslig magnetgivare for 50:-. Jag lade nagra dagar pa att konstruera
elektronik som anpassade denna magnetgivare till en signal som
datorn kunde ta emot. Samtidigt hade jag skrivit programvara som
skulle visualisera magnetgivarsignalen som ett stapeldiagram pa
bildskdrmen. Det stora 6gonblicket kom nir jag kunde ansluta
kabeln mellan datorn och magnetgivarelektroniken och testa min
vision mot verkligheten. Jag satte en gummitutt (en sddan man
anvander niar man bldddrar) med en liten paklistrad magnet pa mitt
lillfinger. Det blev stor succé. Minsta lillfingerrorelse i vilken rikt-
ning som helst avspeglade sig i féordndring av datorskdrmens blaa
stapel. Det gick att skilja pa riktning, hastighet och storlek hos rorel-
serna. Forsta steget var klart: en perfekt givare for sma lillfingerrorel-
ser. Det bdsta var att givaren var robust och inte krdvde nagra svara
kalibreringar. Som extra bonus slapp man alla sladdar, plattor och
tejp anslutna till anvdndaren och darmed dven elsdkerhetsproblem.

Trygg infor fortsdttningen, efter att ha lyckats med givarproble-
met, var det dags att med bild och ljud frdn datorn lita det hdanda
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olika saker d& Emma rorde lillfingret. Vad skulle d& hidnda? Ja, det
var ju inte sd litt — eftersom ju ingen visste mycket om Emmas for-
magor och intressen. Det var bara att 1ata fantasin floda och skena -
att hitta pad sa manga lillfingerstyrningar som mojligt for Emma.
Detta brukar man pa Certec kalla bredsaning — man sér sina fron
vitt och brett: somt faller pa hélleberget och somt i god jord. Och
det galler att ta tillvara plantorna vil.

Ett par Ja-Nej-styrningar designades, t.ex. nedatrorelse av lillfing-
ret gav ett stort Ja over skdrmen, och en distinkt kvinnordést sa Ja i
hogtalaren, och pd motsvarande sitt gav en uppatrorelse ett Nej.
Moijligheter att rdkna: ett, tva tre, att summera, att bokstavera till E
som i Emma eller att bladdra bland inskannade bilder fran fotoalbu-
met. Och naturligtvis att tinda lampan med en lillfingerrorelse. Det
var enkelt och billigt att implementera alla dessa styrningar, det var
bara att programmera datorn, vilket dr foérhallandevis snabbt och
latt om man kan konsten.

Under négra dagar i februari 1999 testade jag resultatet av bred-
saningen med Emma. Jag videodokumenterade allt for att senare
kunna analysera och upptidcka saker som missats. Emma fick forst
instruktioner att tinda lampan genom att bdja lillfingret. Det
gjorde hon sedan flera ganger, och flera dagar pd uppmaning. Lam-
pan tandes néagra sekunder och datorns kvinnorost sade: ”"Du tinde
lampan, Emma!” Nu fick alla vi andra verkligen aterkoppling:
Emma kunde gora detta pd uppmaning. Emma hade forstatt vara
instruktioner. Sedan fick Emma rdkna. "Kan du rdkna till tre,
Emma?” D4 fick Emma sakta klicka sig fram till talet tre med lillfing-
ret. Datorn gav hela tiden aterkoppling: "Ett”, "Tva” och "Tre” bade
pa bildskdrmen och i hogtalarna. "Vad ar 4 + 2 Emma?” Emma
klickade sig sakta till talet sex. Ibland blev det fel, ofta ett for
mycket. Lika svart som Emma hade med att komma igdng med sin
lillfingerrorelse, lika svart hade hon att avstanna den. Visst forstod
sig Emma pa siffror och tal, vi fick nu veta &nnu mer om Emma.
Déaremot gav bokstaverandet inga svar, Emma kunde eller ville inte
bokstavera till E som i Emma.

Ja/Nej-styrningarna fungerade tyvarr inte f6or Emma. Hon kunde
inte gora tva olika rorelser med sitt lillfinger: ett for Ja och ett for
Nej. Hade hon klarat det hade vi l6st var huvuduppgift, det hade
blivit stor lycka och vi hade kunnat arbeta vidare i denna riktning.

100 © Forfattarna och Studentlitteratur



9 Emma och Minimetern

Det forsta stora

Den stora reaktionen frdin Emma kom dé hon fick titta pa bilder av
slaktingar och vinner. Jag hade skannat in hundra bilder fran
familjefotoalbumet, som Emma sedan i lugn och ro kunde bladdra
i med hjdlp av sina lillfinger-klick. Emma var mycket koncentrerad
pa datorbildskdrmen. S& snart hon kom pa ritt avstand framfoér den
ljusa skarmen, begransades hennes 6gonrorelser till denna. Fanns
det ndgon bild pa skdrmen, tittade hon i bildens riktning. Fanns det
ingenting pa skdrmen, svepte hon med blicken 6ver hela skarmen
och stannade vid skdarmens ram. Detta var mycket tydligt. Det
storsta resultatet, det mest uppenbara, mest gladjande, var de mun-
rorelser som Emma gjorde d& de personndra bilderna borjade vdxla
pé skdrmen. Hur medveten hennes styrning dr (om ens alls medve-
ten dn sd lange) ar omoijligt att sdga. Men alldeles, alldeles tydligt var
att munnen rorde sig pa henne hela tiden da hon sag sig sjdlv, sin
kompis Sofie med flera passera revy. Emma sag glad ut och visst log
hon emellanat. Efterdt, nar ansiktet atertog sin vanliga relativa
uttrycksloshet, gjorde kontrasten att hon sag direkt ledsen ut. Vi
vagar alltsd utan att tveka uttala att Emma blev starkt och dokumen-
terat (videodokumenterat) kanslomassigt paverkad av bildspelet.

Hiar kommer nagra utdrag ur fordldrarnas dagbok frdn denna
forsta tid med Minimetern:

"Terese fraigade Emma om hon ville sitta vid datorn efter att hon
hade duschat. Emma svarade tydligt ja med 6gonbrynet. Jag, Ewa,
kom upp, klockan var néstan sju pd kvillen. Emma verkade upp-
rord, andades stotvis, det ryckte i 6gonbrynen och handen var
spand. Jag fraigade Emma om hon ville sitta vid datorn. Jag fick ett
tydligt ja-svar. Emma lyckades tdnda lampan. Det var spdnt. Vi
beslot att forsoka med bilderna. Snart blev Emma lugn. Handen
slappnade av och Emma verkade ha koll pa fingret och bilderna.
Satt och tittade och vixlade bilder sjilv. Ogonen tittade hela tiden
pé bilderna och hon rérde, ‘lyfte’, med jamna mellanrum pa fing-
ret. Ibland tittade hon lite lingre pa en bild. Jag, Ewa, var impone-
rad och var jatteglad.”

"Bilder intresserar Emma mest, Emma kan vara trott pa siffror.
Nar vi byter till bilder blir hon pigg.”

"Vi startar direkt med bildspel. Emma styrde fram nya bilder
lugnt och behdirskat. Nar vi pratar om fotografierna t.ex. ‘dar str du
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pé prispallen Emma’ d& dréjde hon kvar ldnge och tittade lange.
Visst kan Emma styra datorn, ibland i alla fall.”

"Emma har visat att hon gillar att titta pd semesterbilder, stan-
nade upp flera ganger pa en bild i poolen dar Emma badar tillsam-
mans med Kerstin och Nina.”

Att man inte kan veta forrdn man har provat géller verkligen har.
Att den stora reaktionen frdn Emma skulle komma just vid person-
ndra bilder var det ingen som hade kunnat forutspd. Vi kopte en
digitalkamera till Emma, och mamma och assistenter utbildades i
att skota denna och att lagga in bilder i datorn. Jag designade ett nytt
anvandargranssnitt till Emma sa att hon, med hjilp av sina lillfing-
errorelser, skulle kunna navigera runt bland sina bilder. Vi inférde
begreppet bilderbocker dir varje bilderbok hade en omslagssida och
inneholl 5-10 bilder med ldmpliga ljudkommentarer, ofta intalade
av assistenterna. Emma kunde vélja bilderbok och sedan bldddra
igenom vald bok med lillfingerrorelser. I april ar 2000 kom Afton-
bladet pa besok for att gora ett reportage om Emma. Som alltid da
det kom journalister och fotografer blev Emma i toppform, hon ville
verkligen visa. S& vid detta tillfdlle bad vi Emma visa ndgot ur sin
dagbok. Hon lidt den skannande gula ramen passera dag efter dag.
0j, tankte vi det hir verkar inte bra. Emma backade nagra dagar till,
sedan Oppnade hon dagboken och stannade vid férsta bilden.
Denna bild visade Emma med assistenter hogst uppe i pariserhjulet
i Malmo Folkpark. Det var detta Emma ville visa for oss alla och kan-
ske sin mamma i synnerhet — ingen hade berittat for henne om
denna spannande héindelse.

Nu var det Emma som visade bilder, Emma var i centrum, hon
hade initiativforetride. Hon visade bildsekvenser for mamma, assi-
stenter och kompisar. S& 4&ven om vi inte hade natt fram till Ja och
Nej annu si betydde Minimetern mycket for bdde Emma, familj
och vianner. Och har man skaffat Minimetern och en dator sé skaft-
far man sig internet. Emma kunde d& “klicka” ivdg ett bildmail till
systern som befann sig i Australien. Allt verkade nu sa bra och fram-
tiden sag ljus ut. Efter ett ar (dagligen) med Minimetern hade hen-
nes lillfingerrdrelser blivit storre och exaktare. Dessutom hade hon
uppovat en fristdende rorelseforméga i sin tumme. Sa vi satte nu
fingertutten med sin lilla magnet pd Emmas tumme. Allt Emma
tidigare hade kunnat styra med sitt lillfinger kunde hon nu styra
med sin tumme ocksa.
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Ja eller Nej, en gang till

Tiden var inne for att ater préva om Emma kunde svara Ja och Nej
- hon kunde ju utfora tva olika rorelser nu: med lillfingret och med
tummen. Det behovdes bara en magnetgivare till, och bade appara-
ter och program var redan fOorberedda for denna mdjlighet. Det
visade sig ocksd att Emma kunde vippa pa sin hogra fot nu. Sa vi
bestamde oss for att en lillfingerrdrelse skulle betyda Ja och tippa pa
foten skulle betyda Nej. Alla forvantningar var pd topp och vi bor-
jade att stdlla fragor till Emma. Tyviarr fungerade det inte alls. Emma
kunde inte utnyttja tva olika rorelser for att svara Ja och Nej. Vi pro-
vade da att lata de bada rorelserna satta igdng respektive stinga av
en lampa eller en transistorradio, men tyvarr. Vi hade ocksd rejalt
pedagogstod under denna tid, men inget verkade hjalpa. Emma
sjdlv var inte i basta form, olika medicinska problem storde hennes
koncentration och vakenhet.

Nasta steg, Minimeter 3

Det var nu dags for en helt ny teknik, datorerna hade blivit dnnu
billigare och dnnu kraftfullare och tv-kameror kunde man fa for ca
1000:-. S& ndsta "Minimeter” baserades helt pd apparater man
koper billigt i datoraffaren, sdsom datorer och tv-kameror. De tek-
niska anstrdngningarna lades istédllet pad en avancerad och special-
designad programvara som utférde den bildbehandling som behd6vs
for att avkoda méanskliga ansiktsrorelser for styrning och aterkopp-
ling.

Det nya grundkonceptet f6r Minimetern var nu:

— Att avkoda manskliga ansiktsrorelser.

— Att ge dessa rorelser en kommunikativ betydelse.

— Att 1ata dessa rorelser styra ndgot meningsfullt for den aktuelle
anvandaren.

— Att ge anvindaren en lamplig och individanpassad aterkopp-
ling, till exempel med bild och ljud for att underlétta styrningen.

Under aren som gétt har jag fatt kontakt med fler ménniskor som
behover 16sningar pd sina speciella behov, och naturligtvis har nya
tankar hela tiden kommit och gatt.
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Hittills har tre provanvédndare testat det nya Minimeterkonceptet
och bidragit till utvecklingen, varav Emma forstas d4r en. Emma har
under de tre senaste dren, tack vare god sjukgymnastik, tranat upp
formagan att vrida huvudet at vanster och &t hoger. Emma kan nu
ge tva likvardiga signaler: huvudvridning at vanster definieras som
Nej, och at hoger som Ja. Utebliven rorelse betyder nu inte Nej som
tidigare utan helt enkelt uteblivet svar. Uttolkningen av svaret ar
objektiv — det dr datorn som avgor svaret. Som aterkoppling for att
underldtta styrningen att svara Ja eller Nej visas ett stort gult klot pa
bildskarmen mot en himmelsbld bakgrund. Klotet foljer Emmas
minsta huvudrorelse sd att hon kan se vart hon dr pa vdg. Nar hon
vridit huvudet lite till vanster (och klotet flyttat sig lite mot vinster)
blir klotet rodare och rodare och da hon rullat klotet dnda till skar-
mens vansterkant blir hela skdrmen r6d och ett Nej hors frdn hog-
talaren. Ndr hon sedan vrider huvudet tillbaka blir klotet gult igen.
P4 samma satt blir klotet gronare och gronare ju mer at hoger hon
vrider, och till sist blir allt gront och det hors ett Ja.

Emma larde sig snabbt att pad uppmaning svara Ja eller Nej. Hon
visade god svarsvilja da riktiga fragor stilldes till henne — det blev
oftast ett Ja eller Nej som svar. Att Emma kunde ldra sig nya saker
var tydligt. Varje gdng Emma placerades framfor kameran och
datorskdrmen borjade hon spontant att rulla klotet omvéixlande at
vanster och hoger. Hon larde sig ocksa en strategi: for att enklare fa
igdng en huvudvridningsrorelse at hoger borjade hon med att ta
sats genom en liten inledande vridning &t vénster.

Vi stédllde olika slags fragor till henne, dels sddana som svaret
kunde kontrolleras pd, dels sddana som skulle ge uttryck for hennes
onskningar. En sddan var till exempel: Vill du ha paus, Emma? Om
Emma da svarade Ja, sa tog vi paus annars inte. Vill du ha choklad-
pudding ndr du kommer hem? Hon svarade Ja — och hon fick {6lj-
aktligen chokladpudding dd hon kom hem. Denna friga avslutade
fortsattningsvis varje 6vningspass — och hon svarade Ja varje gang.
Efter ett antal gadnger s svarade hon ovdntat Nej. En del av de nér-
varande i rummet reagerade starkt: det madste vara nagot fel pa
utrustningen — svaret var ju inte "rdtt”. Emma fick frdgan igen och
svarade ater Nej. Efter ytterligare ndgra minuter stilldes frigan: Ar
du trott pd chokladpudding, Emma? Hon svarade Ja.

104 © Forfattarna och Studentlitteratur



9 Emma och Minimetern

Ett ja ar ett ja och ett nej ar ett nej

Emmas Ja/Nej-styrning har likvardiga rorelser for Ja och Nej, och
aterkopplingen, i form av ett klot som dndrar farg, foljer Emmas
minsta intentioner och visar henne kontinuerligt vart hon ir pa
vdg. Hon kan dndra sig flera ganger innan svaret slutligen avges.
Hon kan arbeta helt i sin egen takt.

I dagslaget 4r bAde Emmas mamma och hennes pedagog overty-
gade om att Emma, da hon ar i verkligt god form, viljemassigt kan
svara Ja och Nej. Vid vanliga Ja/Nej-frdgor dar svaret ar kant till
exempel: Heter din syster Nina?, Har du en bror? svarar Emma ratt
pa nastan alla. Nar Emma véljer musik, aterkommer hon ofta till
vissa latar medan andra passeras forbi direkt. Nar Emma far vélja pa
olika godisklubbor blir valet oftast Dumleklubba.

Nu foljer Minimeter 4

Nu, varen 2005, startar snart utvecklingen av den fjarde Minime-
tern. Under de kommande tre dren skall den utvecklas med ny tek-
nik, nya idéer och fler anvdandare, var och en med sina speciella
behov.
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Peter Anderberg

Luften var kall och alldeles stilla, himlen var klarbla och snon gnist-
rade i solljuset. Jag satt i min rullstol, ndstan framme vid kanten av
berget. Langt darnere lag den morkbla sjon, med sitt klara och rena
vatten. Jag satt med solen i ryggen och lit blicken vila pa de sno-
klddda bergen pa andra sidan sjon. Alla ljud som nadde fram till
mig var dimpade och néstan utsuddade av snon och storheten.

Ibland, ungefar var femtonde minut eller si, brots tystnaden av
raddningsteamet som susade forbi mig med en stackars olycksalig
skid- eller bradékare pa baren mellan sig. Jag minns tydligt att en av
raddningsarbetarna gav mig en mycket 6verraskad och ldtt bekym-
rad blick nédr han forsta gdngen dkte forbi. Det var tydligt att han
funderade 6ver om jag kanske kunde vara ett av hans olycksfall som
han hade slitit sd hart med att fa ner fran berget, som nu hade klam-
rat sig upp igen, bara for att djavlas med honom. En rullstol, i snon,
ddr uppe pa berget, det stamde inte.

Men eftersom jag varken hade gips eller sag ut att plagas av nagra
smadrtor, utan satt lugnt och fridfullt hjulbent s& var jag uppenbarli-
gen inte hans medicinska ansvar. Mdnniskor som jobbar med sjuk-
vard har ofta svart att klara av att de inte alltid behovs. Det dr darfor
de sé sdllan blir bra personliga assistenter. Han viande pa huvudet en
sista gang for att se om jag verkligen inte behovde hans hjalp i alla
fall lite grand, och holl pd att kora rakt ut over kronet. Hans kollega
framfor baren skrek 4t honom och han étergick till att koncentrera
sig pa baren och jag var snart glomd. Och det var alldeles tyst igen.
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Jag lever

Plotsligt gick det upp for mig att jag inte hatade sno langre. Bara det
skulle ha varit nog for att gora just den dar dagen pa berget till
nagot valdigt speciellt. Men det andra som slog mig bara nagra
sekunder senare, ndr jag satt dar och forsokte klura ut var gransen
mellan Kalifornien och Nevada gick, var dnnu maérkvardigare. Jag
insdg plotsligt att jag levde. Inte bara var vid liv, utan verkligen
levde och verkligen, verkligen njot av varenda sekund av det liv jag
levde. Manaden fore hade jag varit i Los Angeles och manaden fore
det hade jag varit och firat jul och nyér i Mexico och méanaden dar-
efter skulle jag till Hawaii och dar pd Waikiki Beach skulle jag fria till
min flickvin och hon skulle svara ja.

Virlden var inte for farlig langre. Den var nu bara lagom farlig for
att gora den intressant att leva i. Jag hade svultit mig sjalv pa virld
och liv sa lange och nu var min hunger sa stor att jag inte kunde fa
nog av vad den hade att erbjuda.

Bara négra fa ar tidigare hade jag sjdlvvalt varit fange i mitt eget
hem, radd for allt. Allting var svart och jag kunde inte klara ndgon-
ting langre. Jag hade varit radd att ga ut och hade sa svart foér min rull-
stol eftersom jag kinde mig liten och sarbar i den och ogillade kidns-
lan att alla stirrade pa mig. Jag har en muskelsjukdom, SMA (spinal
muskelatrofi), som far vissa av mina muskler att sakta, sakta tappa
kraft och detta far mig att forlora funktioner som jag tidigare tagit for
givna. Under ménga, langa ar hade jag tappat formdgan att ga och
borjat anvdnda rullstol istdllet. Det hade kostat pa. Minst sagt.

Vid tiden for mitt besok uppe pa berget i Heavenly, Lake Tahoe, var
jag utbytesstudent pa Santa Clara University. Jag hade lamnat mitt
trygga hem i Sverige och rest 6ver halva jordklotet till Kalifornien for
att f4 avsluta min utbildning till civilingenjor. Det hade varit ett stort
sprang rakt ut i det okdnda och det hade foregatts av en 1ang process
av lysten tvekan och angestblandad forvintan innan jag till slut
vagade spranget. Till slut blev det ndgot som jag var tvungen att gora.
Det blev en frdga om att vinna eller foérsvinna. Pa riktigt.

Nar jag sa satt dar och kidnde den speciella doften fran solupp-
varmd sno och fuktiga lovikkavantar kunde jag komma ihag att jag
faktiskt hade dlskat sno en gang. For linge sedan nér jag var en liten
pojke. Innan sn6én hade borjat f4 mig att frysa och att trilla omkull.
Nu hade vi lite forsiktigt dterupptagit kontakten igen.
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Uppat

Jag hade sett snon nere ifrdn byn forsta dagen och tiankt att jag sa
garna ville se min flickvdn dka skidor. Kabinliften var faktiskt anpas-
sad och moijlig att kora ombord pa med en rullstol och det hade
imponerat mycket pad mig. Jag insdg forst senare att detta kanske
mest var till for de tillfdlligt barburna, mojligen blivande rullstols-
akare, till exempel de som jag nyss sdg raddningspatrullen hjalpa ner
for berget.

Nu hade jag tagit mig upp hogre dn jag ndgonsin varit tidigare,
med en rullstol och en kabinlift som det gick att kéra ombord pa.
Fantastiskt. Jag hade inte ens vett att fa svindel av hojden, trots att
jag brukar fa svindel av att folk berdttar om andra méanniskor som
har hort talas om sddana som klattrar i berg.

Jag var inte rddd langre. Inte ens avgrunden som fanns bortanfor
skylten med "Experts Only” fick mig att kdnna skrdck. Jag var istdl-
let relativt trygg och mycket n6jd over att det faktiskt gick att gora
det som jag gjort. Det var snon och jag igen. Det var inte kdrlek mel-
lan oss, snodn lag fortfarande dir, vit och vilande vacker, den for-
sOkte fortfarande frysa mig néar den kom at. Men det var inte hat
mellan oss lingre. Och jag var inte rddd langre.

Uppvarmning

Mycket hade samverkat till att jag givit upp det relativt bekvdma
och goda liv som jag levde i orddsla fast under viss uttrdkning och
rest mot det lite skrammande okdnda. Mina broder och jag hade
gjort resor genom Europa i en gammal Toyota Hiace. Sakta hade jag
insett att jag kunde vara ivdg hemifrdn flera dagar i strack och d4nda
overleva. Med en schysst madrass dr golvet under sdtena i en Hiace
fullt sovbart och min rullstol funkade faktiskt ganska bra och var
kanske inte sd illa i alla fall. Den var bekvam att sitta i och tog mig
till olika stdllen. Jag visste det inte dd, men med den kunde jag
komma bédde upp pé berg och ner i djupet av Mexicos djungel.

Dar och dé i Europa néjde jag mig med att den kunde ta mig till
barer och nattklubbar. Jag kunde dricka 0l igen utan att vara radd
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att trilla omkull. Men jag upptidckte snart att whiskey var bittre
eftersom rullstolen bara dr en effektiv mojliggorare i en omgivning
anpassad for rullstolsanvindning. Mina tva starka broder kunde
knuffa rullstolen upp och ner for Biarritz branta backar och in pa
puben, men den smala svingda trappan som gick ner till kédllaren
kunde inte erbjuda mig funktionen att komma ner till den enda
toaletten. Min fornyade bekantskap med 0l gjorde att jag just da
valdigt hett dnskade mig den funktionen.

Teknik pa gott och ont

Teknik och tekniska strukturer (t.ex. arkitektur och andra manskliga
skapelser, artefakter) kan fungera badde som skapare, konsoliderare
och nedbrytare av funktionshindrande strukturer. Den gamla bygg-
naden som inhyste baren i Biarritz, dess struktur och design, var
gammal och sliten. Ingen brydde sig egentligen om ifall ndgon i
rullstol kunde ga pa toaletten eller inte. Det gick ju bara inte, eller
hur? Detta fick mina nyvaknade livsandar att tappa luft igen. Jag
hade vil bara inbillat mig att jag var en riktig manniska nar jag ju
faktiskt bara var en ménniska i rullstol.

Men den hir gangen gick det inte att slda omkull mig, jag satt ju
redan. Den gamla teknikern, problemldsaren och designern i mig,
borjade gé igdng istdllet. Upplevelsen av rummet blir konkret och
pataglig ndr man har ett rorelsehinder. Man inser dessutom snart
att nastan allt handlar om hur rummet och dess innehéll organise-
ras och vilka attityder som ligger bakom denna organisation. Orga-
nisation och attityd dr manga ganger ett storre problem an sjilva
den tekniska 16sningen. Handikappismen ar s& vanlig och en sddan
naturlig del av var vardag, att den ofta inte gar att urskilja med
mindre dn att man byter fokus.

Rullstolen tillsammans med omgivning utgor ett system som kan
erbjuda eller hindra funktion. Utan rullstolen kommer jag ingen-
stans. Med min vanliga rullstol gar det inte att klara sig i orord natur
eller oanpassad omgivning. Losningen dir och da blev att byta till
en pub eller bar med en mer anpassad omgivning eller sluta dricka
0l och borja dricka whiskey eller konjak i stillet (mer alkohol per
enhet vitska = fiarre toalettbesok, alltsd). Eller helt enkelt strunta i
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Frankrike och Furopa och ta sig ndgonstans ddr det fanns en
ordentlig lagstiftning och en mer vilkomnande attityd.

Alla 16sningar som innebdr att jag pd grund av yttre faktorer
tvingas vilja bort sddant som jag skulle vilja gora begransar natur-
ligtvis mina moijligheter till kontroll 6ver mitt liv och 6ver de funk-
tioner som svarar mot mina onskningar, hur jag vill leva mitt liv
och vara som mdinniska. Nir inskrankningarna och begransning-
arna redan frdn borjan dr stora, blir man litt irriterad. An virre blir
det nér de Okas pa alldeles i onddan, som en f6ljd av ovilja, okun-
skap, ointresse och oansvar.

Fler steg mot friheten

Jag var trott pa att hjalpa till att diskriminera mig sjdlv genom att
kliva undan och dra mig tillbaka. Jag ville ha 16sningar, liv och lust.
Sd resorna i Europa gav mig bara lust pd mer. Jag gav mig ivag till 6n
Teneriffa utanfér den nordvastra afrikanska kusten alldeles pd egen
hand. Visst, det var till den relativa tryggheten pa rehabiliterings-
centrumet Vintersol, men jag akte dit alldeles sjdlv. Bara jag och
min rullstol.

Forsta tiden stannade jag mest inne pa det trygga, ombonade och
anpassade omradet innanfor Vintersols murar. Men en god vén tja-
tade péd mig att jag skulle hyra en scooter, en trehjulig motoriserad
rullstol, och f6lja med honom ut i det morka okdnda som fanns pa
andra sidan murarna. Eller dtminstone bort till Burger King och
skaffa lite riktig mat. Som alltid pa den tiden, innan jag hade lart
kdnna teknikens mojliggorande kraft, var jag lite motvilligt tve-
kande och tiankte att jag nog inte skulle klara av att kora en sadan dar
maskin. Den hoga farten skulle sdkert kasta av mig och jag skulle
sakert ...

Man ér allt bra dum innan man provat. Till slut tog dock min
nyfikenhet 6verhand, bade vad giller maskinen och vad som fanns
pa andra sidan muren.

Kénslan av frihet och oberoende var enorm. Med tre hjul och en
motor under rumpan gav jag mig ut i virlden igen. Forst med min
van som guide och trygghet, darefter allt oftare ensam. Jag och min
maskin. Maskinen som lydde mig. Bara mig. Uppfor backar och in i
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byggnader. In pad bakgator och uppfor trottoarkanter. Stark, tyst,
lydig, utan &thdvor och uppmaningar. Inga frdgor och inga for-
handlingar. Ett latt tryck med tummen pa gasreglaget. En elmotor,
tva batterier, tre hjul, nagra stalbagar och lite annat krafs. Jag visste
precis hur den fungerade tekniskt. Men jag hade inte haft en aning
om hur den fungerade for mig.

Jag akte ut om kvillarna, njot av att sjdlv bestimma min riktning
och tog ibland farliga och dumdristiga viagar som jag kanske borde
ha undvikit. Men jag gjorde det for att jag ville och for att jag
kunde. For att jag behodvde testa en del grinser och for att jag
behovde gora en del saker som jag inte hade gjort pa lange. Det
16ste sig alltid och jag kom alltid hem till Vintersol. Ibland sent pa
natten och ibland tidigt pd& morgonen. Men det var OK, eftersom
den gamla regeln att man skulle anmadla sig hos nattskoterskan om
man kom hem sent, hade avskaffats ett par ar tidigare. Nagon hade
tyckt att vuxna manniskor sjdlva kunde fa ta ansvar for nar de
skulle ga och ldagga sig, &ven om de hade ett funktionshinder. Tdnka
sig.

Niér jag akte tillbaka till Teneriffa négra dr senare, var manga av de
faror som jag hade mott forsta gdngen, inga riktiga faror langre. Ett
funktionshjalpmedel kallat mobiltelefon hade slagit igenom. Utrus-
tad med en svart, plastig, tegelstensliknande mojang i min vdaska,
kunde jag kalla pa hjdlp om nagot skulle ga snett, var jag dn var.
Virlden blev d4n mer kontrollerbar. Fantastiskt.

Att studera

Mitt sjalvfortroende vdxte ikapp med antalet maskiner och mo-
janger. Jag hade en dator som jag skrev pd och programmerade pa.
Jag ville komma vidare och dterupptog mina avbrutna hogskolestu-
dier, med en ovarderlig hjilp frdn en av mina gamla larare. Hon
vrakte dnnu mer mojanger och maskiner éver mig och allt eftersom
tiden gick kom jag pé vad jag kunde anvinda dem till.

Jag fick en ny, snabbare och bittre dator och den var uppkopplad
till ndgot nytt som kallades internet. Hemifrdn min dator kunde jag
fa tag i saker pd Tekniska hogskolan i Lund. Det fanns dock inte sa
mycket att hamta dar, de flesta larare jag motte pa Tekniska hogsko-
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lan trodde inte riktigt pa att det har med internet och e-post gick att
ha till nagot i utbildningen. De ville att jag skulle anvdnda fax om
jag behovde skicka ndgot. Men ndgra stycken fanns det i alla fall
som hade fattat att det var ndgot pa gdng och som kunde tdanka sig
att anvdnda nagot som kallades e-post, ocksa till en student. Dess-
utom fanns ju en hel virld utanfér hogskolan, dir det hdande en
massa kul saker. Jag tog mig allt langre bort frdn min lagenhet.

De aterupptagna studierna gick bra, riktigt bra faktiskt och nér
ndsta ars program for utbytesstudenter annonserades kdnde jag en
blandning av skrack och lust krypa ner fran hjarnan, genom ryggra-
den och ner mot hjartat. Kalifornien. Santa Clara. Kanske jag skulle
kunna ...

Ner fran berget

Jag kan inte komma ihag att mina tankar gick till min dator eller till
internet nar jag slutligen bestimde mig for att den himmelska Hea-
venly-snon var aningen for kall och att den kaliforniska solen inte
varmde tillrackligt pd denna hoga hojd. I alla fall borjade jag forbe-
reda mig for att ta mig nerfor berget igen, mitt i all denna upptagen-
het av kédnslan att jag faktiskt levde. En av killarna i rdddningstea-
met stannade forresten till slut hos mig och pratade en stund om att
det fanns négra killar som holl pd med sitskiing pd andra sidan ber-
get. En slags rullstolar som inte rullade utan hade skidor undertill.
Tanken var att man skulle kasta sig ut frdn ett nastan lodratt stup i
en sddan maskin. 'Great fun!” ’Sure, thank you!’ Jag som nyss upp-
tackt att jag levde kidnde att jag kanske skulle vilja fortsdtta med det
ett litet tag till. Lite radd var jag nog fortfarande. Men bara s& dar
lagom mycket. Och man skall aldrig sdga aldrig.

P4 védg ner frdn berget borde jag kanske ha skickat en tanke till
internet i alla fall. For varje resa jag gor i den fysiska vérlden finns
ett flode och ett 6verflod av information om min destination pa for-
hand via internet. Det mojliggor. Det far mig att borja packa. Jag
hade sokt en massa information om Santa Clara innan jag vagade
ge mig ivdg dit. Och det var under citrontradet dir som jag hade
letat ratt pd allt jag kunde om Heavenly och Lake Tahoe innan jag
akte dit. Kontroll, kontroll.
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Och nu, da?

I den virtuella vérlden reser jag alltid helt utan problem. I den reella
varlden kan ménga problem l6sas, tack vare det som den virtuella
kan hjilpa till med. And that is what makes a man in a wheelchair
brave in a new world.

Det jag har berdttat om hir, ligger ndgra ar tillbaka i tiden. Inte sa
manga, men med internetmdtt utspelade sig allt detta under Inter-
net Stendldern. Jag anvander fortfarande internet for att ta udden
av mina kvarvarande och dterkommande tvivel och radslor. En e-
postadress till ndgon gor att jag kan fraga om bredden pa en hiss
eller om det gar att komma in pa en teater eller en restaurang. Och
det kan gora hela skillnaden. Det ger mig kontroll. Inte bara over
dorrbreddar. Sjdlva frdgandet gor att de vet att det dr jag som kom-
mer och inte vemsomhelst. Av svaren (informationen och sittet)
kan jag ocksa utldsa attityden.

Coda

Med mitt kapitel vill jag inte bara komma med négra goda berattel-
ser. Jag vill ocksa s& giarna ha kontroll over att den har bokens index
kommer att innehalla:

attityd (attitude)

erbjuda (afford)

funktion (function)

funktionshinder (function hindrance)
handikappism (disablism)

kontroll (control)

mojliggora (enable).
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Certec/Bodil Jonsson

De tio kapitel som du nu lédst dr varandra nog sa olika. Men de bir
alla pé ett och samma budskap: funktionsnedsittningar kan visser-
ligen skapa stora problem men det finns alltid ndgot man kan gora.
Det ar detta gorande vi vill lyfta fram i det foljande men nu utifran
dess teori- och metodbas. Det foljande har inslag av bland annat
design, teknik och pedagogik.

Trots att situationer och funktionsnedsattningar kan skilja sig at
hogst visentligt, har teorier, metoder och tankesétt for sjdlva goran-
det mycket gemensamt. Olika insatser och tankar kan darigenom ge
varandra draghjilp. Det dr ocksa det forenande i gorandet och i driv-
krafterna som haller samman oss som har skrivit den har boken.
Vartenda teorisprang eller metodsprang som vi har skapat eller varit
med om har lett till att ocksa de enskilda projekten blivit battre.

Vid tre tidigare tillfdllen har Certec samlat ihop sina tankar kring
teori och metod: Certecs kiirna, [Jonsson, 1997], http://www.certec.
Ith.se/dok/certecskarna, (Re)habiliteringstekologi och design, dess teorier
och metoder, [Jonsson, Anderberg, 1999], http://www.certec.Ith.se/
dok/rehabiliteringsteknologi och Situated research and design for every-
day life, [Jonsson et al., 2004], http://www.certec.Ith.se/doc/situated-
research. Mycket av det foljande d4r hamtat ur dessa tre artiklar och
ur boken Ge oss bara redskapen [Bauth, Jonsson, Svensk, 1995]. Den
boken ar sedan linge slut pa forlaget men finns elektroniskt till-
ganglig pa http://www.certec.lth.se/dok/geoss.

Hoppas nu att ocksd du kan ha nytta och glddje av den struktur
och overblick som foljer och av den referenslista for fortsatt for-
djupning som finns lingst bak.
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Det levda funktionshindret

Det som rehabiliteringsteknik kan och bor paverka ar framfor allt
det levda funktionshindret. Vi har samma mal som vardens: bota,
lindra, trosta, men vi har tyngdpunkten pa den berdérda manni-
skans upplevelser av vad som ar viktigt f6r henne och vad hon vill
kunna gora. Det ar alltsd gorandet snarare d4n diagnosen som stdr i
fokus. Det dr médnniskan sjdlv som ar huvudpersonen, och vi borjar
och slutar i henne och hennes behov, minnen, preferenser, person-
lighet och framtidsdrommar.

Det kan lata sa enkelt och sjdlvklart, men i sjdlva verket ar det
detta som dr ndstan hela svdrigheten. Vare sig prioriteringar eller
avstadndstaganden ligger i 6ppen dager frdn borjan. Att "bara” gora
en kravspecifikation ar inte sd bara — nar det ar gjort dr det allra sva-
raste redan i hamn. Enligt var erfarenhet kommer man metodiskt
sdllan s& 1angt i detta genom enkéter och intervjuer. Mycket beho-
ver gorandet, handlingarna, och det situerade for att komma fram.
Ja, somligt kan over huvud taget inte uttryckas i ord utan bara i
handlingar [Vygotsky 1930]. Se ocksd Peter Bruséns Livet en gdng till
[Brusén, 2005] med ménga och tankevackande exempel, stora och
sma. Hans barn kunde inte forstd hur svart skadad han var forran
han faktiskt fanns pa plats hemma - det var dd proportionerna
kom. Aven han naglar fast hur en forstielse byggd pa empati kraver
handling. I det lilla kan det handla om att gora nagot at de dar
antennsladdarna som hédnger ner framfor skdp i sjukrum. I det
storre kan det handla om att ibland ifrdgasatta vad som dr profes-
sionellt, ocksd inom exempelvis handikappbyrakrati och handlagg-
ning. Johan Cullberg gor ett klockrent tillslag i sitt foretal till Peter
Bruséns bok nér han skriver: "Den nddvandiga reflekterande empa-
tin kan bytas mot en skyddsmur av sval objektivitet som ofta for-
vaxlas med professionalism”.

Artefakter som forverkligade tankar

Teknik kan fungera som ett sprak, bdde nédr den anviands som sond
for att friga med ("dr det detta du vill kunna gora? P& det hir sat-
tet?!”) och nir den fungerar som svar (”jasd, ar klockan 6 nu!, Da
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skall jag ..."”). Bruno Latour dr den som bast uttryckt sjdlva maktspe-
let mellan minniskan och tekniken [Latour, 1991]. Han menar att
teknik ar det som gor samhallet héllbart. Det som gor att vara forfa-
der finns kvar hos oss dr inte bara traditioner, berittelser och min-
nen utan kanske dn mer det langsiktigt hallbara som moter oss varje
dag via byggnader, produkter och teknik; det av mdnniskor ska-
pade, det som pa teknik- och designsprak heter artefakter.

Kanske har du inte tidigare tdnkt pa att artefakter i sjdlva verket
inget annat dr dn forverkligade tankar. Att artefakter gor tankar (eller
brist pd tankar) bade synliga och robusta dr egenskaper som kan
vara av speciellt varde for mdanniskor med funktionsnedsattningar.
Artefakter kan fungera som frigbrande pedagogik om de befriar dig
frdn de svdrigheter som annars kan dominera livet (t.ex. problem
med att planera eller minnas). Ibland "bara” underlédttar artefak-
terna, ibland ger de sanna forstagdngsmoiligheter, s som exempel-
vis datorer och internet gjort och gor for stora grupper av minni-
skor med olika funktionshinder. A andra sidan finns ocksad mot-
polen: brist pa tankar kan leda till artefakter som stinger ute. Dit
hor fysisk planering som forhindrar att man kan komma fram i rull-
stol, text som genom storlek eller kontrast dr osynlig for en man-
niska med synnedsdttning eller kognitiva missar som satter ned
begripligheten, speciellt f6r den som inte kan lasa.

Aktanter

Redan forverkligade tankar, konkreta artefakter, kan i tidiga stadier
av en designprocess fungera utmarkt som en bakgrund mot vilken
man kan bli tydlig och tdnka nytt ("Det var inte sd jag menade, jag
vill ha ndgot mer ...!”). Latour gor ingen distinkt atskillnad mellan
mainniskan och hennes teknologi — han kallar bddadera for aktanter
och fokuserar framfor allt pd véaxelspelet mellan aktanter [Latour,
1991]. Hur makten boljar, hur initiativfdretradet vixlar. Ursprungli-
gen sociala dverenskommelser kan efter ett tag ha permanentat sig
via en teknologisk form. Bara tdnk pd hur tillkomsten av internet
lyfte fram den sokande delen i médnniskan, forstdarkte den, gjorde
den sjdlvklar och omojlig att langre ifrdgasdtta utifrdn auktoritdra
synsdtt [Jonsson, Rehman, 2000].
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Teknologin kan bara utvecklas i samspel med den omgivande kul-
turen och mdste uttrycka viarden som &dr om inte i samklang med
kulturen s dtminstone kulturellt acceptabla [Castells, 2000].

Inte bara prylar

(Re)habiliteringsteknologi och design utgar frdn manskliga behov,
onskningar och drémmar och har som sin viktigaste mattstock
anviandarens och omgivningens upplevda ndje och nytta. Det skall
alltsd borja i manniskan och sluta i ménniskan. Samtidigt ar dess
metod och till en del dess sprak teknikens — det ar i de tekniska 16s-
ningarna och deras design som det framgar bade hur problemen
tolkats, och vilka de faktiska forverkligandena (implementering-
arna) blir dd man utnyttjar tekniska och pedagogiska mojligheter.

Det overgripande malet med forskning inom rehabiliteringstek-
nik och -design dr att resultaten forr eller senare skall komma mén-
niskor med funktionshinder till godo. Det innebdr en stindig
balansgdng mellan & ena sidan quick fix-insatser inriktade pé ett spe-
cifikt delhjalpmedel som kan bli fardigt nu och & den andra storre
tanke- och arbetsinsatser som kan bana vdg for hela arsenaler av
hjdlpmedel, ibland inbyggda i kulturen och sa allestddes narvarande
att de ar i det ndrmaste osynliga. Jamfor ocksa stressdiskussionen i
kapitel 5.

Viktigt dr alltsd att se att resultaten av forskningen ldngt ifrén all-
tid ar enskilda prototyper for produktutveckling eller for forbattrad
design med aktiv deltagarmedverkan. Minst lika betydelsefulla
resultat dr de nya insikter i behov, énskningar och drémmar som
synliggjorts med hjidlp av teknik och design. Kunskap om ménni-
skan sjdlv, alltsd, och om nya metoder for att fi fram sddan kun-
skap. Det kan hidnda att teknikansatserna maéste bli hégteknolo-
giska, det kan ocksd hidnda att de blir 1dgteknologiska eller att det
inte blir ndgon teknik alls. Efter ett praktiskt provande visar det sig
kanske att problemkomplexet kravde helt andra l6sningar dn tekni-
kens. Det d4r med andra ord inte 16sningars slutliga teknikniva som
ar det kinnetecknande for rehabiliteringsteknologin utan sittet att
tdnka och arbeta som inkluderar ett systematiskt anvandande av
teknik for att battre kunna forsta vad problemet ifrdga handlar om.
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Exempel

Isaac. Tsaac dr ett exempel pa ett projekt som inledningsvis var syn-
nerligen hogteknologiskt. Med borjan ar 1993, 1dngt innan digital-
kameror och GPS (Global Positioning System) var var mans egen-
dom (eller &tminstone kdnda av de flesta) kombinerade vi en av de
forsta handdatorerna, Newton, med en digital kamera, GPS och
telefoni som moijliggjorde att bilder kunde sdndas tradlost. Projek-
tet pagar fortfarande — det ar alltsa i sann bemarkelse longitudinellt
[Jonsson, Philipson, Svensk, 1998; Jonsson, 2004].

)

r
Isaac med bildskdrm och pekpenna, personifierades ofta till en bérjan och gjordes
till en i gruppen.

Dess bestdende varde ar forst och framst att vi var sa tidigt ute med
digitala bilder att ndr senare teknikutvecklingen kom ikapp, fanns
det redan en erfarenhetsbaserad tankevdrld for hur bilden som
sprak kunde utveckla hela livet f6r mdnniskor med utvecklingsstor-
ning. Ett annat bestdende virde var de djupgdende ldxor vi larde
om designprocessen. En av dessa var "Man kan inte veta férrdn man
har provat”. En annan: for deltagarna kan det ske standiga sprang
ndr de erdvrar en ny teknik. Med detta menar vi inte frimst att det
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tar tid att lara sig (snarare gar det ofta forbluffande snabbt om man
hittar ratt frdn 6mse hdll) utan att behovs- och lingtanshorison-
terna snabbt flyttas fram. Nér det ena behovet 16sts, 4r man redo for
ndsta och ndsta och nésta. Fran att ha varit nojd med det forutsag-
bara och lugna i stereotypa upprepningar kan det vdxa fram satt att
formulera 6nskningar som varken omvirlden eller den berdrda
huvudpersonen tidigare varit medveten om.

Inte minst viktigt i detta decennieldnga projekt ar att de berdrda
huvudpersonerna (forskningspersonerna) och vi i forskargruppen
nu har gemensamma minnen och en gemensam erfarenhetsbas
som grund. Det paverkar i allra hogsta grad interaktiviteten i stun-
den pa ett sdtt som dr tdmligen ovanligt i designsammanhang. Ofta
finns hela tiden nya kombinationer av designers och anvindare
och d& maéste kunskap abstraheras och ibland formaliseras frdn den
ena situationen till den andra. Har har vi kunnat ha kvar bade situ-
erad kunskap och abstraherad kunskap i en delvis tyst vixelverkan
under mer 4n ett decennium.

Teknik som frigorande pedagogik

Forst da det finns en ansats till en prototyp (eller en mock-up, nagot
som Konkret visar 10sningsansatsen exempelvis vad galler vikt, stor-
lek och form) kan den berdrda méinniskan med hjilp av denna gora
det tydligt vad hon egentligen tdnker och vill. Kanske hittar hon en
helt annan anvandning 4n den tdnkta — och det kan i sin tur fora
tankarna vidare.

Det gar att genom en f6ljd av prototyputvecklingar for olika
dndamal hitta fram till gemensamma nidmnare som bade leder till
designprinciper och nya hypoteser. Visserligen behdver nya anvin-
dare ofta nya l6sningar, men kunskapen frdn den ena designproces-
sen gor det mojligt att i nédsta process anvianda tekniken och tanken
till att stalla mer relevanta fragor.

Det kan inte papekas nog ofta att 16sningar och tankesitt som
uppkommit med utgdngspunkt fran en funktionsnedsattning ocksa
kan vara virdefulla for alla ménniskor. Det som gors for det speciella,
ibland ocksd for extrema situationer, kommer forr eller senare det gemen-
samma tillgodo. Ur Isaacprojektet enligt ovan utkristalliserade det
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sig tio vil beprovade utsagor [Jonsson, Philipson, Svensk, 1998]. De
ar viktiga ldngt utdver det berorda projektet:

1

10

Man kan inte forlita sig pa att behov formuleras av sig sjdlv bara
for att de finns. Teknik kan vara ett mycket bra satt, ibland det
enda, att genom en losning visa att problemet finns och vilket
det ar.

Man kan inte veta forrdn man provat.

Forskaren dr ofta s& styrd av sina inre bilder, att slutresultatet
blir forbluffande likt den inre ursprungsbilden. Man bor darfor
forsoka gora sin inre bild synlig sa tidigt som moijligt, t.ex. i
form av en mock-up, sé att ocksa andra kan se den och kritisera
den sa tidigt som mojligt.

Gédr en idé frdn en forskarens high-tech-milj6 till en produkt i
anvindarens no-tech-miljo (utan att ens passera en low-tech-
miljo) och hittar sin plats ddr, kan det hdnda néstan vad som
helst. Men det krdver sin datorvaktmaéstare och sitt idéplank.
Hela tiden.

Om I6sningen medverkar till anvdndarens “empowerment”,
kan den bli anvidnd och ett maktigt fordndringsverktyg. Om
inte, blir insatsen i det narmaste resultatlos.
Teknikutvecklingen gar alltid mycket snabbare 4n man kan
forestdlla sig. Och sa blir den en helt annan!

Empowerment och initiativformaga hidnger ndra samman. De
digitala bilderna och deras méangfald visade sig dra igdng néagot
dittills osynligt i anvdndarnas inre som var vasensskilt fran det
piktogrammens anvisningspedagogik formatt skapa.

Spraket i en alternativ kommunikation skall helst vara verksamt
och gé att hitta ocksa utanfor den egna specifika miljon.
Bildens betydelse bakat i anvidndarens liv kan inte nog betonas.
Ett hjdlpmedel (i detta fall de digitala bilderna) kan fa en djup-
gaende effekt pd anvindarna. Kanske som ett pedagogiskt hjalp-
medel som man efterhand klarar sig utan, kanske som ett kom-
pensatoriskt som man behover hela tiden. Det blir da viktigt att
samma teknik finns med overallt, hemma och under semestrar
och lov lika vil som pé arbetet.
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Om forskningsmal

"Forskningens overgripande mal ar att vinna ny kunskap for att vi
battre skall forsta den vérld vi lever i och for att om moijligt fordndra
den till det battre. Detta mal skall vara viagledande for varje forskare
oberoende av vem som finansierar forskningen, i vilken disciplin
man arbetar eller pa vilken niva forskningen bedrivs.” Denna vil-
gorande starka markering gors i "God sed i forskningen” [SOU
1999:4], i riktning mot att en forskningsinsats inte skall behdva
urskulda sig for att den har en méansklig forbattraravsikt. Tvartom:
utredningen forsoker lyfta fram skyldigheten att just syfta till detta.

Inom samhallsvetenskaperna kallas sddan forskning, som syftar
till att &stadkomma en férdandring redan under den pagdende forsk-
ningsprocessen, for aktionsforskning.

Aktionsforskning gar tillbaka till en uppsats av Kurt Lewin om
"Action Research and Minority Problems” [Lewin, 1946]. Trots att
aktionsforskning vid det hir laget dr snart 60 ar, har den haft svart
att riktigt etablera sig. Understundom har den hart kritiserats for att
en och samme forskare bade iakttar, paverkar, dokumenterar och
analyserar en forandringsprocess som forskaren sjdlv ar delaktig i.
Detta dr vasensskilt frdn en forskning som helt inriktas pa att
beskriva och analysera, och som har som ett av sina adelsméarken att
forloppet skall sta utanfor forskarens egna paverkansmoiligheter.

For teknisk forskning och designforskning giller att den sa sjélv-
Klart dr forandringsinriktad att detta inte ens brukar sdgas ut. I tek-
nik och design finns det en kraftig "lean forward”-ansats: "vad om
vi gor sd har?!”, nog sa vasensskild frdn den rena analysens, “lean
backward”, tinka efter. Skillnaden innebir inte att man inte tinker
och analyserar ocksa inom teknik och design, men val att tinkan-
det dar ar intimt forknippat med goérandet och sker under en stin-
digt forfinad iterativ process.

All teknik ar teleologisk: den har ett grundliggande moment av
"for att” (i motsats till naturvetenskapens mekanistiska "pa grund
av”). Man gor exempelvis klockor for att de skall visa tid och telefo-
ner for att man skall kunna tala med nigon pa avstind. Det finns
atminstone en vag forestdllning i all teknikutveckling om att tekni-
ken ifrdga skall kunna svara mot ett behov — det ma sedan vara ett
behov hos en minniska/ménga ménniskor alternativt en forbatt-
ring eller en komplettering av sddan existerande teknik som redan
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anviands av mdnniskor (t.ex. en ”sparatid”-teknik). (Re)habilite-
ringsteknik dr dn tydligare avsiktsinriktad dn vad teknik dr generellt.

Det finns en ofta forbisedd kunskapsteoretisk narhet mellan tek-
nik och pedagogik. Bada ir teleologiska. Bdda kraver en stark struk-
turering av verkligheten i syfte att gbra den mer begriplig och han-
terbar. Aven om blottlagda strukturer kan vara lika nédviandiga for
pedagogiska atgarder som for tekniska, forblir struktureringen
oftare outtalad i pedagogiken &n vad den t.ex. dr i en programme-
ringssituation dar hela tdankandet maste goras explicit och alltsa
vara tillgangligt utanfdér manniskans huvud.

Programvara ar kondenserade tankar

Formér en pedagog gora sina pedagogiska diagnoser explicita lik-
som sina samband mellan diagnoser och atgarder, kan pedagogiken
atminstone delvis klds i programvarans form. Eve Mandres licen-
tiatuppsats dr ett exempel pa detta [Mandre, 1999].

Programvarudesignens forsta funktion dr att den tvingar skapa-
ren, i detta fall den ursprungliga pedagogen, att synliggora sina tan-
kemonster om vad som kan och bor diagnosticeras och hur diagnos
och pedagogiska insatser hanger samman.

Motsvarande erfarenhet av hur arbete med regelbaserade sam-
band kan medverka till att dra ut kunskap ur experter har Charlotte
Magnusson fatt genom arbete med expertsystem [Magnusson,
1998]. Experten ifrdga, den person vars kunskap skall utgéra basen
for systemet, tvingas till att sjdlv bli mer medveten om sina tankar
dn han/hon nagonsin varit tidigare. Nar sedan vil en programvara
foreligger, t.ex. den pedagogiska enligt ovan, mojliggér den for
andra som sa onskar att sjdlva utfora diagnoser enligt begard inmat-
ningsstruktur och att ut ur programmet fa forslag pd mojliga peda-
gogiska atgarder.

Detta inbjuder till konkreta pedagogiska samtal pa ett tidigare
oanat sitt — man far nu tillgang till varandras sammanhangsforestill-
ningar, dvs. forestdllningar om hur diagnoser och atgiarder hanger
samman. (Ordet ”“sammanhangsforestillningar”, avseviart mer
talande dn de traditionella "teorier” har vi hamtat ur ett brev frdn
Torsten Hédgerstrand till Bodil Jonsson, 1997.)
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G4 gdrna hér ocksa tillbaka till kapitel 9, Emma och Minimetern.
Ansatser fanns frdn borjan i datorn och Emma Nilsson, hennes
anhoriga och/eller personal och Bjorn Breidegard fanns dar tillsam-
mans och provade och provade och provade. P4 samma satt ar det i
det lasa-med-hdnderna-projekt som bl.a. Bjorn medverkar i tillsam-
mans med sprakvetare, pedagoger och kognitionsvetare. For forsta
gangen gar det nu att direkt f6lja hur Brailleldsning gér till och att
jamfora ogonrorelser med fingerrorelser, bade vid textlasning och
bildstudier. De blinda minniskor som medverkat som braille-
lasande forskningspersoner har i allra hogsta grad varit delaktiga i
de pedagogiska samtal som blivit mojliga tack vare att man nu mer
precis kan peka ut hur lasandet gér till. Den yttre tekniken drar fram
tankar och idéer som tidigare inte varit medvetna ens hos den
berérda ménniskan sjalv.

HMI, Human Machine Interaction, och
efterfoljare

HMI uppstod ursprungligen ur experimentell psykologi. Redan vid
slutet av 1970-talet talade man om anvindbarhet och anpassning.
Man forsokte anvanda s.k. iterative prototyping, men saddant arbete
var ofta svart att forena med kravspecifikationer. Omkring 1985
borjade man med usability design (med métbar anviandbarhet). Kri-
tik vixte emellertid mot att man bara mditte vad som var litt att
mata, och dr 1987 resulterade detta i att man fick dteruppfinna par-
ticipatory design, nu under namnet contextual design.

Pa bra teknik skall ratt delar synas och ge ratt budskap. En knapp
skall exempelvis ge budskapet ”tryck pa mig”, en spak skall uttrycka
”dra i mig” och ett vred ”vrid pa mig”. For att en teknik skall vara
latt skall anvdndaren fa bekraftat att rdtt saker utfors. Vad vore ett
sakerhetsbdlte som inte klickade ndr man spént fast det? Vad ar en
kamera utan klick ndr man tagit en bild (dessvirre ndgot som mis-
sats i manga digitalkameror)? Andra sitt for tekniken att bekrafta
att den tagit emot informationen kan vara lampor som tidnds.

Anvindaren skall f4 minneshjélp och kognitivt stod av tekniken.
Helst skall den vara sjdlviorklarande och i varje fall inte uppenbart
frustrerande (som varningstexten pd LINX-tdg pd Vastkustbanan:
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"Dra inte i nddbromsen om det brinner” — utan négot som helst till-
lagg om vad man da skall gora). Donald Norman [Norman, 1988]
uttrycker detta genom att konstatera att manniskor vill lara sig att
hantera uppgifter, inte att hantera i storsta allmanhet. Det géller dér-
for att designmadssigt ta med verktyget till uppgiften, inte uppgiften
till verktyget [Norman, 1993]. Paul Dourish dr ocksd synnerligen
overtygande i detta i boken Where the Action Is, en bok som vi ater-
kommer till senare [Dourish, 2001].

Anvindaren skall kunna skapa sig en bra inre bild av hur tekni-
ken fungerar. Det skall finnas ett begripligt forhillande mellan de
olika mandéverorgan som finns och de olika funktioner tekniken
har. Vidare skall tekniken vara robust.

Det skall helst inte ga att gora fel, och om man dnda gor det, skall
det inte leda till katastrofala resultat. Exempel pa bra system ér slad-
dar som bara passar i ratt kontakt och bilar som det inte gar att 1dsa
in nycklarna i.

Huvudpersonen i sitt ssmmanhang ihop
med tekniken

Att tekniken maste anpassas till manniskan och inte tvartom éar sir-
skilt uppenbart ndr det géller madnniskor med funktionshinder. De
kan inte alltid kompensera teknikens brister sd som andra ofta gor
och ddrmed uppna ett system som fungerar trots bristande funktio-
nalitet hos tekniken.

Det dr med andra ord nddviandigt att ta itu med design av teknik
sa att den blir anvandbar och anviandvird for alla, inte bara for tek-
nikglada mén i dldern 18-30 &r. For teknik i avancerade flygplan,
kdrnkraftverk och processindustrier dr det tekniken sjdlv som domi-
nerar ocksd sjilva omgivningen. Tekniken definierar ddr vad som
skall goras — det dr ett arbete som skall utforas, och tekniken dar till-
verkad for att gora just detta arbete. Men nér det gdller vardagstek-
nik och rehabiliteringsteknik ar situationen annorlunda. Hér finns
det alltid en huvudperson och en mansklig och teknisk omgivning
att ta hansyn till. Skillnaden &r stor mellan att utveckla en person-
robot for en funktionshindrad méinniskas behov eller att utveckla
en industrirobot [Eftring, 1999].
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Omgivningens betydelse gor det svart for att inte sdga omojligt
att prova ut rehabiliteringsteknik framst i laboratorier. For att det
slutliga systemet skall bli anvandbart méste huvudpersonen vara
med i utvecklingsprocessen pa ett situerat sitt, dvs. i den omgiv-
ning dar tekniken sedan dr tankt att anvindas.

Det interaktiva

I utvecklingen pa Tryckolera, en daglig omsorgsverksamhet i Lund
for manniskor med utvecklingsstérning, ar det svart att skilja ut
vilka idéer som kommer frdn forskarsidan och vilka som kommer
frdn forskningspersonerna sjilva, huvudpersonerna. Utvecklingen
beskrivs bl.a. i Vad vi lirt oss av Isaac [Jonsson, Philipson, Svensk,
1998]. Nu senast har den gatt vidare inom projektet Mobility and
learning [Jonsson m.fl., 2002; Svensk, Jénsson, Malmborg, 2005].

Varje tidigare erfarenhet och speciellt de som forverkligats i pro-
dukter eller rutiner kan fungera som sprangbrdda i nya kommuni-
kationer. Implementerade tankar dr ocksa speciellt verkningsfulla
nidr man skall féra over kunskapen till andra 4n de ursprungliga
forskningspersonerna — 1ds har garna “Design av kognitiv assistans”,
licentiatuppsats av Arne Svensk [Svensk, 2001].

STEP

For manniskor med kognitiva svarigheter ar det viktigt att designen
leder till att man upplever

Sammanhang
Trygghet
Erfarenhet (minne)
Precision

Du motte akronymen STEP redan i kapitel 7 (”I de blindas rike ar
den enogde kung?”). STEP kan fungera bade som checklista fore och
efter en process och som végledare medan den pdgar. Forstarker den
hir designen "Kdnslan Av SAMmanhang” (Antonovskys KASAM
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finns beskrivet pa svenska i Hdilsans mysterier [Antonovsky, 1991])?
Forbadttrar den tryggheten? Bygger designen vidare pd vederbdran-
des tidigare erfarenheter? Har det en precision som anvdndaren

sjalv kan forsta sig pa?
M 5}

Zal

/3
=1

—
~—_

S

~

STEP fér Sammanhang, Trygghet, Erfarenhet och Precision.

Exempel

Precision i tidsuttryck. Om man ofta siger “om en stund” till dem
som har svart att fa fatt pa tiden, ar man inte sarskilt juste. "En
stund” kan betyda vad som helst frdn en minut till timmar - eller
kanske bara néagot alldeles obestimt. Det dr ju ménniskan med
svaga kognitiva konturer som behover precision, och for det dnda-
madlet kan man faktiskt inféra "stundklockor” som med stor preci-
sion synliggoér hur 1dng just den hir stunden skall vara. ”"Stund-
klockan” kommer in som en likare: bada parter har nagot att halla
sig till, ett dmsesidigt kontrakt om hur ldng stunden skulle vara.
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STEP-metodens fundament handlar om att kognitiva processer
och problem alltid finns i sammanhang och dr fordelade 6ver man-
niskor, tid och artefakter. Darfor skall de ocksé studeras och analy-
seras i de aktuella interaktiva situationerna.

Tidsfaktorn

Tidsfaktorn ar ofta avgdrande for om rehabiliteringsteknik blir
meningsfull eller ej. Speciellt viktigt dr det for barn att hjdlpmedel
kommer i ritt tid. En 16sning tva ar senare &r faktiskt inte nagon 16s-
ning déver huvud taget for just det barnet. Det dr sddana 6verviagan-
den som ligger bakom ”Se Mer”-projektet inriktat pd tidiga hjalp-
medel till synsvaga barn s att de okar sin synlust och sitt lirande
tidigt [Inde m.fl., 2001]. Ocksa for ménga vuxna, speciellt for dem
med kraftigt progressiva funktionshinder, kan tiden vara en avgo-
rande faktor.

Inte bara de yttre forutsdttningarna hinner dndras under en
designprocess som drar ut pa tiden. Ocksé den berérda méanniskans
intressen och drommar fordndras. Samtidigt: en designprocess kan
inte ga hur fort som helst. Ibland maste man acceptera att det som
gors for den ena forskningspersonen i sjdlva verket forst kommer
den nista tillgodo.

Ibland kan det senare faktiskt komma alla de berorda till godo. De
férhoppningarna har vi exempelvis nu utifrdn den nya tekniken att
enkelt folja fingrarna under punktskriftslasning. Den kan leda till
att blindskriftspedagogiken blir béttre och tydligare evidensbaserad
utifrdn vilka ldsstilar som visat sig framkomliga och effektiva. Detta
kan i sin tur paverka alla blinda barns ldsinlarning.

Sa snart ndgon ar med som forskningsperson skapas det forvant-
ningar och férhoppningar. Uppfylls dessa inte alls dr det rimligt att
vederbodrande blir besviken och inte vill vara med i ndgon utveck-
lingsdialog ndsta gang. Pa forskaren/designern/rehabiliteringstekni-
kern lagger detta det moraliska ansvaret att aldrig gldomma bort tids-
faktorns betydelse och att gora sitt yttersta for att arbetet dtmins-
tone ska rymma nagon liten del som blir av vdrde redan for de
forsta forskningspersonerna.
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Till dokumentationens lov

Ofta far man hora att det inte ar 1ont att dokumentera — man kan
dnda inte tolka sammanhangen. Det hiander att den dokumente-
rade verkligheten ser ut som nedanstiende 39 teser om Per. Ar verk-
ligen alla 39 punkterna lika viktiga? Finns det samband mellan
dem? Finns det 6verordnade och underordnade problem? Var skall
man borja? Resultatet av att bara dokumentera s& dér ratt upp och
ner blir kanske att man bara synliggor for sig sjalv och andra hur
oduglig man &r. Att man inte begriper nagot over huvud taget? Lis
sjalv och tank efter:

e Per har inga vinner, vare sig i skolan eller i boendet.

e Han har hallucinationer pd grund av migran.

e Han kan bli oerhort vdldsam om han inte fdr som han vill.

e Han Kklér sig ofta i kvinnoklédder.

e Hans pappa var mycket valdsam i hemmet, bdde mot Per och
hans systrar.

e DPer dr pad gransen till normalbegdvad men vagrar ga i skolan.

e Hans stora intresse ar marsvin, och han har rummet fullt med
burar.

e Han kan aka buss men végar inte eftersom han &ar rddd for
migrananfall.

e Per hade fore 15 ars alder bott pa sex institutioner.

e Fordldrarna vill helst inte att Per skall komma hem till helgerna.
Men Per vill.

e Personalen ar rdadd fo6r honom. Speciellt kvinnorna vill att han
skall flytta frdn gruppbostaden.

e Per vigrar ibland att tvitta sig i hela veckor.

e Han tycker om all mat och kan dta méngder. For ndrvarande
vager han 110 kg.

e Han hamnar ibland i psykosliknande tillstdnd. Da kdnner han sig
jagad och forodmjukad.

e Om det stélls krav, t.ex. pd att han skall tvitta sig, kan han lasa in
sig pd rummet i flera dagar.

e Per gar ut och in i kamraternas rum.

e Han har stora sprakstorningar och vissa vanliga ord forstar han
inte alls.
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e P4 helgerna hdnder det ofta att Per véagrar f6lja med pa en aktivi-
tet. Da kan de andra inte heller dka — personalbemanningen gor
detta omoijligt.

e Per dr bada sparsam och slosaktig. Han kan lagga tusentals kronor
pa vissa prylar, men ibland anser han sig inte ha rdd med tugg-
gummi.

e Per har ibland svéart att skilja migrananfall frdin mardrémmar.
Detta goér honom forvirrad.

e P4 kvillarna kan Per sitta och prata flera timmar i telefon med
manniskor han traffade for flera ar sedan. Detta ger honom
enorma telefonrdkningar som han véigrar betala.

e Vissa perioder, nar Per har fatt for sig att han skall gora nagot spe-
ciellt, t.ex. handla, och detta inte gar, forsoker han genom hot
om vald fa sin vilja igenom.

e Inom personalgruppen finns det inte ndgon som tycker om Per.
Det kdnner han.

¢ Ibland kdnns det som om Per utnyttjar sina migrdnanfall till att
fa sin vilja igenom, t.ex. i en affar.

e Per dr rddd for sma barn eftersom de kan reta honom.

e Han dr omtdnksam mot sina marsvin och skdter dem minutiost.

e P4 grund av sina migrdnanfall far Per mycket medicin, vilket gor
att hans personlighet dndras.

e Ders systrar ar alla normalbegavade och har arbete.

e Per tycker absolut inte om att titta pd tv.

e Pers stora intresse forutom marsvin dr dansmusik.

e Om man forsoker lagga upp en budget gir Per med pd det, men
han 6verger den ndr det passar honom.

e Per tror att han kan allt bittre dn andra.

e Per krdver att fa byta rum med Sven for att fa plats med fler mar-
svin, men det gar inte Sven med pa. D4 hotar Per Sven.

e Per blir radd ibland ndr man sdger att han gjort framsteg. Han vill
inte ha berdm.

e Per ringer ofta hem till personal som inte dr i tjdnst for att spela
ut dem mot personal pa plats. Det brukar handla om pengar.

e DPer ar inte rddd for att ga till tandldkaren dven om det dr en
omfattande behandling.

e Per skulle aldrig komma pa idén att kopa fodelsedagspresenter till
sina kamrater pd gruppboendet, men om han sjilv inte far dyra
presenter blir han arg.
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e Om det skulle vara snalt med mat en dag ser Per till att han far
vad han skall ha. Sedan far de andra dela pa resten.

¢ Om man ingdr avtal med Per 4r han mycket noga med att perso-
nalen uppfyller sin andel. Sjdlv anser han sig ha ritt att bryta sina
loften ndr som helst.

En sddan hdr dokumentation dr nddvindig men inte tillrdcklig. Det gal-
ler att kunna upptédcka att Per har migrdn dven ndr han inte sjalv
talar om det. Det giller att kunna mota Per ndr han blir valdsam.
For det kravs ndgot utover fingertoppskinsla, t.ex. att kunna
komma pa dolda samband och sammanhang och att medvetet leta
efter sddan teknik som kan anvidndas som stod. Nar man gor det,
laser man inte ovanstdende lista rakt upp och ner. Det dr som om
man ser ndgot annat nar man soker efter sitt att gora. Tanken gar i
riktningar som: vad om vi skulle féorsoka med négra inledande pro-
testknappar, en for "VILL INTE” och en f6r "VILL ABSOLUT INTE"?
Gar det att skapa en migran”matare”, eller ndgot som tydligt ldser
av ndr skalet till Pers avoghet dr att han har migrdn och hjilper det
i sd fall upp situationen? Om det finns mojlighet f6r Per att markera
"JAG VILL UT OCH CYKLA!” - gor han da det?

Sddana har insatser kan vara ett enkelt sitt att komma igdng och
bearbeta den till synes ooverstigliga listan. Kanske hittar man
snabbt nagra bakomliggande faktorer eller att somliga tolkningar
varit helt felaktiga. Det ena exemplet kan ta stdd av det andra. Det
gidller ocksd ndar man gér frdn mainniska till ménniska eller fran
verksamhet till verksamhet.

Exempel

Hur det ena leder till det andra. En kvinna ur omsorgspersonalen stod
inne pé toaletten med en omsorgstagare och forsokte f& honom att
dra upp byxorna. Han var dov, s hon pekade pd byxorna dar de 13g
pé golvet. Inte en min av forstdelse. Hon forsokte igen att peka ner
pa byxorna. Inte en rorelse. Da fick hon ett hugskott och pekade pa
byxorna och direfter uppat. Beloningen blev inte bara att han drog
upp byxorna. Han log dessutom, vilket var mycket sillsynt.

Nar den hér historien berdttades, kom en annan forestdndare pa
hur hon ute i skogen forsokt fa en man att kliva 6ver buskarna vid
sidan av stigen och gé fram till henne. Han forstod inte, s hon lyfte
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pé benet for att visa. Han forstod inte. Hon lyfte dter benet. Han for-
stod inte nu heller. Till slut tog hon ett riktigt kliv framat med hogt
ben. Da forstod han genast och klev 6ver busken. Bara for att histo-
rien om byxorna pé golvet kom fram sa aktualiserades ocksa exem-
plet med klivet 6ver buskarna. Den ena upplevelsen kunde kedjas in
i den andra och blev i just detta fall till en enkel levande teori: iaktta
dig sjalv och syna hur (o)logiskt ditt budskap ar nar du forsoker visa
en annan manniska ett rorelsemoment!

Fallstudier

Fallstudier — att djupdyka i enskilda fall, &stadkomma problemfor-
muleringar och 16sningar, studera effekterna — 4r nadgot som bade
nyborjaren och den erfarne forskaren stindigt dgnar sig at. Vi hav-
dar i likhet med bl.a. den danske samhaéllsforskaren Bent Flyvbjerg
att fallstudier dr en vida underskattad forskningsstrategi. Den
intresserade ldsaren hdnvisas till hans Rationalitet og makt [Flyv-
bjerg, 1991] och framfor allt till dess lysande Kapitel 8. Exemplets
magt.

Fran Flyvbjerg har vi lanat nedanstidende Oversikt over hur ett
informationsmaximerande urval bor vara beskaffat:

1 S6k extrema/avvikande fall

Det extrema eller avvikande kan fungera som 6gondppnare — feno-
men finns ofta inte bara hos den avvikande minniska, men det ar
hon som hjélper en att fa syn pa det. Exempelvis synliggor djup-
intervjun med Eva Gerdén i [Eftring, 1999] en maénniska, som i
ndgon mening accepterar sitt funktionshinder, men som absolut
inte vill acceptera en av dess foljder: att stindigt vara beroende av
andra manniskor.

Det finns en aspekt av att “mer dr annorlunda” (jamfor kapitel
14) som kan vara speciellt pataglig for manniskor med funktions-
nedsdttningar: de enskilda moment dir man behdver hjdlp blir
sammantaget till ndgot helt annat 4n det ena for sig plus det andra
for sig. Att fa hjalp med att plocka upp ett papper eller ta ner en bok
eller hdmta en godisbit dr ndgot helt annat dn att be om hjilp fem
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Eva Gerdén viljer gédrna teknik snarare én mdnniska som aktant.

eller tio eller femtio gdnger. Aven om personliga assistenter har som
arbetsuppgift att hjalpa till, ar ocksd de méanniskor, och det dr en
annan sak att pdverka manniskor dn att gora det med teknik. Det
handlar inte bara om hinsyn mot assistenterna — det handlar val sa
mycket om att man till den méanskliga assistenten i ord maste for-
mulera handlingsinstruktioner i stéllet for att med den tekniska
assistenten bara utféra handlingen sjdlv. Eva Gerdén har en osed-
vanligt stark forkérlek till teknik snarare an till personal — och hon
kan uttrycka det. Hon dr ddrmed ett vardefullt extremfall.

2 $6k maximalt olika fall

Det kan vara fordelaktigt att vilja 3—4 fall som varierar maximalt med
avseende pd en speciell parameter. (Ett klassiskt exempel som tanke-
stod: Nar man i fysiken ville visa att 1 kg materia faller lika snabbt vad
det dn bestod av, rdckte det att gora experimentet med 1 kg bly re-
spektive 1 kg fjader. Bly och fjader har sa olika densitet att om fall-
tiden dr densamma for dessa bada material, 4r den ocksa densamma
for alla andra material. Sedan man val tackt in ytterligheterna, fanns
det alltsd inget som helst skal att upprepa experimentet.)
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3 S6k kritiska fall

Kritiska fall 4r sddana dar man kan sdga att “giller det for honom, sa
galler det for alla”. Eller “géller det inte for honom, sé& galler det inte
for ndgon”.

4 S6k paradigmatiska fall

Sa bendmner Flyvbjerg sddana fall som kan bilda skola for omradet.
En vetenskaplig aktivitet kdnns igen och erkdnns som god veten-
skap utifrdn likheter med ett eller flera exempel pé just gott veten-
skapligt arbete. Ett fackomradde utan manga och goda fallstudier ar
ett omrade utan systematisk produktion av forebilder och blir dari-
genom svagt. CERTEC har hela tiden ambitionen att medverka till
att omradet (re)habiliteringsteknologi och design skall bli ett starkt
fackomréade, och vart bésta sitt att gora detta ar troligen genom att
arbeta med fler fallstudier som kan bli till forebilder. Speciellt glada
ar vi over att fallstudier dr sd vdl lampade som motesplats mellan
manniskor med funktionshinder, forskare och andra intressenter.
Dar kan bade det generaliserbara och det partikuldra fa samexistera
och bada fortjdnar att lyftas fram.

Vi atervéander till fallstudier i kapitel 14 om den vetenskapliga
positioneringen av rehabiliteringsteknologi och design.

Det situerade

Det dr bra, ofta bast, om relevant information kan fngas situerat, dar
de berérda minniskorna finns, dar de lever och verkar [Dourish,
2001; Hutchins, 1996]. For att kunna bérja hos médnniskan —i hennes
behov, dnskningar och drébmmar - och sluta hos médnniskan — med
nagot hjalpmedel som funktionsforstarkare — kan man ocksa behova
lite teknik pé vagen. Teknik kan fungera som ”cultural probes”, kul-
turella sonder (se nésta kapitel) eller rentav som ett sprdk. Den kan
anvandas bade for att frdga med och svara med [Jénsson, 1997]. Fan-
tasifulla tidiga smasaker att prova (”"ar det ndgot sddant hir du
menar?”) kan visa om man ar pa ritt spar. Designen av tekniska 16s-
ningar innefattar i praktiken en tolkning av de bakomliggande
problemen och gor det pa ett sprak som bygger pa teknikens egna ut-
trycksmedel.
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Vi vill lyfta fram sjdlva funktionen och designa for att livet skall
fungera bittre, antingen det handlar om nidrhet och kommunika-
tion, noje och rekreation, larande, empowerment, frihet, flexibilitet
eller trygghet — for att nu bara ndimna nagra av de omraden som till-
sammans bygger upp en manniskans liv. P4 alla dessa omraden kan
teknik gora skillnad.

Till teknikens lov

Manga manniskor upplever teknik som spannande och lagger girna
mycket tid pd den. Inom rehabiliteringsteknik och design kommer
det fram négra speciella drag:

1 Tekniken dr drlig

Bdde médnniskor med funktionshinder och deras omgivningar kan
sjdlva vara aktiva i forhdllande till tekniken i stéllet for att passivt
invénta initiativ frdn ndgon annan. Design krdver en sorts prakti-
kens reflekterande. Den har starka anknytningar till det situerade,
fallstudier och tidsgeografin (se kapitel 14) genom att den laser fast
forskningen till situationen ifrdga. Tekniken dr vad den ger sig ut for
att vara, varken mer eller mindre.

2 Tekniken dr neutral

Det ar svart, kanske omoijligt, for en méanniska att vara helt neutral.
Speciellt viktigt dr det att erkdnna detta ndr manniskor agerar som
stallforetrddare for andra méanniskor med till exempel problem att
kommunicera eller med andra kognitiva svéarigheter. I den situatio-
nen kan teknikens neutralitet std for en storre respekt for den
enskilda médnniskans integritet dn en aldrig sd vdlmenande med-
manniska kan gora.

3 Tekniken dr konkret

Speciellt nér det giller mdnniskor med kognitiva funktionshinder
ar det ett maste att ha ett foremal att visa upp och utgé frdn nir man
forsoker forstd behov, dnskningar och drommar. Abstrakta frage-
stallningar eller tankar fungerar 6éver huvud taget inte.
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4 Tekniken provocerar

En tanke, ett samtal eller en foreldsning har en viss flyktighet dver
sig. Ett tekniskt hjdlpmedel daremot finns kvar och tvingar till slut
fram ett stallningstagande. Ibland leder tekniken till att en tidigare
dold motsdttning kommer i 6ppen dager och mdste atgardas.

5 Tekniken overraskar

I forsoken att anvdnda tekniken som ett sprak har vi ofta dverras-
kats av hur verkligheten svarat pa helt andra frdgor dn dem vi stallt
vid teknikintroduktionen.

6 Tekniken frigor

Det finns tillfdllen d& varken midnniskan med funktionshinder eller
hennes omgivning uppmadarksammar nedsdttningen. Det hédnder
ockséd att omgivningen visserligen uppfattar hindret men tar for
givet att det inte gér att 16sa. D& satsar man i stdllet pa att gora sva-
righeten uthérdlig att leva med. I en tredje situation upplever man-
niskan med funktionshinder sjidlv behovet, men omgivningen ser
det inte. Speciellt da kan en teknikinsats fungera som en frigorande
pedagogik. Genom en vridning pa det vdlkdnda och forgivettagna
kan det okdnda upptickas [Mandre, 1996a; Mandre, 1996b; Mandre
1997].

7 Tekniken ger makt

Vér erfarenhet sdger att i hela kedjan frdn enkla "tryckohdnda”-
kommandon till avancerad datorteknik dr det bara den teknik som
leder till manniskans empowerment som ger ndgon djupare effekt.

Fundera giarna igenom nedanstdende uppstallning ¢ver faror med
tekniken och mojligheter med den samma:
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Faror

Tekniken ar kall, manniskan ar
varm.

Funktionshindrade manniskor ris-
kerar att bli isolerade om de med
teknikens hjalp kan klara sin vardag
helt sjélva.

Ny teknik ar inte i forsta hand till
for de berérda manniskorna utan
ar ett satt for kommuner och
landsting att minska personalstyr-
kan i t.ex. gruppbostader.

Om man har mycket begavnings-
stodjande teknik i en gruppbostad
forlorar man hemkéanslan och

skapar i stéllet en liten institution.

Modern teknik ar sa avancerad att
inte ens personalen kan handskas
med den. Hur ska da funktions-
hindrade manniskor kunna hantera
den?

Om man tar till tekniska hjalpme-
del finns det risk att manniskor slu-
tar att trana och darmed inte nar
sin optimala niva.

Tekniken ar okanslig och opalitlig
medan manniskor ar lyhérda och
flexibla.
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Mojligheter

Tekniken kan medverka till att mansklig
varme kan uppkomma och na fran den
ena manniskan till den andra.

Funktionshindrade manniskor kan tack
vare tekniken klara sin vardag battre och
sjalv soka den kontakt de vill ha. Se ocksa
kapitel 4.

Ny teknik ar till for de berérda manni-
skorna. Nar de sjalva klarar en del av det
som de tidigare behévde personalhjalp
med, kommer de att ga langre i sina 6nsk-
ningar om upplevelser och stod. Billigare
for kommunen lar det inte bli, men man
kommer att fa annat for pengarna.

Om man har mycket begavningsstod-
jande teknik i bostaden kan den bli ett
eget hem med trygghet, med majlighet
att prova saker i smyg helt utan insyn och
med rétten att fa lov att gora fel.

Modern teknik ar sa avancerad att inte ens
personalen kan handskas med den. Funk-
tionshindrade manniskor kan kanske
ibland ha lattare att hantera den?

Om man tar till tekniska hjalpmedel finns
det majlighet for méanniskor att na mycket
langre i sin utveckling an de annars skulle
ha gjort.

Teknik ar ett lydigt verktyg som man kan
styra, medan manniskor lagger sig i och
tolkar.
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Certec/Bodil Jonsson

Design internationellt star for anviandbarhet, anviandvardhet, funk-
tionalitet och estetik. Till designerns uppgifter hor att lyssna pa hur
situationen "talar tillbaka” [Schon, 1983], inte bara under prototyp-
framtagande utan ocksd under hela produktens livstid och ateran-
vandning. Detta ar ett perspektiv som forstarkts de gdngna 20 aren.
Antologin Future Interaction Design [Pirhonen, Isomdki, Roast och
Saariluoma (red.), 2005] markerar inte teknologin i sig utan de so-
ciala, kognitiva, emotionella, kreativa och handlingsinriktade di-
mensionerna hos ménniskan sjilv. Det dr dessa som dr grundvalen
for det interaktiva, pa vig att ta ett allt starkare grepp om designen.

Design har en riktning. Djupast handlar den om hur det borde
vara, hur det borde bli, snarare dn hur det dr [Edeholdt, 2004]. En
analys av mojligheter och framtida effekter dar det som ar i fokus
snarare dn de existerande svarigheterna och deras nuvarande effek-
ter — de kan ju snart vara 6verspelade.

"Design dr sd naturligt for mdnniskan att nédstan alla designar
hela tiden, antingen de dr medvetna om det eller inte” [Nelson och
Stolterman, 2003]. Ja, design dr inte bara en professionell verksam-
het eller forskning. Det dr ocksa en vardaglig méansklig handling,
inte minst bland manniskor med funktionsnedsdttningar.

Exempel

v Design utifrdn eget behov. Nar Elisabeth Linderoth, dd 84 &r, inte
hade nagot tillrackligt praktiskt hjalpmedel for att ga och handla,
uppfann hon shopinetten: en sparkcykel med plats for kassar pa
fotbrddan [Svenska Dagbladet, 2003]. Den blev dubbelt prisbelont
for stabilitet, utrymme, styrning och broms, allt sddana kdnne-
tecken som var sjdlvklara och nédvédndiga for henne.
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@
A
A

En shopinett i anvéndning.

Detta exempel vicker en eftertanke: visst ar det markvardigt att sa
lite av var samtids design och tekniska utveckling dgnats omradet
Aldre och design. Nu ér i alla fall ett forskningsprogram under upp-
byggnad sedan ar 2003 [http://www.design.Ith.se/aldreochdesign].

Oberoende av vad designen dr till f6r och vem som skall forverk-
liga produkten ar anvindarmedverkan viktig. Det giller att f& veta
sd mycket som mojligt om drémmar, énskningar och behov, inte
bara i borjan utan ocksa under produktionsfasen och nar produkten
senare dr i anvdandning i storre skala. Nar mdnniskor vant sig vid en
artefakt, lart sig den, och darfér anvander den mer medvetet, kom-
mer det fram andra egenskaper, inte bara hos méinniskan, inte bara
hos produkten utan ocksa for samspelet mellan dem. Sjalvklara fra-
gor ar: anvands den s som den var “tankt” (oftast inte), vad har
den for effekter?

Exempel

Hogerhinthet. Har ett exempel pé en sjdlvklarhet som inte kom fram
forran vid anvandningen. Om man éar rullstolsburen och har nagon
rorelsefunktion i hogerhanden, sitter styrningen, joysticken, oftast
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till hoger. Manniskor runt omkring, exempelvis personliga assisten-
ter, hjdlper ocksd ofta till frdn hoger. Om man vill ha en robotarm
monterad pa sin rullstol for att med den sjdlv kunna gora saker,
forefaller det i forstone praktiskt att satta den pa vanstra armstodet.
Dir ar det inte sa mycket i vigen. Men hur naturligt dr det for en
hogerhdant méinniska att styra ndgot som kommer frdn vénster?
Hogerhidntheten sitter ju inte i handen, den sitter i huvudet. I det
fall vi héar tanker pd fick rullstolsarmen flyttas for att den skulle bli
anvandvard for den berdérda huvudpersonen [Eftring, 1999]. Men
det upptacktes som sagt inte forrdn vid anviandningen.

Lundequist sdger att det finns tre designomraden. Det forsta dr
uppenbart, det dr det vi brukar kalla for "design”: att ta fram sjdlva
produkten. Det andra dr produktionen och det tredje dr just an-
vandningen [Lundequist, 1995]. Denna treenighet leder forsknings-
massigt till ett helt fragebatteri:

Vilka kvaliteter skall den framtida artefakten ha, vad &r alltsa
malet med artefakten?

Vad dr det for sorts design, vilka metoder, aktiviteter och resurser
anvander man?

[~

Eva Gerdin en gdng till: Inte f6rrén vid kontinuerlig anvéndning blev det tydligt att
robotarmen mdste arbeta frdn héger eftersom Eva “tédnker hdgerhént”.
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Hur designar man for sjdlva anvandningen, for att produkten skall
vara sa sjalvforklarande som maijligt, for att underhdll och service
skall fungera, for att den skall ga att dteranvanda?

An en ging: "artefakt” betecknar det av minniskan skapade, det
materiella som dr resultatet av forverkligade (implementerade) tan-
kar. Man talar om artefakter inte bara inom designen utan ocksa
inom méanga andra filt, exempelvis etnologi och arkeologi (dar det
kan vara viktigt att skilja ut just det manniskoskapade fran allt
annat som bildats under tidens gdng). Ocksd inom medicinen har
det denna betydelse men i en negativ bemarkelse: en "artefakt” i ett
biologiskt prov ar nagot skrofs som rdkat komma med utifran ...

Det iterativa

Donald Schén var den som med sin bok The reflective practitioner
[Schon, 1983] synliggjorde hur utveckling ibland sker bdst genom
gorandet: gora och reflektera, gora och reflektera, om och om igen.
Genom reflexionen kan man inom rehabiliteringsteknik och design
fd veta mycket om en méanniska utifrdn hennes teknikanvindning,
som annars inte hade kommit fram. Det framgangsrika gorandet
forutsatter det 6ppna reflekterandet — och vice versa.

Design, skapande, kan leda till att det kommer fram en mangd
olika specialprodukter for olika dndamal f6r en och samma grupp
manniskor. Ibland 4r detta nddvéandigt for att man efterdt, genom
att titta pa artefakterna snarare dn pd manniskorna, skall kunna se
vad det dr som dr det egentliga bakomliggande behovet. Genom
sddana insikter kan man darefter snabbare och battre komma fram
till basta mojliga artefakter for de beroérda [Svensk, 2001]. Detta &r
en av designens motsvarigheter till vdrdens "beprdvad erfarenhet”.

Exempel

Diffusa kognitiva konturer. For att se den gemensamma ndmnaren i
sa olika aktiviteter for utvecklingsstérda manniskor som tandborst-
ning, grasklippning, bakning, dammsugning eller tidsuppfattning
kan man betrakta de framgdngsrika hjidlpmedel som finns for dessa
funktioner. Losningarna ar i allt visentligt varandras avbilder efter-
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som de loser ett och samma problem: att det som skall goras har dif-
fusa kognitiva konturer f6r anvandaren. Det som skall till dr alltsd
distinkta kognitiva hjilpmedel. Nista designprocess, som kanske
handlar om ett hjdlpmedel for att raka sig, kan genom denna insikt
ga mer rakt pa: vilka ar de diffusa kognitiva konturerna i rakning,
och hur kan man kompensera for dem? Tillvagagangssattet betyder
inte att det inte framover behévs ndgon anvandarmedverkan men
val att designen kan borja frdn ndgot s nar ratt hall frdn boérjan. Till
gagn bade for anvandaren som forskningsperson och for sjdlva
forskningsprocessen [Svensk, 2001].

Exempel

Mer dr annorlunda. Tidmatning ar ett exempel pé ett omréde av av-
gorande betydelse for mdnniskor med kognitiva funktionsbegréans-
ningar. Att inte kunna orientera sig i tiden kan leda till staindig ang-
est. Om man undersoker de klockor som ér till for att hjdlpa till med
detta, kan man se hur de alla har fixpunkter och 4r oberoende av
personlig assistans frdn andra. Ocksd de inriktar sig alltsd pa att
kompensera for diffusa kognitiva konturer. {Svensk, 2001].

En erfaren designer har en rik metaforkilla: “det dr som ...” — ”see-
ing as”, sdger Schon, "thinking from exemplars” siger Kuhn [Kuhn
1962]. Man slipper att i onddan mystifiera t.ex. intuition eller krea-
tivitet och kan istéllet se 16sningsidén som resultat av den rika erfa-
renheten och dess "det-ar-som-om”, ”det-dr-som-nir”, "hur var det
jag gjorde forra gdngen”, ”visst har jag haft ett snarlikt problem!”.

Rittel och Webber noterade [Rittel och Webber, 1984] att design
ofta arbetar med "wicked problems”: problem som inte fullt ut later
sig vare sig beskrivas eller analyseras innan man loser dem. De far
ddremot sin beskrivning och sin analys under den pagdende design-
processen. Jamfor med lardomen frdn Isaac-projektet: behov formu-
leras inte av sig sjdlv bara for att de finns. "Teknik kan vara ett
mycket bra sitt, ibland det enda, att genom en l6sning visa att pro-
blemet finns och vilket det ar.”

Donald Norman har tillskansat sig en sjdlvklar plats inom design-
omradet. Han har med kraft drivit att manniskor ar analoga, inte
digitala. Och att manniskor dr biologiska, inte mekaniska [Norman,
1988]. Att méanniskor vill ldra sig att hantera uppgifter, inte att han-
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tera tekniken, och som vi redan ndmnt att det designmassigt giller
att ta med verktyget till uppgiften, inte uppgiften till verktyget.
Donald Norman dr ocksd den som tydligast formulerat ett antal
anvandningskrav pa IT-agenter. Ett av de viktigaste och i rehabilite-
ringssammanhang mest centrala dr att anviandaren maste kunna
lita pd agenterna. Bara pa det villkoret kan autonom teknik vara
vardefull f6r en médnniska med funktionsnedsiattning — annars blir
det latt dngestfullt.

Camilla Nordgren ger manga tdnkvirda inblickar i risk och risk-
tagning i sitt kapitel 6. Se ocksa "Funktionshinder, sakerhet, osiker-
het och katastrofer” [Jonsson m.fl., 2004].

Fler designfunderingar tillimpade pd eller specifika for IT-omra-
det aterfinns i Lowgren, Stolterman, Design av informationsteknik
[Lowgren och Stolteman, 1998].

Exempel

Inblick genom anvindartester. 1 ett navigationsexperiment trodde
designern att den stora utmaningen lag i att sd exakt som moijligt
beskriva olika mojliga vagar for Erik att ta sig frdn det ena stéllet till
det andra. Men trots all GPS-teknologi ar det svart att veta i vilken
riktning den andre tittar och att da siga om han skall till vinster
eller hoger, framat eller bakat dr inte meningsfullt, ens om Erik kan
skillnaden mellan hodger och vénster.

Problemet och mojligheterna blir helt annorlunda om man kan
bygga konceptet pd att det skall vara ett samspel mellan madnniskor
som kianner varandra. Erik skickar en bild, och den andre forstar att
han ar ndgonstans i centrala Lund, inte 1dangt frdn Domkyrkan. Erik
vill till Stadsparken. Den andre, som vet att Erik hittar till Kjell&Co,
sager da: "G4 till Kjell&Co”. Och dar tar de en fornyad kontakt och
darifrdn &r det latt, for dar ligger Stadsparken (nédstan) inom syn-
hall. — Inblicken som detta gav visade hur stor skillnad det dr mellan
att designa for en opersonlig generell sambandscentral och for ett
véanbaserat navigationsstod.
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Exempel

Att fa kontroll éver den egna historien. Tidigt i Isaac-projektet [Jons-
son, Philipson, Svensk, 1998] ville en deltagare tillbaka till den
institution dar han hade bott som barn. Det var plotsligt det han
ville ha digitalkameran till: att ta bilder pad de byggnader som hade
varit viktiga fér honom en géng i tiden. Varfor var nu det sa viktigt?
Kanske ville han inte langre forlita sig pa att andra kunde beratta -
han ville sjdlv ha en bekriftelse och han ville sjdlv kunna berétta.
Nar det var han som hade kontroll 6éver bilderna, var han inte
langre beroende av andras minnesformaga, vélvilja och tid. - I det
hér fallet var det ett och samma koncept, kameran och hanteringen
av de manga digitala bilderna, som kom till anvandning ocksé for
historiedokumentationen. Men det genuint nya var att den man-
niska som upptdackt makten i bilderna och dgandet till bilderna
ocksa kan fora over detta till en 6nskan att dokumentera den egna
historien.

Nar huvudpersonerna ar med

Det dr inte bara for detaljfunktioner utan minst lika mycket for hel-
heter som det dr viktigt att manniskorna som kan tdnkas vilja ha
produkterna finns med frdn borjan [Kirschner, Buckingham-Shum,
Carr, 2003], [Plato, Jonsson, 2001].

Exempel

Den upplevda helheten. For en robotforskare kan det forefalla sjilv-
klart att en rorelsehindrad médnniska vill ha en r6ststyrd robot. Men
en av poangerna med att vilja anvdnda en robot kan faktiskt vara
just att slippa instruera hela tiden, slippa prata och i stillet fa gora
och styra sjélv.

Det finns manga sétt att involvera anvandare i designprocessen
[Preece Rogers, Sharp, 2002]. Anviandarcentrerad design vaxte till sig
i mitten pd 1980-talet. De tre huvudprinciperna ar: tidig inriktning
péd anviandare och uppgifter, empiriska matningar och iterativ design
[Gould och Lewis, 1985]. I EUs tillgdnglighetsprojekt UserFit be-
skrivs metoder for att fa fram vad anviandare och anvandargrupper
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vill ha [Poulson Ashby, Richardson, 1996], och beskrivningar finns
ocksé i standardlitteratur inom omrddena manniska-maskin-/méan-
niska—dator-interaktion och human factors [Sanders och McCort-
mick, 1992; Helander, Landauer, Prabhu, 1997]. Empiriska data kan
man fa fram genom att lata framtida tinkta anvidndare anvanda
tidiga simuleringar och prototyper och méita vad som blir fel, hur
mycket som blir fel, vad det tar for tid att fullfolja uppgifter, osv. Bra
beskrivningar av sddana metoder finns i Handbook of usability testing
[Rubin, 1994]. Iterativ design, slutligen, dr en standardmetod som
foresprakar design av tidig prototyp, utprovning, foérbattrad design,
fornyad utprovning, osv. — om och om igen [Gedenryd, 1998]. Ett
fokus pé graden av anvindbarhet som ett matt pd nér den iterativa
processen kan anses fdardig kan underldtta hela teknikprocessen
[Nielsen, 1993].

The participatory design, att man sjilv dr med och designar 10s-
ningar, har sina rotter i en skandinavisk tradition. Ursprungligen
var det ndstan som om man forestédllde sig att varje tidig anknyt-
ning till anvdandare kunde sékerstilla att artefakterna som utveckla-
des blev meningsfulla [Ehn, 1988; Badker m.fl., 1987 och 1993]. Nu

i

Det dr nddvdndigt med ett delat “vadan och varthdn”.

148 © Forfattarna och Studentlitteratur



12 Design

har erfarenheterna vuxit och 6dmjukheten i takt med dem. Det
behovs ett delat “vadan och varthdn”, gdrna i artefaktform, som
forenar anvandare och designer, annars kan anvandarna latt bli
gisslan eller alibi [Badker och Iversen, 2002].

Det gar att skilja ut fyra olika infallsvinklar for tankar kring
design och dess forhallande till anvdndare och anvandning [Bodker
och Iversen, 2002]:

1 Design i en kontext

Att till exempel skapa en datorartefakt kan innebéra att man péaver-
kar villkoren for hela anvindningen. Darfér behdver man forsta sig
pa det kontextuella, det som dr givet av sammanhanget. Intervjuar
man, gor man det i sammanhanget, och skall man kunna forstd en
situation, mdste man i ndgon bemairkelse vara dar, direkt eller indi-
rekt [Wixon, Holtzblatt, Knox, 1990]. Det har kommit fram manga
metoder for detta. Videoetnografi kan vara ett sdtt [Suchmann och
Trigg, 1991]. Man kan ocksd anvdnda cultural probes, kulturella
sonder (se punkt 4 nedan).

Men vad betyder det egentligen att "forstd” en anvandarsitua-
tion? Ett sdtt att resonera kring detta lades fram tidigt [Kensing och
Munk-Madsen, 1993]. Kensing och Munk-Madsen hivdade att det
fanns tre olika arenor som maste betankas: anviandarnas nuvarande
aktivitet, foreliggande teknologiska mojligheter och det nya system
som kommer fram under designprocessen. For alla tre omréddena
bdr man gora en distinktion mellan abstrakt och konkret kunskap.

Anvindaren har bevisligen den konkreta kunskapen om vad hon
gor. Men hon behdover darfor inte ha den abstrakta och kunna for-
klara hur hon gor och formalisera och abstrahera strukturer ur kon-
kreta situationer. Samtidigt kan designern std didr med en enbart
abstrakt beskrivning av t.ex. ett arbetsmoment utan att sjdlv ndgon-
sin ha utfort det. Risken ar da stor att man talar forbi varandra. En
situerad design kan forhindra att anvdndare med enbart praktisk
kunskap och designers med enbart abstrakt kunskap talar helt forbi
varandra.
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Exempel

Aha-upplevelse. Nar en webbkamera borjade anvdndas i en daglig
verksamhet, fick det oanade effekter. Ljudftrbindelsen brots av
nagon anledning: man kunde se varandra och varandras lapprorel-
ser men inte hora ljudet. Da ringde designern upp per vanlig tele-
fon, och plotsligt sdg man varandra med var sin telefonlur i han-
den. Detta blev en stark aha-upplevelse: mottagaren hade uppen-
barligen aldrig forr kunnat forestdlla sig hur det sdg ut i andra
dnden vid ett telefonsamtal.
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2 Kontextbundna gemenskaper

Olika anvéandare (och designers) har olika bakgrunder, olika praktik-
gemenskaper (communities of practice) och detta paverkar samar-
betet [Lave och Wenger, 1991; Wenger 1998]. Varje praktikgemen-
skap har sin identitet, inat och utdt mot samhadllet i stort [Lesser och
Stork, 2001].

3 Férhandsupplevelser av den framtida designen

Anvindarna kan behdva uppleva framtida applikationer pd for-
hand, bade for att fd en kédnsla fér dem och for att kunna stilla krav.
En mock-up (att man sd tidigt som moijligt visar upp befintliga delar
som en tankt helhet med exempelvis ritt storlek och vikt redan fran
borjan dven om det hela dnnu inte fungerar), olika prototyper och
anvandarscenarier hor till standardmetoderna [Kensing och Munk-
Madsen, 1993]. Nu boérjar det ocksd komma videoprototyper dér
anvandare och designers gor korta trick videos [Madsen 2002]. Lek
i alla former med tidiga prototyper ger ofta goda resultat.
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Det beh6vs mycket lek.
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4 Grdnséverskridande

Visserligen bor anvdndarnas vardag alltid vara startpunkten. Men
bade de och designers behover fa syn pa vardagen pd nya sétt och
utmanas av nya idéer for att dirmed Overskrida de egna erfarenhe-
ternas granser. Genom s.k. cultural probes, kulturella sonder, kan man
astadkomma spannande gransoverskridanden [Gaver, Dunne,
Pacenti, 1999; Gaver m.fl., 2004]. De bestar av utrustning som skall
gora det lattare for en att kommunicera tankar och handlingar i olika
vardagssituationer. Uppgifterna kan vara: fotografera det mest span-
nande du har i ditt kok, skicka det vykortet ddr du hittar det som du
mest ldngtar efter, Sppna det grona kuvertet ndr du far ett formid-
dags-SMS och svara pa frdgorna diar (om den miljo du da ar i), osv.
Bade anvandare och designers kan genom det hir bli bdde informe-
rade och inspirerade. Det kan vara nyttigt att fundera igenom en
designprocess bade fore, under och efterat for att sékerstdlla att det
blir kryss i alla fyra rutorna enligt nedan:

Inspirera Informera
Anvéndare X X
Designer X X

Kulturella sonder dr speciellt vardefulla nir deltagarna har spraksva-
righeter. Da fungerar inga intervjuer eller frageformular eller dag-
boksanteckningar. D4 behovs desto mer det artefaktiska, inklusive
bilder.
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Certec/Bodil Jonsson

I samband med funktionsnedsdttningar talas det ofta om ”sdrskilda
behov”. Men det dr egentligen inte behoven som dr sirskilda. Det
speciella, det "sarskilda”, ligger i stdllet i att funktionsnedséttning-
arna kan kriva sirskilda metoder, tekniker och teorier for att med-
verka till att behov, dnskningar och drémmar kan levas ut, funk-
tionsnedsdttningen till trots. Det handlar ddrfor snarare om special-
teknik, specialpedagogik, specialomsorg och specialfantasi én om
"sdrskilda behov”.

Det sarskilda och det allmanna

Det speciella kommer néstan alltid ocksd det allmdnna tillgodo.
Forr eller senare. Det var exempelvis svara situationer for barn (fat-
tigdom, forodelse, funktionshinder) som tvingade fram en fordju-
pad ménniskosyn, nya pedagogiska infallsvinklar och nya typer av
hjdlpmedel som efterhand blev allmdngods. Ocksd inom sjukvar-
den hittar man otaliga exempel pa hur intresset for det sirskilda
undan for undan kommit ocksa det allménna till godo.

I ett langre perspektiv dr det sjdlvklart att vi inte har radd att vara
utan kunskap om det sarskilt utmanande. Inte minst for att sddan
kunskap kan ge verktyg som motverkar utsortering av manniskor.
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Tre riktningsgivare

(Re)habiliteringsteknologiska metoder bor underordna sig det oav-
visliga etiska kravet inom (re)habiliteringsteknologi och design-
forskning att man maste utgé fran individens 6nskningar och syn-
punkter. Vi vill hér luta oss mot tre olika 6verordnade dokument:

1 Forst $27 i de mdnskliga rdttigheterna enligt FN

"Everyone has the right freely to participate in the cultural life of
the community, to enjoy the arts and to share in scientific advance-
ment and its benefits” [Human rights].

2 Sd regel 13 i FNs standardregler pa handikappomrddet

"Regel 13. Kunskap och forskning. Staterna tar det yttersta ansvaret
for att kunskap om levnadsvillkoren f6r mdanniskor med funktions-
nedsattning samlas in och sprids och ocksa for att stod ges till forsk-
ning pa alla omraden, inklusive det som dr till hinder i deras liv”
[FNs standardregler].

3 Slutligen “God sed i forskningen”, SOU 1999:4

"Etiska fragor aktualiseras i hela forskningsprocessen, frdn forska-
rens val av vetenskaplig problemstéllning till samhallets tillamp-
ning av forskningens resultat. Etiska fragestdllningar uppstdr nar
olika vdrden kommer i konflikt med varandra.

Hela forskningsprocessen liksom forskarens roll maste bli foremal
for en noggrann etisk analys, fraimst av forskaren sjdlv. Den forsk-
ningsetiska provningen kraver god kinnedom om fakta och lyhord-
het for vilka varden som kan vinnas eller riskerar att g& forlorade.
Nar viktiga varden stdr pa spel dr det moraliskt ansvarsfullt bade att
sdga ja och att sdga nej till forskning. Det moraliska ansvaret innebér
att man ocksa maste ta ansvar for ett uteblivet forsok” [SOU 1999:4].

Etiska 6vervidganden ér alltid ndra ytan inom (re)habiliteringstek-
nik och design [Filt, Jonsson, 1999]. Fragestdllningar kan stéllas pa
sin spets i internetsammanhang. Darfor har Certec tagit fram en
speciell webbkodex, http://www.certec.Ith.se/kodex.html.
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Metoder som verktyg for tanke och
handling

Metoder dr verktyg for tanken och handlingen. Framgingar inom
(re)habiliteringsteknik och design forutsdtter en god tanke- och
arbetsverktygsldda och kompetens att vélja bland verktygen. Ett
viktigt steg i detta kan vara att dela upp metoderna i olika fack.

Det giller inte bara att vilja mellan 1dg- och hogteknologi eller
mellan olika former av designmetodik. Det gor ocksa skillnad om
man

e forsoker harma det som finns for en ickefunktionshindrad mén-
niska (papegojmetoden),

e letar efter det som kan ge samma funktionella resultat men har
en annan form (kameleontmetoden) eller

e i stdllet tar fram nagot helt annat men som har kvar det funda-
mentala, sjdlva pudelns kdrna (pudelmetoden).

Vilken av de tre mojligheterna man dn anvander, ar det en sjdlvklar-
het att man i s liten utstrdckning som mojligt skall designa speciell
specialteknik. Ju mer man bygger pé befintlig teknik och t.ex. dator-
massigt stravar efter kompatibilitet (forenlighet) med standardpro-
gramvaror, desto storre ar mojligheten till framgang i anvandandet.

Papegojmetoden

Gar det att som en papegoja hdarma hur en icke funktionshindrad
person skulle hanterat en viss situation, dr en sadan l6sning ofta
bést (dtminstone socialt sett). D4 kan systemet av méanniskan med
funktionshinder och hennes teknik klara precis det hon annars
skulle kunnat klara utan teknik och hon kan vilja precis samma fo1-
hallningssatt till problem som andra i omgivningen klarar att gora
utan teknisk hjalp. Exempel: glasdgon, proteser, korrigerande medi-
ciner, rullstolar, osv.

Detta dr det vanligaste angreppssittet inom rehabiliteringsteknik.
Det kan fungera bra att anvanda papegojmetoden, och det dr under
alla omstdndigheter ofta i den man maste borja. Fantasin ndr kan-
ske inte langre. Men det ar viktigt att 1ata situationen tala tillbaka
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och att verkligen folja upp om det dr rdtt problem man 106st. Ibland
kan man undvika att hamna i en atervindsgrind med papegoj-
metoden om man innan man borjar att 16sa det tekniska problemet
forsoker definiera vilken funktion det egentligen dr man ar ute efter.
Vore det inte bdttre att prova kameleontmetoden? Eller rentav
pudelmetoden?

Kameleontmetoden

Kameleonten dr en mastare pa att byta farg. Att "byta farg” ar (i
overford bemarkelse) ocksd det som kameleontmetoden vill gora:
att bibehélla samma funktion men kanske gora det pa ett helt annat
satt.

Ibland arbetar kameleontmetoden Oppet, ibland lite mer i smyg.
Ta bara detta att skicka brev. For inte sa lange sedan var alla brev
materiella, skrivna pa papper och skickade rent fysiskt. Sa kom den
elektroniska posten, och idag gdr merparten av post elektroniskt.
Detta dar inget som drivits fram utifrdn funktionshindrade ménni-
skors intresse, men det dr ett bra exempel pa en utveckling som gatt
deras vag.

Under den period dé& den elektroniska posten inte helt hade slagit
igenom maste fortfarande ett val goras. Skulle man rehabiliterings-
tekniskt satsa pa hela kedjan att som rorelsehindrad ta sig fran sin
lagenhet, ut pd gatan (via hissen) och hela vigen till brevlidan
(som inte alltid var lattdtkomlig)? Eller skulle insatsen i stéllet lag-
gas pa ett bra datorgranssnitt for e-post? Valet var ganska latt. Efter-
som det gick att nd samma funktion med e-post som med det fysiska
brevet, var det dir satsningen skulle sdttas in. Den funktionen
kunde bli fullédig och vl anpassad, vilket sédllan gick for dka-och-
posta-ett-brev-kedjan.

Fler exempel: Talbocker anviands av allt fler som ett sitt att ldsa
bocker (man tanker sdllan pé att det dr lyssna man gor nir man till-
godogor sig bokens innehall). Punktskrift och talsyntes dr andra
exempel pa kameleontldsningar.
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Pudelmetoden

Hér handlar det om att férsoka tranga in till pudelns kdrna. Att hitta
det innersta i drdommen, 6nskningen, behovet. Kanske ar det inte
moijligt att ens med teknik gora det man vill, kanske ar det orimligt
dyrt eller pafrestande. Gar det att hitta ndgot annat som upplevelse-
midssigt och kdnslomdssigt kan bli lika viktigt som det tidigare var
med det som funktionshindret nu omaijliggjort?

Exempel

Nir knappsegling inte dr ndgot alternativ. En tondring som seglat
mycket har fatt en progressiv muskelsjukdom. Ar det meningsfullt
att forsoka bibehdlla seglandet men nu genom ren och skar knapp-
styrning? Tidigare hade det viktigaste i seglingen handlat om utma-
ningar, intellektuella och kroppsliga. (Hur kommer den vagen att
ga? Hur skall jag ta i for att kompensera den?) Har kan det behovas
en pudelansats snarare dn en kameleont eller papegoja. Gar det att
hitta en helt annan aktivitet som kan fylla samma funktion och vara
lika intellektuellt utmanande? Och kanske ytterligare en annan
som mojliggor den kroppsliga anstrangningen, kdnns rejalt och far
det att sjunga av utmattning och gladje?

Exempel

Behdver den ene, sd behiver forstds den andre. Ett pudeltinkande kan
ocksa leda till att man inser att om tva parter skall kunna samverka
pa bdsta sitt, kan bdda behova hjdlpmedel som stoder dem. De
medicinska bilderna, exempelvis, som i allt viasentligt r till for diag-
nos, dr helt och hallet professionens. Skall det kunna ske ett mote
mellan den upplevande midnniskan med det levda funktionshindret
och den professionella med sitt diagnosticerings- och behandlings-
ansvar, kan ocksa den upplevande méanniskan behova sina medicin-
ska bilder [Enquist, 2004], se ocksa kapitel 2.

Exempel

Att avsloja fordomar. Papegoje-, kameleont- och pudelmetaforerna
kan hjdlpa oss att avsloja vara forutfattade meningar. Vad ar det ex-
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empelvis som gor att sd manga tror att alla mdnniskor med autism
helt saknar empati? Pudelns kédrna ligger kanske i att en madnniska
med autism ibland tolkar en situation helt annorlunda dn omgiv-
ningen gor. Det kan till och med vara s att hon 6ver huvud taget inte
forstar den. Da kan hon forstas inte heller vara empatisk. Men om-
varlden dr inte heller empatisk nar den bara ser situationen utifran
sin synvinkel och granskar handlingarna och den pdastddda bristen
pa empati utifrdn sin mattstock. Sittet att ndrma sig varandra ligger
i att komma underfund med olikheterna i tolkningen och hur man
dér kan narma sig varandra. Genom det 6kar ocksa forutsattningarna
for omsesidig empati. Jamfor ocksa Krister Indes kapitel (kapitel 1)
om behovet av empati bade fran omvarlden och inifran en sjélv.

WHO-bakgrunder

Det var ett stort steg dd WHO gick fran ICIDH, International Classi-
fication of Impairments, Disabilities and Handicaps, till ICF, Inter-
national Classification of Functioning, Disability and Health [WHO,
2001]. Det nya Klassifikationssystemet baserades pa funktion sna-
rare 4n pa icke-funktion och representerade pa sa sitt en 180-gradig
omsvangning. Av stor betydelse eftersom man alltid maste utga fran
det en ménniska kan snarare dn fran det hon inte kan om en utveck-
ling skall komma till stdnd.

WHO har ocksd ett diagnosklassifikationssystem, ICD-10, Inter-
national Classification of Diseases and Related Health Problems
[WHO, 1992]. Medan avsikten bakom ICF ar att klassificera funktio-
ner och funktionella mojligheter, fokuserar ICD-10 pa diagnoser
och sjukdomar. Eller annu mer distinkt: ”In short, ICD-10 is mainly
used to classify causes of death, but ICF classifies health” [http://
www3.who.int/icf/beginners/bg, pdf].

For rehabiliteringstekniksandamal dr det ICF som &ar mest adek-
vat. Men inte heller den ér tillrdcklig: den inkluderar varken sociala
eller politiska aspekter och inte heller tar den hédnsyn till vad
huvudpersonen vill kunna gora. Det behovs egentligen inte sa
mycket eftertanke fOr att inse att hela fokus i funktionstidnkandet
bor ligga pa det som méanniskan vill kunna gora. Jamfor ocksa giarna
Our own devices [Tenner, 2003].
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Anvandvardhet

I sin doktorsavhandling om anvandvardheten av robotar for man-
niskor med roérelsehinder infor Hakan Eftring anvandvardhet pa
foljande satt: “Anvandvardheten vilar pa individens egna bedom-
ningar av hur vil teknologin férmar mota hennes prioriteringar”
[Eftring, 1999, s. 23].

Poidngen med anvindvdrdhet dr att den lyfter fram det anvinda
utifran anviandarens hela livssituation, bade den faktiska och den
onskade. Det ndrbesldktade begreppet anvidndbarhet (usability),
[Nielsen, 1993; Lindgaard, 1994; Lowgren, 1993; I1SO 9241, 1997]
riktar in sig pa anvandargranssnitt, alltsa lattheten och effektivite-
ten i anvidndningen, och pd de uppgifter som produkten kan anvén-
das for. Men anviandbarhet ger bara en begrdnsad del av anviand-
vardheten och sdger ingenting om det upplevda virdet, lika litet som
LIX, lasbarhetsindex, sdger ndgot om en texts lasvardhet.

Exempel

Kostnadsineffektivitet. Det dr valkant hur mangder av hjdlpmedel blir
synnerligen kostnadsineffektiva genom att de i praktiken inte an-
vands. Detta dr mdnniskans eget sdtt att markera att hjalpmedlet i
fraga inte var till ndgon nytta eller gladje for henne. Ett dyrt och
onddigt sdtt — man borde kunna ldgga in anvindvardhetsaspekter
langt tidigare i kedjan.

Exempel

Kostnadseffektivt for vem? Hittills har hdlsoekonomi inte inkluderat
anviandvdrdhet i sina berdkningar. Men det finns ansatser i denna
riktning som t.ex. Camilla Nordgrens avhandlingsarbete med titeln
Ekonomiska konsekvenser av traumatisk ryggmdrgsskada (http://
www.certec.lth.se/camilla.nordgren). En traumatisk ryggmargsskada
har djupgaende konsekvenser for den skadade. Efter sjdlva vard-
tiden foljer en 1dng rehabiliteringsprocess. Sedan madste den berérda
léra sig att leva med sin kvarstdende skada resten av livet, vilket pa-
verkar ekonomin for henne sjdlv, familjen och samhallet. Utifrdn
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den berdrdas utgdngspunkter handlar kostnadseffektivitet om en
avvagning mellan bade indirekta kostnader som exempelvis in-
komstbortfall och direkta som vérd- och rehabiliteringskostnader,
hjalpmedel, sjukkassa och eventuell pension, bilstdéd, personliga
assistenter m.m.

Redundans

Redundans betyder 6verflod, dverskott.

Redundans i rehabiliteringsteknik kan vara nédvandig, fruktbar,
frigorande lika vdl som den kan vara onodig och forvirrande. Detta
ar ett skdl till varfor vi véljer att diskutera redundans har. Ett annat
ar att forskare inom rehabiliteringsteknologi och design ofta kom-
mer fran olika discipliner och har helt olika attityder till redundans.
Exempelvis kan det vara olika instdllning till redundans som ligger
bakom stora delar av den klassiska klyftan mellan humaniora och
naturvetenskap. C.P. Snows forsta bok om denna, The two cultures
and the scientific revolution, kom redan 1959. I The two cultures [Snow,
1993] finns bdde originaltexter och vidareutveckling av tankarna
med.

Snow skriver inte om redundans, men det vill vi gora for att mar-
kera hur naturvetenskap normalt forsoker hélla redundans pa ett
absolut minimum medan humaniora forsoker lyfta fram det rikt
individuella och myllrande: sprakglddjen, ordrikedomen, den per-
sonliga tonen. Med naturvetenskapliga 6gon har humaniora allde-
les for mycket redundans, alldeles for svart att hélla sig "till saken”.
Beddmningarna kan vara helt olika, vilket hdr exemplifieras med en
anekdot fran musikens vdrld. Musik kan ha en renhet pa grinsen
till stramhet, men den kan ocksa floda av redundans som i exem-
pelvis en Mozartopera. Nir drkehertig Ferdinand av Osterrike kom-
plimenterade Mozart for hans arbete och gjorde tilldgget “fast allde-
les for ménga toner”, svarade Mozart "Tack, ers majestdt! Men inte
en enda ton mer dn nédvandigt”.

Det minimalistiskt naturvetenskapliga f6ljer principer som intro-
ducerades redan pa 1300-talet d& Occam tog fram sin berdmda rak-
kniv och gjorde det till ett ideal att skira bort allt onodigt. En sddan
enhetlig strdvan finns inte inom tekniken. Dér véljer man i stéllet
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3
)

Vardagsredundans.

redundans utifrdn anviandningsomréadet: ibland en 1ag for storsta
moijliga snabbhet, enkelhet och ldgsta maojliga kostnad, ibland en
hog, bl.a. for att 6ka sdkerheten.

Redundans i den tekniska varlden

I den tekniska virlden okas eller minskas redundansen systematiskt
beroende pa vad man vill &stadkomma. Informationsteoretiskt gar
det att ta bort mycket ur exempelvis ett talat meddelande utan att ta
bort dess betydelse, eftersom manniskan i andra dnden alltid soker
det meningsfulla. Det gar ocksa att tekniskt komprimera och sedan
aterstdlla ett meddelande.

Samtidigt: ju ligre redundans, desto storre dr risken for missfor-
stdnd och fel eller 4&tminstone forlust av det briljanta och finessrika.
Exempel pd redundans som laggs till for att underldtta att fel upp-
tdcks ar kontrollsiffran pa personnumret. I datorer finns ofta flerfal-
diga funktioner for ett och samma dndamal. Oftast anvands bara
den ena men i utsatta ligen kan den andra ta 6ver. Dubbla broms-
system dr ett annat exempel av samma karaktdr.
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Redundansen i ett mobiltelefonsamtal ligger pd kompromissnivd.

Redundans i rehabiliteringsteknik

Tillforlitligheten &r extra viktig ndr anvdndaren har en funktions-
nedsattning. Det dr inte sjdlvklart att redundansen skall vara sé stor
som moijligt. Tvartom kan ldg redundans ibland vara en férdel och
motsvara stark och rogivande betingning. (Har man vant sig vid att
ett nystddat rum skall lukta Ajax, stdller det bara till villervalla med
saplukt.)

Man far emellertid vara forsiktig sd att inte det bésta blir det godas
fiende, och sd att allt alltid méste vara exakt lika. Det gar aldrig att
fd& méanniskorna i en personalgrupp att bli som identiska robotar,
men det betyder inte att man skall anpassa sig till den svagaste lan-
ken i personalkedjan. Gor man det, férhindrar man mojligheterna
till larande, forandring.

I ménga rehabiliteringstekniska sammanhang kan det vara bra att
nyttiggora s& manga sinnen som mojligt (exempelvis bade ljud och
bild). Att borja brett fOr att senare subtrahera dr ibland en fordel. Ju
fler ingdngar det finns, desto storre dr chansen att den berdérda mén-
niskan kan hitta ndgon som hon forstar och som passar henne.
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Vygotsky skriver i Mind in society om skillnaderna mellan chim-
panser och tvddriga barn [Vygotsky 1930]. Chimpanser kan bara
nyttiggdora den mentala assistans som de kan fa av det som ligger
inom synféltet, men barn kan genom spraket ocksa fa hjalp av man-
niskor och foremal som inte finns inom synhall. Fast det ar inte alla
som Kklarar det alltid. For mdnniskor med kognitiva funktionsned-
sattningar och ocksa for oss alla om vi hamnar i extremt stressfyllda
situationer kan det vara omojligt att komma péd ndgot annat 4n det
som finns hdr och nu. I de sammanhangen kan det vara vardefullt
med teknik som antingen tar 6ver pa egen hand eller utévar ren och
skdr betingning.

Exempel

Att veta att hjilpen finns — och var. Pa Tryckolera har man infort en
speciell plats, "Akuten”, dit man gar for att reda ut sina fysiska pro-
blem, olyckor eller andra svarigheter. Dit skall man gi nar nagot
héanger upp sig - sé langt ar det ren och skar betingning och den &r
viktig eftersom deltagarna inte alltid sjdlva vet hur de skall hantera
exempelvis smarta. Men vdl ddr kan ldttnaden komma. Ibland
racker det att bara ga dit och sdtta sig och genom bilder och artefak-
ter f4 tankestdd. Ibland vill man med hjilp av bilderna kalla dit
nagon for att titta pa skadan eller fa inblick i problemet.

Abduktion

Induktion och deduktion ar tva motpoler. Ndar man arbetar utifran
induktion ar det kedjan av enskilda fall som leder fram till ndgot mer
allmént. Deduktion gér i motsatt riktning: att man fran en teoretisk
allmén nivd kan tala om vad som hénder i ett visst fall.
Abduktionen ar en tredje form, och den arbetar i badda riktning-
arna. Den utgar fran att ocksa nar man induktivt noterar och stéller
samman enskilda exempel, gor man det alltid utifrdn en inledande
forestédllning av vad man vill observera. Den alldeles fria observatio-
nen hor till de definitiva undantagen. Abduktionen borjar i empi-
riska fakta liksom induktionen men féster sig vid hur det under
pagdende arbete ofta kommer fram nya monster och nya hypoteser.
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D4 madste bdde tidigare teorier och tidigare observationer omtolkas
[Alvesson och Skoldberg, 1994; Niiniluoto, 1999]. Det betyder inte
att de tidiga observationerna var "fel” eller att de gamla teorierna
var "fel”. Daremot giller att om man far syn pa nagot nytt utifran
ett nytt synsatt, sa skall inte bara detta nya beskrivas utan ocksa vad
som kdnnetecknar de nya "glasdgonen”. Design med hjilp av kul-
turella sonder forutsdtter ofta ett abduktivt tillvigagdngssitt efter-
som utfallet av sddana studier kraver reflexion och omtolkning.

Egentligen anvidnds abduktion nog s& ofta bade i naturvetenska-
perna och samhallsvetenskaperna, dven om det inte alltid redovisas
sd. En kvalificerad forskning leder ofta till att man hittar andra sam-
band och via dem andra fakta 4n de man gick in for att testa. Niin-
iluoto sédger att abduktion ar en sjdlvklar vardagsmetod {f6r méanni-
skan [Niiniluoto, 1999]. Vi har alltsd god traning i att ha “glaségon”,
fa syn pa ndgot, darigenom komma pé idén att byta “glaségon”, osv.
Abduktion tillater att man dndrar sig i flykten — bara man gor det till-
rackligt tydligt och vildokumenterat.

Mer om det situerade

Det giller inte bara att vara dir, att vara situerad, utan ocksa att fanga
skeendena i sitt sammanhang, inte omedelbart abstrahera och intel-
lektualisera [Mandre, 1999, 2002]. S& arbetar ocksé etnologer [Jons-
son, H.,2000]. Frdgan ar inte egentligen "hur dr det?” utan ”vad skall
vi gora for att kunna fa syn pa ...?” Genom att agera kan du pa ett
tidigt stadium hitta ménga av de faktorer som du annars kunde mis-
sat [Suchman, 1987]. Tekniken sjdlv kan fungera som en katalysator
och tvinga fram reflexion, svara pa existerande frdgor men samtidigt
skapa nya [Jonsson, 1997].

Exempel

Tekniken som utmanare. Ett skal till att vilja ha en robotarm pa sin
rullstol kan vara att man vet att bara genom att den finns ddr, kom-
mer man att komma pa nya anvandningsomraden. Triumfen ar
alltsa att veta att idéer garanterat kommer senare [Eftring, 1999].
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Fdnga héndelserna pad platsen.

Exempel

Lirpotential. En timstock (maéter tid som om den vore en lingd: en
rad lampor motsvarar en timme och lampor sldacks vartefter som
tiden gar) 4r mer utmanande dn en dorroppnare. En dorroppnare
kan anvindas for att Oppna dorrar. Punkt. Men en timstock kan ha
alla moijliga funktioner: strukturera, planera, skapa sekvenser.

Edwin Hutchins var den som introducerade uttrycket distribuerad
kognition i mitten pa 1980-talet for att dirmed markera att en man-
niskas tdnkande sker i vixelverkan med badde andra ménniskor och
foremal. Hutchins var val fortrogen med laboratoriestudier. Just
darfor sag han sa tydligt att skeendena i exempelvis en cockpit eller
pé en kommandobrygga inte kan komma fram genom observatio-
ner av enskilda manniskor pa ett laboratorium. Tankandet paverkas
sa starkt av kulturella och sociala fenomen att det inte kan eller bor
studeras under artificiella forhallanden. Jamfoér Hutchins bok Cogni-
tion in the Wild [Hutchins, 1996].
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Viktigt: Forsok fdnga tdnkandet i dess konkreta situation.

Exempel

Media som formedlare. Madnniskor 1dr ofta bdst genom att moéta andra
med liknande problem. Kan du identifiera dig med nagon annan,
behéver du inte vara s& ensam. Kan du dessutom identifiera dig
med ndgon annan med samma problem men som kommit langre i
att hantera dem, skapar det ett hopp: kanske kan du sjdlv komma
lika 1angt? Internet dr en utmirkt motesplats for detta. Samtalet
som uppkommer blir mer reflekterat dn i levande livet med dess
krav pd samma plats och samtidighet [Brattberg, 2003]. Se ocksa
kapitel 8 och [Brattberg, 2004].

Ett fenomenologiskt bidrag till interaktiv design finns i Paul
Dourishs bok Where the Action Is: The Foundations of Embodied Inter-
action [Dourish, 2001]. Dourish har sin bakgrund i datorvetenskap
men bidrar hér till nya vetenskapsfilosofiska tankar och metodolo-
giskt till interaktionsdesign. Utgangspunkten dr den handlande
madnniskan och hennes verktyg snarare dn rationaliteten i det 10s-
ryckta handlandet.

Dourish vinder sig bort frdn sndva kognitiva perspektiv och
abstrakta representationer av vdrlden och ¢ver till det situerade och
faktiska handlandet hos ménniskan tillsammans med datorerna
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[a.a., s. 18]. Hans fenomenologiska utgdngspunkter visar sig nar han
héavdar att var upplevelse av virlden ar helt baserad péd vér kropps-
liga narvaro i den. Det samma gdller for det sociala: ett samtal upp-
stdr medan det pagar snarare 4n genom att vara planerat i forvag.
Dourish markerar starkt idén om det forkroppsligade. Nar han
pratar om férkroppsligande, menar han inte det banala att vi var for
sig med vara kroppar finns i virlden utan snarare att vi finns for-
kroppsligade i en virld av ting under stindig vixelverkan [a.a.,
s. 18]. Darfor, sager han, maste man forsta att interaktionen ar kon-
textberoende, att interaktionen paverkas av det man skapar och att
man darfor maste vara kanslig for vilka system man satter i drift.

Exempel

Det kontextbundna oOkar precisionen. En kvinna tyckte att hennes
robotarm var for langsam. Men vad betyder det? ”"For langsamt”
kan lika gdrna handla om hastighet som om acceleration. Hon
tyckte att det gick "for sakta” ndr hon forsokte steka kottbullar: de
slank bara undan néir hon ville vinda dem. I det fallet handlade det
om att accelerationen var for dalig. Men nér hon blev irriterad pa
ldangsamheten med vilken den haillde socker i tekoppen, var det has-
tigheten som var for 1ag. Inte nagot av fallen kravde starkare moto-
rer, vilket man liatt kunde trott om man inte fatt de kontextbundna
forutsattningarna. Det hédr gick att 16sa med en forbdttrad konstruk-
tion av gripdonet.

Exempel

Teknik som synliggorare. Under en brandévning pa ett gruppboende
berdttade en av deltagarna vad han skulle gora om brandlarmet
gick: han skulle vifta med en tidning under brandvarnaren. For —
visade det sig — varje gdng nar de rostade brod och brandlarmet gick
igdng - var det just s& som personalen gjorde.

Exempel

Konkret och logisk situerad forstdelse. G4 till Arne Svensks kapitel 7
och lds en géng till om mannen som avgjorde om det var 16rdag
genom att kolla antalet siffror pa bussen.
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Exempel

Synlighet som maktredskap. I samma kapitel 7 kan du ocksa ldsa om
den man som genom att flytta fotot pd Axel fran dagens schema till
ledighetsschemat kunde visa att han inte uppskattade Axels nar-
varo. For personalen var bildanslagstavlan ett sdtt att informera.
Men for mannen ifrdga var det ocksd ett satt att markera och att
onska.

Exempel

Att vara ddir utan att vara dir. P4 Tryckolera fanns det en deltagare
som man inte trodde kunde forsta bilder. Han hade haft manga till-
fallen att reagera pa den bildrika miljén men aldrig med en min
avslojat om han var intresserad eller inte, uppfattade nagot eller
inte. En video stod och gick och visade en film pa den egna verk-
samheten. Ddr fanns tvd korta scener i vilka han var med: en déar
han stod och diskade och en annan dér han visade sin planbok och
sina nycklar. Infér badda scenerna visade han med gester, miner och
ljud att han engagerade sig i dessa pa ett helt annat sétt dn i resten.
Tack vare detta blev det uppenbart att han kunde identifiera sig
sjalv och sin position pa bilder, vilket fick en stor betydelse for det
fortsatta arbetet.

Nodvandigt men inte tillrackligt

Atskilliga ganger har vi skrivit om det nodvandiga i att vara dar,
"where the action is”. Det handlar inte bara om att ldra och skapa
utifran sjdlva situationen utan val s mycket att lata allt som hander
dar aktivera associationer till tidigare designarbeten. Det dr genom
associationer som det synkrona och det asynkrona vavs ihop. Nagot
nytt och relevant kan skapas genom att nya insikter och gamla
finns samtidigt i ens huvud [Marton, Booth, 1997]. Se ocksa kapitel
3, "Lund finns inte ...”.

Skall det exempelvis dntligen komma fram bra hjidlpmedel till
minniskor med demens [Aldre och design, 2003], maste skickliga
designers sjdlva finnas pd platsen och inte l3ta sig ledas av kravspe-
cifikationer utifrdn hur andra tolkat situationen. Vad man ser beror
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pé tidigare erfarenheter och kunskaper, ett faktum som éar sjalvklart
inom hermeneutik och fenomenologi, se nedan, men inte alltid
poédngteras pd samma sidtt inom teknik, design och medicin.

Det racker alltsd inte med att bara vara situerad. Det situerade ar
ett nodvandigt men inte tillrackligt villkor. “Jag var dir och sag det
med egna 6gon!” sdger langt ifran allt, eftersom den ena méanniskan
aldrig urskiljer det samma som en annan, inte heller tolkar det pa
samma satt.

Exempel

Skilda virldar. En avdelningschef och en chefspsykiater sdg nagot
helt annat hos en patient dn vad en ldrare gjorde som intrddde pa
scenen mdanga, manga ar senare. Deras olika verklighetsuppfatt-
ningar var inte bara individuella utan hdngde ndra samman med de
olika kunskapsvarldar de representerade. Enligt den ena uppfatt-
ningen var patienten farlig och omoijlig att vara niara under nagon
langre tid, enligt den andra var det fullt mojligt att vara tillsam-
mans med patienten ensam i ett stdingt rum. Badda parter var faktiskt
dar, arbetade dar, bada hade forstahandsinformation men deras
begreppsvarldar var sd olika att ocksa deras situerade information
blev helt olika.

En forskare som kom utifran sag i sin tur ndgot annat. Hon for-
sOkte forsta vilken teknik som kunde introduceras, och ju mer hon
frdgade och utmanade, desto tydligare blev det att det var hela
situationen snarare dn patienten som var sjuk.

Nar den nya tekniken introducerades, foll efterhand det gamla
tankesystemet totalt [Mandre, 1996a, 1996b, 1997]. Inte beroende
pa tekniken i sig utan genom att den synliggjort orimligheten i de
radande forestdllningarna. Detta orimliga kunde besta sa linge som
spekulationerna bara handlade om hur det "var”. Men det f0ll infor
designens fokus pd situationen sddan som den kunde och borde bli
[Edeholt, 2004].
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Granser

Medan vi arbetat med kunskapsbaserade system har vi alltmer upp-
tdckt betydelsen av granser. Det kan lata negativt med granser men
i sjdlva verket ar de ofta nodviandiga och konstruktiva att klattra pa
eller utmana. Vilvalda innehallsliga granser ger inte bara hjalp i
problemldsning utan ocksd i kreativa aktiviteter [Gedenryd, 1998].

I det situerade finns det automatiskt granser inbyggda. I det ick-
esituerade kan det hdnda att designern d4r omedveten om att granser
alltid finns i det enskilda fallet. Verklighetens totala komplexitet
framgar séllan ens i detaljerade beskrivningar, och grianser kommer
ofta inte fram forrdn genom designprocessens nérhet till verklighe-
ten.

Det dr bra med grdnser — hur skulle vi annars kunna parkera vettigt?
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Certec/Bodil Jonsson

Detta sista kapitel skall vi dgna at att positionera rehabiliteringstek-
nologi och design i forhallande till andra vetenskaper.

Kognitionsvetenskaper

0
O Rehabiliteringsteknik
och design

\\\
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Allmant

Det enda vetenskapliga resultatet viart namnet ar ny kunskap. 1 ett
forskningsprojekt kan processen vara aldrig sa vetenskaplig men det
blir anda bara en liten del av resultatet som dr nytt. Just darfor ar det
viktigt att kunna identifiera det nya, skilja ut det fran det 6vriga och
relatera det till det redan befintliga. Det dr en svdr uppgift, speciellt
om man befinner sig inom phronesis-doménen (se nedan).

I vilken utstrackning ett forskningsprojekt leder till nya kunskap
gar inte att forutsdga, men man kan och bor lagga upp forskningen
sd att utgangen inte ar forutsagbar. 1 God sed i forskningen, s. 67,
[SOU 1999:4], skriver man bl.a. om intresset fér “ny kunskap”:
"Professor Johan Cullberg brukar anvdnda ett kriterium pa god
vetenskap som passar vdl in i den Popperska 16sningen, det s.k.
overraskningskriteriet. Detta kriterium innebdr att man inte skall
kunna forutsiaga resultatet av sitt forsok eller sin studie. Det maste
alltid vara kvar ett moment av 6verraskning om det verkligen dr ny
kunskap som skapas.”

8

HANDLING

REAKTION
Handling, reaktion och reflektion dr

nédvéndiga inslag. Sa ér ocksa dver-
raskningen.

OVERRASKNING
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For att det skall ga att analysera vilken resulterande kunskap som &r
ny och vetenskaplig och vilken som inte ar det, gor det stor skillnad
om de anvinda metoderna ar standardmetoder inom det relevanta
vetenskapliga féltet. I somliga fall som t.ex. fenomenologins finns
det inte nagon given fenomenologisk metod [Husserl, 1901].

Om man sjdlv skapar sin metod, krdvs det mycket for att resulta-
ten skall anses trovirdiga. A andra sidan maste forskaren i de ligena
ta storre ansvar for kunskapsbyggandet dn om han foljer andras
metoder. Ett exempel pad ett sddant arbete dr David de Ledns
avhandling Artefactual intelligence [de Le6n, 2003]. Hans tva huvud-
fradgor var "Hur kan redskap hjdlpa till att organisera uppgifter sa att
de blir kognitivt litta att utféra?” och "Hur utvecklas artefakter och
strategier med tiden sa att redskapen anvinds i en kognitivt fordel-
aktig riktning?” For att hitta svaren gick de Le6n utanfor tidigare
existerande metoder. Detta krdvde i sin tur en noggrann presenta-
tion av de anvdnda metoderna, vilka styrkor de hade och varfor de
anvandes.

Klassiskt

Hos Aristoteles hittar man en indelning i tre kategorier:

Episteme
Techne
Phronesis

Redan en snabb blick pa sjdlva orden visar oss att tvd omraden 6ver-
levt med god marginal till vara dagar: episteme (epistemologi, kun-
skapsteori) och techne (teknologi, teknik). "Phronesis”, diremot, ar
ett ord som vi inte har ndgon aktiv motsvarighet till. Phronesis
handlar om vérden och faktisk verklighet, om ménniskor och deras
handlingar. Se ocksé [Aristoteles, 1993] om den nikomachiska eti-
ken, version Marten Ringbom.

P4 1990-talet fick “phronesis” nagot av en nytindning, framst
inom samhallsvetenskaperna. Man aterfinner det ocksé da och da i
designsammanhang. Se t.ex. Pelle Ehns forord till Lowgren & Stol-
terman Design av informationsteknik — materialet utan egenskaper,
[Lowgren och Stolterman, 1998].
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Episteme, techne och phronesis har hdr personifierats som tre olika personer. Sa
behodver det inte vara i levande livet: inom design och rehabiliteringsteknik kan en
forskare samtidigt vara bdrare av dem alla.

Phronesis behovs, skriver Martha Nussbaum [Nussbaum, 1990] som
"an attack on the claim that all valuable things are commensurable;
an argument for the priority of particular judgements to universals;
and a defense of the emotions and the imagination as essential to
rational choice”.

Phronesis dr inte vetenskapligt i "episteme”-bemadrkelse, eftersom
epistemologi fraimst inriktas pa kunskap som dr universell, konstant
i tid och rum, kontextoberoende och baserad pé analytisk rationali-
tet. Den kunskapsrelativism, som finns inbyggd i phronesis, hor till
det narmast oforlatliga inom det som epistemologin kan uttala sig
om. Grannskapet till “techne”, daremot, den aktiva handlingens
reflekterande kunskap, dr béttre utbyggt frdn phronesis-sidan.

Epistemologi — om sa ar mojligt

Allt det som gdr att beskriva utifrdn fixa begrepp, generaliseringar
och universella teorier, vinner pa att sa sker. Stora omrdden inom
rehabiliteringsteknik och design kan hanteras inom epistemologins
ramar och alltsd berémma sig av:
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e formagan att systematisera och ackumulera

e formdgan att artikulera nya fragor

e Oppenheten, ja, genomskinligheten, i hantering av metoder och
data

e kapaciteten att generalisera utifrdin vunna erfarenheter

e sitt stindiga ifragasattande av huruvida det inte ocksa finns andra
perspektiv som gor att resultaten kan te sig annorlunda.

P4 alla dessa punkter dr den epistemologiska stravan efter universa-
litet, miljooberoende och icke-relativism fordelaktig — forutsatt att
den dr for situationen mdjlig och relevant. Om inte giller det sirskildas
foretrade (the priority of the particular [Nussbaum, 1990], [Gillberg,
1999] och dé ar man over pd phronesis omrade. Ddr dr idealet den
aristoteliske agenten som av Minna Gillberg karakteriseras pa fol-
jande sdtt: "The Aristotelian agent is a person whom we trust to
describe a complex situation with full concreteness of detail and
emotional shading, missing nothing of practical relevance” [Gill-
berg, 1999].

Sjilva upplever vi det som lite tveeggat att fOrena oss med dem
som drar fram i ljuset ett omrdde som varit slumrande sedan Aristo-
teles dagar. De flesta av oss dr ju naturvetare och/eller tekniker och
vi kdnner oss mer hemmastadda i den virldens begrepp. Skilet till
att vi anda tar med phronesis i framstillningen 4r att det epistemo-
logiska och tekniska inte ensamt férmas sta for allt det som ar rele-
vant inom rehabiliteringsteknik och design.

Relation till naturvetenskapen

Vetenskaplig kunskap frdn naturvetenskaperna uppfyller manga av
kraven inuti design. Den dr konkret. Den hdamtar sin grundlaggande
bas frdn experimentella undersokningar (induktion) eller forhéller sig
till det konkreta genom att jamfora verkligheten med det som kan
deduceras ur teorier. Det finns ocksd avgorande skillnader: natur-
vetenskaperna efterstrdvar att vara objektiva och generella, medan
designen atminstone i inledande faser prioriterar att vara situerad
och engagera sig i det som dr relevant for en manniska eller en

grupp.
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Designens inledningsvis situerade karaktdr gor att fragestdllningen
huruvida ngot kan vara generellt eller inte far komma senare. Men
objektivitet behover inte knytas till det generella. Man kan vara
objektiv ocksd i individuella fall och utan avsikten att generalisera
resultaten.

Exempel

Verifierbar kommunikation. G4 till kapitel 9. Den som ifrdgasatter att
Emma faktiskt har en avsikt och en medveten kommunikation kan
numera sjalv 6vertyga sig genom att se hur hon hanterar det tek-
niska granssnittet. Lds gdrna mer i [Breidegard, 2004].

Exempel

Agaren av problemet. Tidiga stadier av bade schizofreni och depres-
sion kan vara svara att observera for den berorde sjalv. Men om han
far en aterkoppling fran sin dator att nu borjar exempelvis tangent-
nedslagen (hastigheten, felnedslagen, pauserna) uppvisa ett annor-
lunda monster, skulle detta kunna fungera som ett tidigt tecken och
darmed hjdlpa till sa att ett nytt skov kan undvikas eller &tminstone
mildras. En sddan aterkoppling vore garanterat objektiv men inte
generell: olika individer kan ha helt olika forandringsmonster. Men
metoden kan vara en och den samma.

Exempel

Betydelsen av relevant feedback. Det &r 1dtt att ignorera signaler fran
den egna kroppen. Speciellt har detta visat sig gélla for mdnniskor
med utmattningsdepression. Enkla bédrbara biofeedbackutrust-
ningar kan hjdlpa till med signaler nar det dr dags for avslappning.
Ocksa hir ligger da det generella och objektiva i metoden och
utrustningen medan det individuella aterfinns i nivdinstillning och
effekter: atervinner man efterhand kontakt med sin egen kropp
eller behover biofeedbackutrustningen vara kvar som ett kompen-
satoriskt hjdlpmedel?
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Exempel

Vad dr kommunicerbart? Till vissa manniskor med autism kan man
inte na fram genom att peka pa foremalet i frdga och sdga: “det ar
det hir jag menar!” Diaremot fungerar det pafallande ofta att ga
omvigen Over en bild — det 4r som om bilden upplevs verkligare dn
verkligheten sjdlv. Nar exempelvis en specialldrare under en skogs-
promenad ville visa en elev en sten att sitta pa, forstod han inte alls
vad hon menade. Nar hon sa tog ett kort pa stenen och visade
honom stenen pa kamerans bildskdrm och sa att det var pd den ste-
nen han skulle sitta, log han och gjorde genast sd [Plato och Jons-
son, 2001; Jonsson, 2004]. Pa samma satt var det nar Thomas skulle
ldra sig médta med en tumstock — det gick inte att peka och visa med
tumstocken, men det gick alldeles utmarkt att fotografera forsoken
och sa forklara via de fotografiska bilderna [Joénsson, Philipson,
Svensk, 1998].

Statistikbaserad vetenskap kontra
fallstudier

En jamforelse mellan statistikbaserad vetenskap och fallstudier visar
att bdda har svagheter och bdda har styrkor. Fallstudier ar inte
enbart stigfinnare fOor senare statistiska studier [Ramachandran och
Blakeslee, 1998]. De dr ocksa relevanta och situerade pa ett satt som
statistiska studier aldrig kan bli.

Ofta dr det relevanta ur den upplevande méinniskans egen syn-
vinkel bara hennes egen forandring. Hennes perspektiv dr "fore”
och ”efter”: "hjalpte det har? Blev mitt liv bdttre genom detta?”
Manga enskilda longitudinella och vl beskrivna fallstudier kan
sammantagna ge en rikare bild dn aldrig sa val genomforda dubbel-
blinda test med undersokningsgrupp och matchande kontroll-

grupp.
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Heuristik, analys och syntes

Heuristiska resonemang dr grundldggande inslag hos (re)habilite-
ringsteknologi och design, eftersom tolkningar av situationen och
dess mojligheter sdllan ar strikta och slutliga utan oftast mangfaset-
terade och provisoriska. Heuristiska inslag finns i de flesta typer av
problemldsning, ocksd i matematiska sddana [Polya, 1962,1990].
Aven dir maste man

e forstd problemet — tolka vilka faktorer som inverkar, hur de beror
av varandra, hur man kan strukturera tankandet,

e hitta sammanhangen mellan det okdnda och det kdnda, inled-
ningsvis kanske bara bearbeta olika mdjliga planer f6r hur man
skall fa fram dem,

e genomfora sin plan och

e granska losningen — dr resultatet ratt och rimligt, kunde man upp-
natt den pa nagot annat satt, kan man anvanda den ocksa for
andra dandamal?

Det speciella i heuristisk riktning for (re)habiliteringsteknologi och
design dr

e att forskaren och anvandaren sillan ar en och densamme, och att
det dr anvdndarens beddmning av utfallet som &dr det viktigaste
slutresultatet (dock inte det enda — forskningsmdssigt dr det, som
ndmnts ovan, den nya kunskapen som dr resultatet).

e att mdngden variabler oftast dr sd stor att valet av analysniva blir
avgorande for hur man ldser problemet (se avsnittet "Mer dr
annorlunda”).

e att det oftast inte dr situationen som den dr utan dn mer situatio-
nen som den kan bli som &r forskningsobjektet.

Mer ar annorlunda

Mer ar inte bara mer, mer dr ocksa annorlunda. Artikeln More is dif-
ferent av P.W. Anderson i Science [Anderson, 1972], ar en nyckelarti-
kel som inspirerar 1dngt utanfor naturvetenskapens domaéner. Den
har budskapet att dven om reduktionism - att dela upp och studera
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pa lagre nivder — visat sig vara en vetenskapligt ofta framgangsrik
metod dr det inte sjdlvklart ens inom den rena naturvetenskapen att
det gér att framgangsrikt arbeta i den motsatta riktningen, dvs. att
utifrdn resultat pd lagre nivaer konstruktivistiskt arbeta sig uppat.
Givna kunskaper péd en grundldggande niva konstruerar alltsa inte i
sig relevanta komplexa samband pa en ¢verliggande niva. I stéllet
madste man se det s att det pd varje ny niva upptrdder genuint nya
egenskaper, som madste studeras utifrdn sin egen komplexitet.

I vart sammanhang betyder "mer ar annorlunda” att bade pro-
blem och mojligheter maste studeras pa flera olika nivaer. En rele-
vant analys kan krdava att man bryter ner problemet till lagre nivaer
(t.ex. till tekniskt hanterbara sddana) men att man stindigt gar till-
baka till de egentliga sammanhangen ndr man skall bedoma rele-
vans och framgdng i resultat. Dartill kommer det kanske viktigaste:
forskaren inom (re)habiliteringsteknologi och design har att gora
sig en bild ocksa av verkligheten sddan som den kan bli, inte fraimst
en bild av hur det ar.

Tidsgeografi

Hur mycket man dn koncentrerar sig pd sammanhangen kan det
héinda att man d4nda tappar taget om det situerade och faktiska. Det
gdr att hitta stdd i bl.a. tidsgeografin for att motverka en saddan tan-
keforflackning.

Tidsgeografi beskrivs av sin skapare, Torsten Hagerstrand, som
"tankeschema som sorterar upp begreppen sa att man vet var empi-
riska studier sitter ndgonstans i helhetsbilden” (i Tingens vidd [Hager-
strand, 1991]). Tidsgeografin &r alltsa en sorts "situationsvetenskap”,
dvs. den intresserar sig for situationer i dkta bemadrkelse och ddrmed
ocksa for fallstudier. Utdver de speciellt geografiska aspekterna —
utrymme och nérvaro - hor till fallstudier ocksa det personliga, kul-
turella och sociala.

Genom tidsgeografiska overvdganden blir man béttre medveten
om de begrinsningar som ligger i att plocka ut ting eller hiandelser
ur sitt sammanhang for att sedan, genom t.ex. olika experiment,
analysera dessa. Man maste enligt Hiagerstrand vara noga med det
han kallar "grannskapsrelationer”, dvs. elementens néarhet och sam-
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tidighet. Grannskapsrelationerna omfattar allt i den tidsliga och
rumsliga virlden som samverkar med foreteelsen. Annorlunda ut-
tryckt for vadra sammanhang: allt som péaverkar anvindvirdheten.

Grounded theory

"Grounded theory” har ibland ett ndrmast magisk skimmer kring
sig. Forskarens uppgift ar dar att forsta vad som hander och hur de
olika aktorerna utovar sina respektive roller. Forskaren far sin forsta-
else genom observationer, samtal och intervjuer. Kategorier och
teorier forvantas uppkomma under processen dd man samlar data
och for anteckningar. Det handlar alltsd inte om att testa hypoteser
utan om att, som Glaser sager, upptdcka teorin som finns implicit i
data [Glaser, 2003].

Grounded theory har en lean backward- snarare dn lean forward-
attityd och dr dérfor inte sdrdeles vdl lampad for rehabiliteringstek-
nik och design. Aven hos oss nyskapas hela tiden teorier och tolk-
ningar under processen, men de dr sa inriktade pa framtida effekter
och konsekvenser att en omtolkning av det redan existerande inte
ar sa meningsfull.

Det kan se ut som om designforskaren dr mindre 6dmjuk dn
grounded theory-forskaren. Ja, han tar tveklost fler uppenbara ini-
tiativ, dtminstone i borjan. Men vartefter som processen fortskrider,
ar det den berérda méanniskan som blir styrande, vilket inte alltid &r
fallet i samhallsvetenskaper; ddr kan man efterhand avldgsna sig
langt fran sina forskningspersoner utan att detta blir direkt uppen-
bart for nagon.

Fenomenologi och fenomenografi

Fenomenologin har nu 100 ar pd nacken med sina tva grundbe-
grepp: fenomenen och livsvérlden. "Fenomenen” ar fOreteelserna
sd som mdnniskan upplever dem (i vart fall de levda funktionshin-
derna). Ocksa "livsvarlden” ar rehabiliteringstekniskt relevant: den
vérld som man befinner sig i och tar for given och i vilken fenome-
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nen framtrdder. Den franske fenomenologen Maurice Merleau-
Ponty, sdger om den levda kroppen:

"The body is the vehicle of being in the world” [Merleau-Ponty,
1962, s. 82]. "The body is the general medium for having a world”
[a.a., s. 146]. Vara egna levda kroppar dr basen for alla erfarenheter.

Fenomenografin forsoker mer handfast urskilja kvalitativt olika
satt pa vilka vi forstdr fenomenen och livsvirlden [Marton, Booth,
1997]. Dessa olika forstdelser kan delas in i kategorier som gar att
beskriva och logiskt relatera till varandra. Fenomenografin har sitt
ursprung hos Goéteborgspedagogerna och har bl.a. anvénts for att
beskriva olika satt att forstd naturvetenskapliga foreteelser och olika
sdtt att ldra sig. Fenomenografin dr vil ldmpad for att inom rehabi-
literingsteknologi och design synliggora olikheter och variationer i de
satt pd vilka manniskor upplever rehabiliteringstekniska affordan-
ces/erbjudanden. Jamfor kapitel 10, Makt & Maskiner.

Behoven av begreppsbildning och
positionering

Designvetenskaperna dr unga. Det dr ocksa rehabiliteringsteknolo-
gin. Det ar svart att se ndgon egentlig skillnad mellan fenomenolo-
gins "fenomen” och designens ”affordance”, erbjudande. ”Affor-
dance” handlar om att exempelvis ett trdd erbjuder en fagel en plats
att bygga bo i, ett barn ndgot att klittra i, den vuxne néagot att soka
skugga under och skogsbolagen nagot att odla - fenomenen ar alltsa
olika dven om den egentliga foreteelsen, tradet, kan vara ett och det
samma.

Likheten mellan "affordance” och "fenomen” &r bara ett exempel
bland ménga pé att designvetenskaperna inte har gjort ngra storre
forsok att forankra sin teori- och metodbildning i andra vetenskaper.
Snarare har begrepp lagts till begrepp, metod till metod och man har
dnnu inte letat efter en mer konsoliderad begreppsbildning. Mojli-
gen skulle frdnvaron av en sddan kunna vara frigérande och inspi-
rerande men enligt vdr uppfattning dr den snarare forvirrande.

Det vore bra med lite konsensus som kunde ge mer av dmsesidig
forstaelse. I International Organization for Standardization/Inter-
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Ocksd en blomma ger olika erbjudanden.

national Electrotechnical Commission’s (ISO/IEC) Guide 2, beskrivs
vart en standard kan leda: ”"A standard is defined as a document,
established by consensus and approved by a recognized body, that pro-
vides for common and repeated use, rules, guidelines and character-
istics for activities or their results aimed at the achievement of the
optimum degree of order in a given context” [ISO/IEC, 1996]. Tank
att nagot sa torrt och trakigt kan lata sa efterstravansvart och vack-
ert. Ocksa for rehabiliteringsteknik och design.
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