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Abstract

Abstract

Personal assistance was introduced in 1994 as part of “LSS”, Act
concerning Support and Service for Persons with Certain Functional
Impairments. The intention of this assistance is to enable people with
severe and extensive impairments to live a “normal life”. In this law
text the importance of the user’s influence on how to form the
assistance is emphasized; the user also has the opportunity to choose
which organization should carry out his/her achievement. The user is
encouraged to act independently and autonomously.

The main purpose of the present investigation is to shed light on
how the user’s influence in the process of gaining assistance and
independence in everyday life is perceived and described. The study is
based on different forms of qualitative interviews with users, legal
representatives, assistance employers, handling officers and personal
assistants.

The results show that many users need support from others in the
process of applying for assistance. Obstacles in the user’s influence are
mainly the impairment itself; a failing body, feebleness and other
difficulties. Other impediments are lack of knowledge of one’s rights,
legislation and the organization of the assistance.

Self-determination in everyday assistance is facilitated by the
support being given by a few familiar persons in the household. The
level of self-determination depends mainly on the relationship between
the user and the personal assistant. Users develop different strategies
such as adapting the content of the day to the assistant who works that
particular day or to employ family members as assistants. For other
users it can be difficult to find functioning strategies for self-
determination and they imply that the assistants take over the home.
The home is being turned into a workplace and the uset’s
independence in decision-making is questioned and threatened.

Many people with severe disabilities have a legal representative. In
the inquiry the interviewed representatives are also relatives of the user
— often parents. In the application process for assistance the results
show that user influence is facilitated when there is a third party who
can speak for the user. In daily life however self-determination in the
user’s assistance becomes complicated — it becomes difficult for
assistants and assistance employers to interpret the difference between
the will of the user and the will of the relative/representative.

The Act concerning Support and Service for Persons with Certain
Functional Impairments becomes a paradox when the individual user
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lacks chances to live up to an active and responsible role which is
assumed in the text of the law. The frailest persons lacking
representatives run the risk of heavier vulnerability. Then the right to
independence and self-determination in their own lives is reserved for
the users who have a strong voice of their own or a strong willpower
from their legal representatives who are able to claim their rights to
influence and self-determination.
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Sammanfattning

Brukarens inflytande i processen att fa personlig assistans och
sjalvbestimmande 1 vardagen med personlig assistans stir i fokus for
denna licentiatavhandling i socialt arbete. Ett individuellt anpassat stod
ar avgorande for ett aktivt deltagande i samhallslivet f6r personer med
svara funktionsnedsittningar. Den handikappolitiska avsikten med
LSS' dr att minniskor med svira funktionsnedsittningar ska
tillférsdkras samma villkor som andra medborgare i Sverige. Insatsen
personlig assistans enligt I.SS och LLASS ska ge den enskilda mojlighet
att leva som andra. Assistansen ska ge forutsittningar till inflytande
over livet och sjilvbestimmande i vardagen. Rattigheten till personlig
assistans som ett individuellt utformat stéd har funnits sedan ar 1994.
Under sista delen av 1900-talet férindrades villkoren visentligt for
minniskor med omfattande funktionsnedsittningar. Fran att ha varit
hinvisade till ett liv pa stora institutioner har de flesta idag en egen
bostad eller mojligheter att bo med sin partner. De stora
institutionerna ar nerlagda och individen har samma rittigheter och
skyldigheter som 6vriga kommuninvanare.

Mitt syfte med undersokningen dr att Oka forstaelsen for hur
framfor allt brukare och féretridare men ocksa handliggare, verk-
stillare och personliga assistenter, uppfattar och beskriver brukarens
inflytande i processen for att fi assistans och sjilvbestimmande i
vardagen med assistans.

Undersokningens empiri bestar av fem intervjustudier. I en
brukarstudie har elva brukare intervjuats. De har alla svara
funktionsnedsittningar med stora behov av stod i vardagen. En annan
del av undersokningen dgnas at hur inflytande och sjilvbestimmande
tor brukaren uppfattas och beskrivs nir det sker genom en foretridare.
Fem gode min for brukare med svira kommunikationssvarigheter har
intervjuats. For att fordjupa forstaelsen har ocksa fem handliaggare i
kommunen och pa forsikringskassan intervjuats samt tva grupper med
verkstallare och tva grupper med personliga assistenter. Intervjuerna
med brukare, féretridare och handliggare genomférdes som enskilda
samtal medan intervjuerna med verkstallare och personliga assistenter
genomfordes som gruppintervjuer med fallbeskrivningar. Fallen tog sin
utgangspunkt i brukarintervjuerna.

Studiens resultat kan ses som en illustration av personlig assistans
som ideal och realitet i brukarens vardag. Utgangspunkten i studien ar

! Lag om st6d och service till vissa funktionshindrade, SFS 1993:387.
2 Lag om assistansersittning, SFS 1993:389, reglerar statens kostnadsansvar for
assistansen vid behov som 6verstiger 20 timmar per vecka genom forsikringskassan.
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intentionerna 1 LSS med inflytande och sjilvbestimmande for
individen. Genom insatsen personlig assistans menade lagstiftaren att
brukarens makt Over sitt eget liv skulle 6ka. Med assistans skulle
brukaren gi frin objekt till subjekt i sitt eget liv.” Fragor om makt r pa sa
satt en bakgrund och for att forsta undersékningens resultat anvands
Goffmans® teorier om identitet, stigma och rollpresentation, samt
analysbegrepp som utgar fran kropp och identitet och hemmet som
arena.

Resultatet visar att i ansOknings- och utredningsfasen ir manga
brukare beroende av andra (handliggare, anhoriga) for att fa stod for
att tillvarata sin ritt till inflytande. De brukare som har en medfédd
funktionsnedsittning kan ha svart att som vuxna ta 6ver ansvaret for
sitt eget liv, da ndgon annan alltid fort deras talan. De som far sin
funktionsnedsittning i vuxen alder har till en boérjan svart att
overblicka konsekvenserna och avgéra sina behov men manga
utvecklar med tiden ett férhéllningssatt som ger inflytande. Hinder f6r
inflytande dr framfor allt funktionsnedsittningen i sig med en svikande
kropp, orkesloshet och i vissa fall kommunikationssvarigheter. Hinder
iar ocksd okunskap om rittigheter och organisation. Ett gott
bemoétande, stdd av kunniga personer och delaktighet i planeringen av
insatsen dr faktorer som ger mojlighet till inflytande.

Denna studie visar att i planeringen av insatsen uppfattar sig
brukaren ha betydligt mer inflytande 6ver den personliga assistansen dn
over hemtjinsten eller annat bostdd. De intervjuade assistans-
anordnarna menar att inflytandet dr begransat dven 1 insatsen personlig
assistans beroende pa bristande mojligheter 1 sma kommuner av olika
skil. Det kan bero pa till exempel rekryteringssvarigheter,
anstillningsregler och arbetstidsférlaggningsregler, men brukarna
tycker sig ha inflytande. Brukarens mojlighet till inflytande 6kar med
lingre erfarenhet och ©kad kunskap. Resultatet visar att personlig
assistans genomgiende beskrivs som en insats som underlittar
individens inflytande 1 planeringen av vardagens ramar sisom
bostadsform, fritidsaktiviteter och sysselsittning.

Sjilvbestimmande underlittas av att stodet ges av ett fatal och
utvalda personer i det egna hemmet. I vardagen dr graden av
sjdlvbestimmande beroende av framfor allt relationen till assistenten.
De intervjuade menar att brukarna hittar olika strategier for att kunna
utéva sjilvbestimmande. Sjilvbestimmandet kan pd sa sitt uppfattas
som villkorat. Att vara aktiv arbetsledare dr en strategi. En annan

3 Ekensteen, 19906, s. 105.
4 Goffman, 1959 (20006); Goffman 1963 (19806).
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strategi ar att fordela veckans aktiviteter eller egenvird efter den person
som arbetar som assistent, att anpassa sig till assistenten. Nagra viljer
bort assistenter eller utnyttjar firre timmar dn de har ritt till for att
antingen klara sig sjilva eller ta hjilp av anhériga. Andra har svart f6r
att hitta strategier for sjalvbestimmande och menar att assistenten tar
over hemmet. Hemmet forvandlas till en arbetsplats. Brukarna har
svart att virna hemmet som en privat sfir, vilket da paverkar
individens utrymme fOr att hivda sin ritt till sjilvbestimmande.

Minga minniskor med svara funktionsnedsittningar har en ”god
man” som foretradare. Fem gode min har intervjuats, de kombinerar
sin roll som férilder eller sambo med att ocksé vara foretridare. Nagra
ar dessutom assistenter. I processen for att anska och utreda ritten till
assistans har den gode mannen stort inflytande. Att tala for tredje part
forefaller underlitta inflytande for personen med funktions-
nedsittning i relation till ber6rda myndigheter. I vardagen med
assistans  komplicerar den gode mannens dubbla  roller
sjalvbestimmandet for brukaren, enligt de intervjuade. Omgivningen
ifragasitter den anhoriges formaga att distansera sig till det vuxna
barnet och tala fir barnet/brukaren, inte o7 barnet/brukaren. De gode
minnen hivdar emellertid att det ar till brukarens foérdel att de har sa
god personkidnnedom och en kinslomassig anknytning, men kanner sig
ocksa ifragasatta och osikra pa rollerna.

I analysen framtrader fyra olika forhallningssitt till inflytande och
sjdlvbestimmande som sammanfattar hinder och mdijligheter. Ett
torhallningssitt ar att ta en awufonom roll som brukare, i de situationer
som uppstar. Med personlig assistans uppnas kontroll Gver liv och
vardag. I strategin ingar att aktivt vilja assistansbolag och assistenter
och att planera aktiviteter f6r dagen och veckan. Att i vardagen agera
som arbetsledare for assistenterna och att utveckla former for att
bevara hemmet som en privat sfir ingir i hallningen. Ett annat
torhallningssitt kan beskrivas som sjilvstindigt men anpassat. 1
strategin finns en accepterade hallning till behovet av stéd fran
nirstiende pa grund av funktionsnedsittningen. I vardagen kan en
strategi fOr att utnyttja assistansen maximalt vara att anpassa sig till
vem som arbetar som assistent och ldta varje assistent gora det veder-
bérande dr bist pa, men dnda hivda ritten till sjidlvbestimmande.

For ytterligare andra har inte assistansen lett till ett 6kat inflytande
och sjilvbestimmande. Situationen kinnetecknas av vanmakt och
beroende. Uppfattningen att inte kunna paverka valet av assistenter,
dagens innehall eller organisationens planering av assistansen och
dirmed den egna vardagen trots aktiva forsok, ger en kinsla av
vanmakt. Assistenterna upplevs ta 6ver hemmet och stodet uppfattas

11
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som oflexibelt och opersonligt, vilket far till f6ljd att brukaren inte kan
utnyttja sitt sjalvbestimmande. I undersékningen finns ocksa ett fatal
personer, som bor i hem som kan tolkas som institutionaliserade hem.
Brukarna har personliga assistenter, men organiseringen av stodet
innehdller inte det som ska karakterisera personlig assistans; ett
individualiserat stod som ges av fa och vil kinda personer. Brukarens
torhallningssitt kan beskrivas som ##safz och hjilplost. En moijlig
torklaring kan vara individens funktionsnedsittning; med kognitiva
funktionsnedsittningar minskar individens foérutsittningar att utéva
inflytande och sjilvbestimmande, om inte brukaren har god man.

Resultatet reser fraigan om malgruppen for personlig assistans, da
LSS blir en paradox nir individen inte har férutsittningar att leva upp
till den aktiva och ansvartagande brukarrollen som forutsitts 1 lagtext
och forarbeten. Minniskor med svara funktionsnedsittningar utan
foretradare riskerar en storre utsatthet. Makten Gver det egna livet
torbehalls de brukare som med en stark egen r6st eller med en stark
foretridarrost kan hiavda sin ritt till inflytande och sjilvbestimmande.
For dessa brukare dr personlig assistans ett stod som ger mojlighet till
ett autonomt liv pa egna villkor.

12
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Tre brukare som utgangspunkt

Avhandlingen inleds med en presentation av tre brukare’ och hur deras
liv gestaltar sig med funktionsnedsittning och assistans. Portritten
askadliggor brukarens beroende av manga aktorer pa flera olika arenor
1 ett komplext samspel for att uppna inflytande och sjilvbestimmande.
I senare kapitel kommer resultatet att aterknytas till de tre
brukarportritten.

Anders

Jag dr 40 dr och drev ett skogsbruk och hade en del jaktuppdrag innan jag
blev sjuk. Jag dr deligare i en bantverksfirma. Min sjukdom forvirras
langsamt och sedan tre ar ar jag rullstolsburen och kan inte anvanda mina
hdnder, armar eller ben lingre. Jag mdste vila en del under dagen. V7 bor i
en villa, jag, min fru och tre tondrsflickor. Jag ville sjaly inte ha assistans
men bley dvertalad for att avlasta familjen. Vi valde kommunen eftersom
Jag baft hemtjanst fran dem innan. Det dr viktigt att vilja vilka som ska
Jobba hér. De arbetar hela dagen, pa kvdillen kommer nattpatrullen och
ldgger mig. Arbeta praktiskt gar inte lingre, det gar att skita lite smitt
administrativt. Om personkemin stammer med assistenten kdnner jag att
det dr jag som bestammer vad som ska handa under dagen men visst
anpassar jag mig. Nagra assistenter kan bjdlpa mig med bokforingen,
andra dr bdttre pd att laga mat eller hitta pa utflykter. Men livet dar
verkligen annorlunda ...

Basse

Jag dr 35 dr och har en medfodd funktionsnedsdtining som gor att jag dar
rullstolsburen och bar svdrt att anvinda mina hinder och armar. 1
vardagen dr jag helt beroende av andra for allt runt min egen kropp och allt
7 hushdllet. Ndr jag flyttade hemifran bodde jag i ett serviceboende men har
nu flyttat till en egen lagenbet med min sambo. Jag har personlig assistans
Sfran ett privat bolag och sambon bar annan personal som stod for sitt
bandikapp. Det komplicerar tillvaron. De bdda personalgrupperna bhar
mycket dsikter om vem som ska gora vad och ndr. Det dr svart att havda
sin egen dsikt och ta tag i de konflikter som blir. Jag gar inte girna emot
min assistent, det kdnner jag mig for utsatt for. Ofta far min sambo stitta
mig for att jag ska fa min vilja igenom vad det giller matlagning,
aktiviteter eller bara att vara i fred en stund. Men jag har mer mitt eget liy
med assistans an med bostod ...

> Portritten bygger pa studiens intervjuer med elva brukare och fem gode min till
personer med svira funktionsnedsittningar som beviljats insatsen personlig assistans
enligt LSS. Portritten avser att introducera ldsaren till avhandlingens huvudpersoner
och att utgdra exempel pé olika livsvillkor, som péaverkar inflytande och sjilvbestim-
mande. Uppgifterna dr omarbetade och avidentifierade. Jimfér Widerberg, 2002.
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Cecilia

Jag dr mamma och god man till en 25-arig kvinna® med wutvecklings-
stirning och antism. Hon bar inte ndgra fysiska funktionsnedsdttningar
bara en mental. Min dotter har knappt nagot tal men forstir en del av vad
som sdgs och hander runt henne. Min man och jag bestémde tidigt att hon
skulle ha assistans nar hon en gang skulle flytta bemifran for att kunna
leva sa sjalystindigt som mijligt. Pa ett gruppboende mdste alla anpassa sig
till gruppen. Vi ville ocksa att hon skulle bo tillsammans med andra
ungdomar och har aktivt arbetat for det i flera ar. Nu bor hon i ett hus
med flera lagenbeter dar alla har assistans. Det tog lang tid att fa igenom
hennes assistans men nu har hon ett beslut pa dver 100 timmar, som kan
Jémforas med det forsta besiutet pa 30 timmar per vecka! Vi har provat
bade ett privat bolag och Rommun. Hon bar inflytande pa valet av
assistent, vi kan se vem hon foredrar av de hon far triffa. Hon kan ocksa
vilja mellan olika matritter, klider och vad hon ska sysselsitta sig med
om hon far ett par tydliga alternativ att vilja emellan. Det kraver att
assistenterna dr lybirda och fkan avlisa hennes signaler. Jag ger dem
ramarna och grundforutsatiningarna for vad hon behover for att ma bra.
Det fan vara mat, motion, sysselsitining och vardagsstruktur. Assistansen
ger henne fribet och sjialvbestanmande i det lilla ...

6 Cecilia kan inte fora sin egen talan och foretrdds hir av sin fordlder som ocksd dr
god man.

14
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1 Introduktion

Denna licentiatavhandling behandlar brukarens inflytande och siélvbestammande i
insatsen personlig assistans. I inledningen introduceras studiens problemomride och
ddrefter foljer syfte, fragestillningar och en begreppsgenomgang. Kapitlet avsiutas
med en kort beskrivning av textens disposition.

De inledande berittelserna har ldnat tre brukares’ roster for att sitta
fokus pa vad personlig assistans kan innebira f6r den som 4r beroende
av stod 1 vardagen. Portritten av Anders, Basse och Cecilia visar att
stodet kan innefatta det mesta som ror den egna kroppen och allt som
ror livet 1 Ovrigt. Assistenterna finns med i vardagen, fran grund-
liggande behov som den dagliga duschen till kontakten med
myndigheter och i familjens dagliga liv. Med portritten vill jag sitta
fokus pa att livsvillkor och personlig bakgrund kan se mycket olika ut;
ett brukarperspektiv dr svarfaingat da det dr beroende av manga
faktorer. Gemensamt ar det starka beroende som minniskor med svara
fu1r1ktionsr1edséi'ctningar8 har i forhallande till sin omgivning — ett
beroende som inte utesluter en vilja att ha inflytande och sjilvbestaim-
mande i sitt eget liv.

1.1 Problemomrade

I nuvarande lagtext’ pa handikappomradet framhivs brukarens ritt till
inflytande och sjilvbestimmande. For att f6rsta denna betoning i lagen
avser jag att beskriva den historiska synen pa handikapp, férindringar
genom dren, hur insatsen personlig assistans vixt fram och hur den ar
formulerad. Mitt huvudintresse ir att undersoka hur inflytande och
sjdlvbestimmande for minniskor, som har stora behov av stéd 1 sin
vardag, kan fOrstds utifran olika perspektiv. Utgangspunkten ar hur
brukare och féretridare beskriver situationen och till det kommer det
perspektiv som handliggare, verkstillare och personliga assistenter har
pa brukarens situation.

7 Med ”brukare” avser jag i den féljande texten en person som bedémts tillhora
personkretsen enligt LSS och beviljats insats enligt lagen. Jag anvinder ocksi
”personer med funktionsnedsittning alternativt funktionshinder” for att beskriva
samma grupp men ocksi som en vidare benimning. I kapitel 2.1. férdjupas
diskussionen kring begteppet.

8 Cirka 58 000 personer hade ar 2006 en eller flera insatser enligt 1SS beroende pa
funktionsnedsittning enligt Socialstyrelsens statistik  2007:2. Fér en utforlig
diskussion om begreppet funktionsnedsittning/hinder se avsnitt 2.1 och Gronvik,
2007. Omkring 4 procent (260 000 personer) av Sveriges befolkning i aldrarna 16 —
84 dr uppgav ar 2001 att de hade ett svart rorelsehinder, enligt Brusén & Printz, 2006.
9 SFS 1993:387, LSS; SES 1993:389, LLASS.
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Fore 1994 blev minniskor med stora stodbehov hinvisade till
boende pa institution eller till vard av anhériga. Kommunerna hade
sma moijligheter att erbjuda individuellt stéd 1 den egna bostaden med
stod av davarande lagtext, vilket Basse i inledningsavsnittet dr ett
exempel pa. Personlig assistans infordes 1994 som en stodinsats till
svart funktionshindrade minniskor, som ir i behov av omfattande och
varaktigt stod. Ar 2006 hade 14 319 personer assistans mer dn 20
timmar per vecka." Personlig assistans ingér som en av insatserna i Lag
om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) och regleras dven 1 Lag
om  assistansersittning (LASS)."" 1 forarbeten till lagarna och i de
utredningar och forsoksverksamheter som foregick inférandet av
personlig assistans betonades vikten av att méinniskor med funktions-
nedsittningar skulle ges makt 6ver sitt eget liv genom inflytande 6ver
hur stodet utformades. Syftet var att den enskilda skulle styra insatsens
innehall och form efter sina personliga behov fér att ge minniskor
med funktionsnedsittningar mojlighet att leva som andra. Genom LSS
placerades minniskor med svara funktionsnedsittningar i samhaillet
som medborgare pa samma villkor som andra med hjilp av ett speciellt
utformat stod.

1.2 Syfte och fragestallningar

Vilfardspolitiken stravar efter att ge alla medborgare en viss
vilfirdsgaranti. Staten verkar bland annat genom lagstiftning for att
utsatta grupper sasom till exempel barn, fattiga, arbetslosa, sjuka eller
minniskor med funktionsnedsittningar ska tillférsikras samma
livsvillkor som andra medborgare.”” De politiska mélen omsitts i
praktiken i kommuner och landsting, dir motet mellan brukaren,
handliggaren och den lokale verkstillaren”’ kommer att avgéra de
ideologiska malens genomslag. For alla utsatta grupper kan det
innebdra en disharmoni mellan ideologisk retorik och vardagslivets
praktik." Assistansreformen beskrivs som en lyckad del av handikapp-
politiken av flera forskare, dven om lagens intentioner hade svart att

10 Forsakringskassan, 2008.

11 SES 1993:387, LSS; SES 1993:389, LASS.

12 Blomberg & Petersson, 2000.

13 ”Verkstillare” dr den organisation som fir uppdraget att verkstilla en beslutad
insats om personlig assistans. Brukaren kan vilja att sjidlv administrera insatsen eller
6verlimna verkstilligheten till ett kooperativ, en privat assistansanordnare eller den
egna kommunens socialtjinst. ”Verkstillare” och “assistansanordnare” anvinds
synonymt i den foljande texten och syftar pid organisation och/eller person i
organisationen som ansvarar for insatsens verkstillighet.

14 Jimf6r Salonen, 2006.
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omsittas i praktiken under reformens forsta ar."”> Annan forskning har
uppmarksammat att det kan finnas en risk med att LSS betonar
brukarens eget ansvar, vilket kan komma att medféra en situation dar
“tysta” brukare inte fir samma stéd som aktiva och sjilvstindiga.'® 1
malgruppen for LSS finns manga som inte kan fora sin egen talan och
alla har inte en foretridare. Jag har valt att koncentrera min studie till
tva av handikappreformens visentliga intentioner — inflytande och
sjilvbestimmande — och di speciellt brukarnas och féretridarnas'’
erfarenheter och uppfattningar om intentionernas genomslag 1 vardags-
livet. For att fordjupa forstaelsen av brukarnas beskrivningar har dven
handldggares, verkstillares och assistenters perspektiv pa inflytande
och sjilvbestimmande f6r brukare med assistans inhdmtats.

Utgangspunkten for mitt arbete ar att inflytande 6ver det egna livets
overgripande beslut och sjilvbestimmande 1 vardagslivets sma dagliga
beslut dr grundliggande for full delaktighet 1 samhallslivet, vilket dr en
del av handikappreformens uttalade mal. I LSS betonas brukar-
inflytandet 1 lagens alla stodinsatser i saval forarbeten som lagtext.
Studiens syfte ar att beskriva och forsta inflytande i processen for att
erhalla assistans och sjilvbestimmande i vardagslivet med assistans och
hur det uppfattas utifran olika perspektiv.

e Hinder och méjligheter for inflytande i utredning och planering

av insatsen personlig assistans?
e Strategier och former f6r sjilvbestimmande i vardagslivet med
assistans?

e Hur ser inflytande och sjilvbestimmande ut nar det sker
genom en annan part?

1.2.1 Avgransningar

Personlig assistans dr en preciserad rittighet enligt LSS och LASS,
vilken riktar sig till minniskor med stora och varaktiga
funktionsnedsittningar och som behéver stéd vad giller grund-
liggande behov sisom personlig hygien och maltider. Personlig
assistans som social stodinsats grinsar till andra insatser inom éldre-
och handikappomsorgen. Natrliggande insatser dr bostod i olika former,
hemtjdnst och boende med sirskild service, vid dessa tre insatser ges

15 Jamfor Ahlstrom et al, 2000 a, b, ¢; 2001 a, b; 2002; Bengtsson & Gynnerstedst,
2003; Hugemark & Wahlstrém, 2002; Hugemark, 2004; Jacobson, 2000; Lewin, 1998.
16 Askheim, 2005; Barron, 2001; Riksforsakringsverket, 2002:1.

17”God man” och ”féretrddare” anvinds synonymt i den foljande texten, en god
man har tll uppgift att sotja for person, bevaka ritt och/eller forvalta egendom och
utses av tingsritten dd den enskilda inte kan ansvara f6r det sjilv.

17



Ideal och vardag

ocksd stdd och service i den enskildas hem, till minniskor med olika
former av funktionsnedsittningar. De ovan nimnda formerna av stod i
det egna hemmet har delvis en annan malgrupp med lindrigare
och/eller av alder uppkomna funktionsnedsittningar. Personlig
assistans har nu funnits 1 mer dn tio ar vid sidan av Gvriga omsorgs-
former som funnits betydligt lingre och till reformen kopplades stora
torhoppningar om att brukaren ska kunna styra insatsen till ett
individuellt anpassat stod.

I LSS understryks ocksa vikten av tillginglighet, delaktighet,
helhetssyn och gott bemoétande. Jag har dock valt att fokusera pa
begreppen znflytande och sjilvbestimmande da det dr begrepp som enligt
lagtext och forarbeten ska genomsyra utformningen av insatsen
personlig assistans.  Tillgdnglighet, delaktighet och bemétande har
under de sista daren varit i fokus f6r annan forskning inom handikapp-
omradet."

1.3 Kort om studiens begrepp

Assistansreformen  syftade till en ny stodform med brukarens
inflytande och sjilvbestimmande i centrum. Sjilvbestimmande och
inflytande dr begrepp som férekommer dven i annan lagstiftning, savil
i socialtjinstlagen (Sol) och hilso- och sjukvirdslagen (HSL)."”
Socialtjanstlagen inleds med:

Sambdllets socialtinst skall pa demokratins och solidaritetens grund
[frimja  manniskornas ekonomiska och sociala trygghet, jamilikhbet i
levnadsvillkor och aktiva deltagande i sambdillshivet /...] Verksambeten
skall bygga pa respekt for manniskornas sjalvbestammanderdtt och
integritet.?0

Hilso- och sjukvérdslagen slar fast att varden ska ges med respekt for alla
mdnniskors lika virde och med respekt for den enskildas virdighet”' Den
humanistiska minniskosynen utgor grunden fér ovan namnda lagar,
med alla minniskors lika virde som bas. Varje minniska har ritt till
respekt oavsett de egenskaper eller funktioner hon har. Manga
minniskor med svira funktionsnedsittningar har ett livslaingt behov av
kontinuerligt och 1 manga fall ett successivt 0kande stod for att kunna
leva som andra. Det ér ofta instabila férhallanden som kompliceras

18 Jimfér Blomberg, 2006; Gustavsson, 2004; Hemmingsson, 2002; Molin, 2004;
Svensson, 2007.

19 SFS 2001:453, Socialtjdnstlag; SFS 1982:763, Hilso- och sjukvardslag.

20 SFS 2001:453, Socialtjinstlag, 1 kap. § 1.

21 SFS 1982:763, Hilso- och sjukvardslag, § 2.
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éver tid.” Pa 1990-talet genomférdes tva stora reformer som riktade
sig till manniskor med funktionsnedsittningar, handikappreformen och
psykiatrireformen, bada reformerna utgar fran en ideologisk grundsyn
som betonar det individuella inflytandet framfor den professionella
expertmakten genom inflytande, normalisering och valfrihet for
brukaren.”

LSS baseras p4 etiska grundprinciper” som beskrivs i §§ 5-7 i lagen.
Jamlikhet i levnadsvillkor, delaktighet, sjdlvbestimmande, tillginglighet,
kontinuitet, helhetssyn, inflytande och integritet dr begrepp som
genomsyrar hela den svenska handikappolitiken och diarmed LSS. Mitt
intresse for levnadsvillkoren f6r minniskor med svara funktionsned-
sattningar har avgjort malgruppen och jag har wvalt att studera
inflytande och sjilvbestimmande. Min utgangspunkt édr att det ar
grundliggande manskliga rittigheter att kunna paverka ramarna for och
innehallet i vardagen f6r alla manniskor. Minniskor med funktionsned-
sattningar har ofta setts som ett kollektiv utan individuella behov och
liv.” Portritten av Anders, Basse och Cecilias avser att presentera tre
exempel pa brukare ur intervjumaterialet fOr att visa de olika livsvillkor
som forekommer 1 gruppen. I det foljande avsnittet kommer jag att
kort sammanfatta de begrepp jag fokuserar pia i min studie. En
utforligare genomgang finns i kapitel 2 1 samband med en genomgang
av lagtext och foérarbeten och i kapitel 3 i samband med forskning pa
omradet.

1.3.1 Inflytande

Enligt Nationalencyklopedin kan brukarens inflytande definieras som
det inflytande som utnyttjarna av en viss verksambet utovar pa denna, det vill
siga paverkansméiligheter for brukaren pa en stédinsats.” Pa engelska
anvands znfluence, effect som motsvarande begrepp.

Socialstyrelsen®” skiljer pa olika nivier pa inflytande fér brukare. Pa
nationell, kommunal och institutionell nivd avses ett kollektivt
inflytande och pa vardagsnivan avses ett individuellt. Med begreppet
“brukarinflytande” avses ofta det kollektiva inflytandet som en brukar-
organisation utdvar. I en bilagerapport till handikapputredningen
definieras inflytande pa foljande sitt;

22 Jeppsson Grassman, 2003.

23 Olin & Ringsby Jansson, 2006.

250U 1991:46, s. 131; SOU 1992:52, s. 111.
2 Jamfor Tideman, 2004; Olsson, 2004.

26 Nationalencyklopedin, 1992, s. 361.

27 Socialstyrelsen, 2003 a.
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Inflytande innebdr att manniskor kan paverka sin livssituation i enlighet
med sina ambitioner och onskningar./ .../ inflytande dr ett instrument for
att forverkliga kortsiktiga eller langsiktiga mal.?s

I forarbeten och lagtext dr begreppet inte klart definierat. Ett par
insatser skapades med den uttalade avsikten att Oka brukarens
inflytande och stirka den enskildas talan 1 kontakten med myndigheter
och stédinsatser. Det var personlig assistans och individuell plan, men
dven i Ovriga insatser skulle den enskilda i storsta mijliga utstrickning ges
inflytande”” Sver hur insatsen utformades. LSS forutsitter en aktiv
individ som férmar att ta ansvar och initiativ till de rattigheter
samhillet erbjuder.

Det har gjorts flera studier om i vilken man vuxna personer med
intellektuella funktionsnedsittningar har inflytande 6ver sin livs-
situation. Resultaten visar att LSS inte har inneburit visentligt okat
inflytande p4 nigra omraden f6r malgruppen.”™

Agneta Hugemark och Tommy Moller’ har studerat brukarens
inflytande inom olika delar av den offentliga sektorn. De har bada
anvint Hirschmans teori om exit, voice och loyalty i organisationer och
analyserat brukarens inflytande som kund med valmojlighet. De menar
att brukarens valfrihet begrinsas av beroendet av omfattande stod.
Alternativa omsorgsgivare underlittar valfriheten och inflytandet kar
med brukarens lingre erfarenhet och kunskap. Vad giller insatsen
personlig assistans 4r det tydligt i propositionen™ att den enskilda ska
kunna vilja assistansorganisation och ha inflytande 6ver vilka som
anstills, liksom assistansens innehall.

De brukarstyrda assistansorganisationerna® som utvecklades under
1980-talet betonar brukarens inflytande bade som kollektiv genom att
organisationerna dr brukarkooperativ och egenstyrda och individuellt
genom att brukaren har arbetsledaransvar for sin egen assistans.
Independent Living-organisationerna betonar brukarens makt och
kontroll som visentlig. De funktionsnedsittningar individen har ger ett
starkt beroende av andra, men allas ritt till makt genom inflytande 6ver
det egna livet understryks.”* Brukarorganisationernas paverkan var stor

28 Soder, Barron & Nilsson, 1990, s. 19.

29 SFS 1993:387, LSS, § 6.

30 Blomberg, 20006; Jarhag, 1993; 2001; Mallander, 1999; Tideman, 2000.

31 Hugemark, 2004; Méller, 1996.

32 Prop. 1992/93:159.

3 Independent Living, 2008. IL 4r brukarkooperativ som organiserar brukarstyrd
personlig assistans. Till exempel STIL, GIL och HIL i Sverige, ULOBA i Norge.

3 Ratzka, 1986; 2002; Independent Living, 2008.
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nir lagen utformades med stark betoning pa individens makt over sitt
eget liv genom inflytande och sjalvbestimmande.

I foreliggande undersékning diskuteras det individuella inflytandet
tor brukaren, inte det kollektiva. Ovan har jag kort resonerat om
begreppet inflytande som anvinds synonymt med begrepp som
valfrihet, paverkan och kontroll. Det dr nira besliktat med begreppet
sjalvbestimmande, vilket jag narmare beskriver i det f6ljande avsnittet.

1.3.2 Sjalvbestammande

Sjdlvbestimmanderitt enligt Nationalencyklopedin® ir en folkrittslig
term for ett folks ritt till oberoende och sjilvstyre. Ratten att
bestimma over sig sjilv inkluderar begreppet autonomi. I engelsk
litteratur anvands begreppen awutononzy och self-determination.

Det finns fler sammansatta ord med bestimmande som ett led i
ordet; medbestimmande, sjilvbestimmande och enbart bestimma. Ar
bestimma ett starkare uttryck for att “fastligga regler”/styra® och
ligger det da en inskrinkning i ledet sjilv- och medbestimmande?
Ordet sjalvbestimmande antyder att bestimmandet ar avgransat till att
omfatta endast det egna — att bestimma Over sig sjilv.

Jenny Wilder’ konstaterar i en kunskapséversikt att det inte finns
niagon forskning som berdr personlig assistans, sjilvbestimmande 1
relation till personer med intellektuella funktionsnedsittningar. Det
finns ett fatal (sex) internationella rapporter om relationen mellan
personlig assistans, fysiska funktionsnedsittningar och kontroll, halsa
och livskvalitet men ingen som direkt relaterar sjalvbestimmande till de
Ovriga faktorerna. Wilder menar att livskvalitet och tillfredstillelse med
personlig  assistans kan ses som variabler som = synliggor
sjalvbestimmande dven om ingen undersokning har sjalvbestimmande
som utgangspunkt. Fyra av de sex studier hon refererar till jaimfor
brukarens upplevelse av kontroll Over assistansen beroende pa
organisationsform. Undersékningarna ir genomférda i USA. Aven de
Ovriga tva var studier som jimfoérde olika organisationsformer av
assistans.

Michael Wehmeyer™ har studerat sjilvbestimmande foér personer
med intellektuella funktionsnedsittningar 1 mer generell bemarkelse.
Han havdar att sjilvbestimmande édr starkt sammankopplat med
empowerment och ofta anvinds synonymt i samband med funktions-

% Nationalencyklopedin, 1995.
36 Ibid.

37 Wilder, 20006.

38 Wehmeyer, 1996.
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hinder/nedsittning, i betydelsen att fi mojlighet att kontrollera sitt
eget liv”. Onskan om sjilvbestimmande kan ocksi ses som en
underliggande faktor till all motivation till utveckling, lirande och
egenkontroll fér den malgrupp han studerar.”

Flera forskare argumenterar for att sjilvbestimmande innebir
autonomi. I betydelsen ritten att hivda sitt oberoende gentemot
andras vilja trots ett fysiskt beroende pa grund av en funktionsned-
sittning.” Peter Bruséns'' utgingspunkt ir att delaktighet i samhalls-
livet forutsitter en mojlighet att planera vardagen utifrin sig sjalv.
Sjilvbestimmande innefattar ritten att autonomt styra sitt eget
vardagsliv. Utgangspunkten 4r att alla vuxna individer strivar efter att
sjdlva bestimma mal for livet och vardagen och striva efter att na
dem.” Hugemark® menar att ritten att vilja assistansanordnare ger
utrymme for sjilvbestimmande och valfrihet som kund men ocksa 1
perspektivet som arbetsledare pa ett Gvergripande plan och i vardagen.
Sjalvbestimmande i personlig assistans kan ses frin bada perspektiven.
Som kund kan brukaren vilja mellan att agera inom den organisation
han/hon wvalt och férs6ka paverka den eller vilja att limna
organisationen och anlita en annan assistansanordnare. Hugemark
anvinder Hirschmans begrepp exit och voice for att beskriva
brukarens handlingsutrymme.

Utgingspunkten i den svenska lagstiftningen* dr att integritet
hivdas genom sjilvbestimmande och att insatserna ska bygga pa
respekt for den enskilda.

1.3.3 Inflytande och sjalvbestammande i foreliggande studie

Jag ar intresserad av hur brukare med assistans och deras gode min
uppfattar inflytande och sjilvbestimmande utifran sin position och hur
handliggare, verkstillare och assistenter ser pa inflytande och
sjalvbestimmande fér brukaren utifran sina perspektiv. Begreppen ir
inte entydiga och avgrinsade, de beskriver olika aspekter av samma
omrade och inbegriper nirliggande begrepp som oberoende, integritet,
autonomi och makt. Minniskor med svara funktionsnedsittningar har
ett livslangt beroende av andra manniskor och av tekniska hjilpmedel
for att kunna leva ett sjalvstindigt liv, vilket problematiserar den
faktiska autonomin. Det ér i relation till andra som den enskildas

3 Wehmeyer, 1996.

40 Mallander, 1999; Oliver, 1996; Soder et al, 1990.
41 Bruseén, 2000.

4 Olin & Ringsby Jansson, 2006.

4 Hugemark, 2004.

4 Prop. 1992/93:159.
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inflytande och sjalvbestimmande synliggors. Betoningen pa inflytande
och sjilvbestimmande 1 relation till minniskor med funktions-
nedsittning och strivan mot ett normalt vardagsliv f6r gruppen har sin
bakgrund i tidigare foérhdllande f6r minniskor med funktions-
nedsattning med utanférskap och utsatthet.

Min utgangspunkt dr att betoningen 1 LSS pa inflytande och
sjdlvbestimmande dr en markering av att manniskor med funktions-
nedsittningar har ritt att vara ett subjekt med ansvar f6r och férmaga
att utforma sitt eget liv. Makt blir da en aspekt av den reella
mojligheten att utéva inflytande och sjilvbestimmande. For att kunna
utova inflytande och sjilvbestimmande forutsitts att individen har
behov av och majligheter att paverka sin situation. Mojligheter kan hir
ses som makt — makt 1 de relationer som individen befinner sig i och
dir resurser, som till exempel kunskaper, sprik, ekonomi och socialt
nitverk, dr en del av fOrutsittningarna i relationen. I alla situationer
och relationer individen befinner sig i, verkar makt ocksa som en
osynlig  men allmiant accepterad foOrstaelse for hur virlden ska
uppfattas, hur spraket ska tolkas och vad som kan anses som
“normalt” for, i studiens fall, manniskor med omfattande funktions-
nedséttningar.

Sammanfattningsvis menar jag med zflytande mojligheten att
utforma ramarna for sitt liv; till exempel bostad, arbete och fritid,
utifrdn sin situation genom aktiva val och delaktighet i visentliga
beslutsprocesser. Med sjalvbestammande menar jag individens moijlighet
att detaljstyra sitt vardagsliv efter sina egna och nirstiendes behov.
Maktaspekten kan ses som en del av de inre och yttre forutsittningarna
tor inflytande och sjalvbestimmande.

Mitt intresse giller insatsen personlig assistans och studiens syfte ér
att beskriva och forsta inflytande 1 processen for att erhilla assistans
och sjilvbestimmande 1 vardagslivet med assistans och hur det
uppfattas utifran olika perspektiv.

1.4 Disposition

Kapitel tva inleds med ett avsnitt som ger en historisk bakgrund till
omsorgen om minniskor med funktionsnedsittning i Sverige for att
lisaren sedan ska kunna folja framvixten av LSS generellt och insatsen
personlig assistans speciellt. I kapitlet redogors ocksad for hur inflytande
och sjalvbestimmande diskuteras i lag och forarbeten och i relationen
till personlig assistans och avslutas med en beskrivning av om-
fattningen av insatser enligt LSS och LASS i dagsliget. Kapitel tre ger
en oversikt over aktuell forskning om LSS och pa assistansomradet och
kring inflytande och sjilvbestimmande pa olika omraden. Kapitel fyra
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innehaller metodologiska 6verviganden utifran studiens syfte att
undersoka inflytande och sjilvbestimmande i relation till insatsen
personlig assistans. Det f0ljs av en genomging av undersokningens
datainsamlingsmetod. Forskningsetik och wvaliditet diskuteras och
kapitlet avslutas med en beskrivning av hur datamaterialet har
bearbetats och analyserats. Utgangspunkten i analysen dr intentionerna
1 LSS. Genom personlig assistans och betoningen pa inflytande och
sjdlvbestimmande for individen, avsags att ge brukaren makt Gver sitt
eget liv. I kapitel fem ar makt pa sa sitt en utgangspunkt och 1 kapitlet
redogors vidare for Goffmans teorier om identitet, stigma och
rollpresentation som analysverktyg, samt analysbegrepp som utgar fran
kropp och identitet och hemmet som arena. I kapitel sex redovisas och
diskuteras det resultat som ber6r inflytande i processen att f7 assistans
for brukaren. Sjalvbestimmande i relation till hur det ar att b assistans
1 hemmet och vardagen ir i fokus i kapitel sju och inflytande och
sjdlvbestimmande for brukaren nir god man dr foretridare for
brukaren redovisas 1 kapitel atta. I kapitel nio sammanfattas och
diskuteras resultatet.
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2 Samhallets syn pa funktionsnedsattning

Rapitel tvi inleds med en beskrivning av synen pa handikapp historiskt och fram
till idag och diskuterar begreppet brukare. 1 kapitlet ges en introduktion till
utvecklingen av handikappomsorgen i allmanbet och bakgrunden till 1SS i
synnerbet. Ett avsnitt fordjupar bakgrunden till personlig assistans och redogor for
utvecklingen fram till idag inom assistansomradet. Kapitlet avsiutas med en
genomgang av begreppen inflytande och sjilvbestinmande i lagtext och forarbeten.

Begreppen for att beskriva handikapp och funktionsnedsittning har
forindrats 6ver tid. Inledningsvis gors en kort genomging av ndgra
begrepp som anvints for att beskriva avhandlingens huvudpersoner.

2.1 Studiens huvudpersoner

Begreppen har utvecklats fran direkta beskrivningar av de yttre, synliga
tecknen pa funktionsnedsittning som omvirlden uppfattade till en mer
sammanfattande kategoribeteckning. Fram till mitten av 1900-talet
beskrevs minniskor med stora funktionsnedsittningar med beteck-
ningar som sinnessloa, Wtta, stumma eller sinnessvaga 1 bade officiella
sammanhang, till exempel 1 1860 ars folkriakning, och i folkmun. I
mitten av 1900-talet anvindes zwalider som en samlingsbeteckning for
personer med olika former av funktionsnedsittning. Omkring 1960
introducerades bandikapp som en beskrivning av ett fysiskt eller
psykiskt hinder hos den enskilda. Det blev ett samlingsbegrepp for alla
former av individuella begrinsningar, dven internationellt, och kom att
ersitta invalidbegreppet.*

Nir “handikapp” boérjade anvindas utgick beteckningen fran att
hindret lig hos individen, vilket under 1970-talet kom att prob-
lematiseras. Debatten da fokuserade den omgivande miljons betydelse
tor hur begrinsad individen blir av en skada till skillnad fran den
tidigare synen pa handikappet som nagot helt individuellt och knutet
till den medicinska diagnosen. Det nya innehallet i synen pa handikapp
kom att betecknas som det miljirelaterade handikappbegreppet. Det forklaras
med att individens sjukdom/olycka leder till en skada/funktions-
nedsattning som kan leda till ett funktionshinder fér den enskilda
beroende pa om och hur den omgivande miljon utformas och anpassas
till funktionsnedsittningens konsekvenser. Synsittet innebir att det ar
miljon som idr begransande, inte funktionsnedsittningen i sig. Synsattet
kallas ocksa den sociala handikappmodellen till skillnad fran den medicinska

45 Forhammar, 2004.
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handikappmodellen som utgar fran att begransningen ligger hos individen,
inte i det sociala sammanhanget.*

I slutet av 1900-talet paboriades i regi av WHO ett arbete med att
formulera en internationell klassificeringsmodell f6r att beskriva
funktionsnedsittning. I modellen anvands personliga, kroppsliga och
sociala perspektiv pa kroppsfunktioner, aktiviteter och omvirlds-
faktorer som paverkar individen. Modellen ska pa det sittet skapa en
helhetsbild av funktionsnedsittningens konsekvenser. Klassifikations-
systemet benimns International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health, och férkortas ICF.* ICF introduceras i de flesta
verksamheter som arbetar med minniskor med funktionsnedsittning
men har fatt kritik for att vara svart att anvinda och for att vara en
tillbakaging till en individualistisk syn pa handikapp.” Lars Gronvik
hivdar att en strikt standardisering av begreppen skulle kunna leda till
att orsaken till att vi idag har olika definitioner pa funktionshinder
torbises. Hans standpunkt dr att administrativa definitioner, egen-
skattningar och medicinska definitioner av funktionsnedsittningar, alla
ar noédvandiga ur forskningssynpunkt. En standardisering skulle 1
forskningssammanhang kunna leda till en alltfr rigid analys, brister i
forstaelse av begreppet och férstaelse for hur data samlas in.”

I den svenska lagstiftningen fran 1994 anvands funktionshindrad som
en markering att hindret ligger i den omgivande miljén som begrinsar
en funktion och att svarigheterna uppstar som en interaktion mellan
individ och milj6. For att ytterligare markera att alla dr ménniskor i
forsta hand men att vissa ar funktionshindrade 1 speciella sammanhang,
anvinds idag oftast beskrivningen mdnniskor med funktionsnedsdttning.
Socialstyrelsen tog i november 2007 ett beslut att rekommendera
“funktionsnedsittning” for att beteckna individens nedsittning av
psykisk, fysiskt eller intellektuell funktionstérmaga. Funktionshinder
betecknar den begrinsning som funktionsnedsittningen innebar for en
person i relation till omgivningen.

I sin relation till vélfirdsstatens institutioner f6r stéd och service av
skilda slag, betecknas den enskilda individen olika, beroende pa
verksamhet. Exempel pa bendmningar ir patient, klient, omsorgstagare,
kund eller brukare. For att beskriva individen i viélfirdsstaten utgar Tapio

46 Forhammar, 2004; Oliver, 1996.

47 World Health Organization, FN organ f6r hilsa, grundat 1948.
4#WHO, 2001.

4 Gronvik, 2005.

50 Gronvik, 2007.

51 Socialstyrelsen, 2008.
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Salonen™ fran ett resonemang om medborgaren 7 relation till offentliga
institutioner. Medborgaren kan foérhalla sig/bli betraktad som Alent,
brukare eller konsument. Klientrollen antyder ett storre beroende av den
organisation man soker stdd hos och kriver darfér en anpassning till
radande system av den enskilda. Brukarrollen kan innebira en valfrihet
mellan olika stédalternativ men ger framfor allt mojlighet att paverka
befintliga verksamheter utifrin egna krav och behov. Relationen ir
dock asymmetrisk, da brukaren 1 foreliggande studie dr beroende av det
stod som LSS innebdr och de beslut som ger ritt till assistans.
Konsumentrollen slutligen innebdr en mojlighet att vilja tjanster och
ritten att kvalitetskontrollera det som erbjuds. Som konsument ir
individen inte beroende av ett enda alternativ, det finns en valfrihet
och rollen kriver resurser i form av till exempel kunskap eller pengar.”

Inom handikappomradet har de senaste tio aren beteckningen
brukare kommit att anvindas. Det giller speciellt inom assistans-
omradet dir den enskilda har en wvalfrihet i analogi med Salonens
resonemang ovan. Brukaren har méjlighet att vilja assistansanordnare
pa den 6ppna marknaden, men kan inte fullt ut jimstallas med en kund
da han/hon kan ha andra insatser frin offentlig verksamhet som ger
nagon form av beroende. Brukaren kan inte heller vilja bort insatsen,
vilket innebir att behovet av stéd inskrinker konsumentrollen. Den
vidaste definitionen av brukare kan enligt Magnus Dahlberg & Evert
Vedung vara:

Den som kommer i dtnjutande av en offentlig service eller / .../ den som
blir utsatt for en offentlig reglering.”*

“Hjilptagare” dr en annan beteckning som anvinds inom omradet
offentlig service, speciellt dldreomsorgen. Behovet av stéd ger dir dnnu
inte utrymme for den valsituation och det inflytande som stodet av
personlig  assistans innebidr. Brukare och  mdnniskor/ personer  med
[funktionsnedsdttning eller funktionshinder ir de begrepp som jag valt att
anvinda 1 den fortsatta texten, nir inte den historiska anknytningen
kriver mer tidsanpassade ord. Definitionen av funktionsnedsittning
och funktionshinder ansluter sig till den definition som Socialstyrelsen
rekommenderar.” De intervjuade personerna med assistans har alla
beviljats insatsen personlig assistans enligt ILASS, vilket gor att urvalet
av intervjupersoner med brukarerfarenhet 1 undersokningen baseras pa

52 Salonen, 1998.

53 Ibid.

54 Dahlberg & Vedung, 2001, s. 22.
5 Socialstyrelsen, 2008.
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en administrativ definition av funktionshinder och Overensstaimmer
med lagens personkretsar.%

2.2 Villkoren for manniskor med funktionsnedsattning i
allmanhet

Inflytande och sjilvbestimmande f6r minniskor med svara
funktionsnedsittningar bor ses i relation till den historiska bakgrunden.
Minniskor med svara funktionsnedsattningar har i alla tider varit
beroende av det omgivande samhillet f6r sin 6verlevnad. Fram till
1800-talet innebar det att den enskilda var helt beroende av att den
nirmaste familjen, slikten eller husbonden hade férmaga att sérja for
mat och husrum om individen inte hade mdojlighet att pa nigot sitt
forsérja sig sjdlv.”” Staten hade i Sverige vissa skyldigheter att ta hand
om minniskor med spetilska och minniskor med mycket grava
handikapp pa statliga institutioner, men skyldigheten gillde endast ett
fatal.”® Fram till mitten av 1800-talet arbetade si manga som 80 % av
de handikappade med viss rorelseférmaga, visar Ingrid Olsson™ men
andelen forvirvsarbetande sjonk kraftigt i mitten pa arhundradet i takt
med den 6kade industrialiseringen. Industrialiseringen medférde att
manga enkla arbetsuppgifter overgick till att hanteras maskinellt, vilket
paverkade handikappades tillfillen att forsoérja sig. Individen var helt
beroende av omgivningens godtycke och forstaelse for att Gvetleva.
Den enskilda hade ocksi mycket begrinsade mojligheter att kriva
inflytande 6ver sin egen situation. Kyrkans syn pa handikapp som ett
straff, naturvetenskapens tro pa behandling, bildning och uppfostran
och folklig vidskepelse om handikapp levde sida vid sida.”’

Under senare delen av 1800-talet borjade stora specialiserade
institutioner for olika handikappgrupper att viaxa upp. Tanken med
institutionerna var till viss del att skydda samhillet frin de avvikande.”'
Institutionerna var ofta specialiserade pa olika malgrupper; det byggdes
till exempel ett stort antal institutioner for “sinnessléa” aren fore
1900. Den medicinska kategoriseringen blev en viktig sorterings-
mekanism och en professionalisering av omhindertagandet vixte fram.
Det var experter som avgjorde den enskildas behov av stéd och vird.
Den enskilda individens eller de nirstiendes inflytande var i det

% Jamfor Gronvik, 2007.
57 Peterson, 1996, s. 67.
58 Qarsell, 1991.

59 Qlsson, 2004.

%0 ibid.

o1 Goffman, 1961 (2005).
2 Bengtsson, 2004.
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nirmaste obefintlig. Institutionerna har beskrivits av Goffman® som
“totala” institutioner darfor att de manniskor som levde dir kunde 1
princip fédas och d6 innanfér viggarna, i en kollektiv tillvaro utan
nagot privatliv. Livet var helt segregerat frin det omgivande
samhillet.”*

Den f6rsta allmanna pensionsforsikringen i Sverige tradde i kraft ar
1913 och omfattade alla manniskor, dven de med handikapp, med
undantag f6r dem som levde pad institution. Gradvis gavs handi-
kappade manniskor ritt till pension dven om understodet var mycket
knappt att leva pa. Under 30-talet utokades vilfardsstatens ansvar for
minniskor med utsatta villkor, de privata anstalterna togs Over av
offentliga huvudmin.” Instillningen var starkt priglad bade av ett
férmyndartinkande och av ettt professionellt experttinkande.
Minniskor med funktionsnedsittningar vardades alltmer pa stora
institutioner och foraldrar fick radet att limna bort barn med
funktionsnedsittningar. Fram till mitten av 1960-talet bedrevs en storre
del av varden eller omsorgen pa institutioner av olika slag och manga
handikappade hade ingen eller mycket lite kontakt med sina familjer.”
Inflytande och sjilvbestimmande var inget som diskuterades for
minniskor med funktionsnedsittningar. Den enskilda ansdgs inte i
stand att bedoma sitt eget bdsta oavsett typ av handikapp, omhinder-
tagandet var institutionaliserat och byggde pa ett kollektivt tinkande.

Under 1950-talet och 60-talet bygedes nya institutioner upp i takt
med det offentligas 6kade ansvar fér minniskor som levde under
utsatta villkor. Samtidigt vixte en reaktion fram mot den minniskosyn
som radde pa institutionerna och de féljder denna fick f6r minniskor
med funktionsnedsittning.”” I hela Norden debatterades begrepp som
“normalisering” och “integrering” som en reaktion pa den isolering som
foljde med anstaltsviarden. Tanken var att tillvaron skulle bli mer lik
vardagen for de flesta andra manniskor, med tid for arbete, fritid och
vila. En normal dygnsrytm och ritt till privata kldder, egna pengar och
eget rum var en del i denna “normalisering”. Integreringen avsag
frimst bostider och arbetsplatser bygeda i det Ovriga samhallet, alltsa
en fysisk integrering.”® Inflytande och sjilvbestimmande fér den
enskilda diskuterades inte; inte heller individuella behov och
anpassningar. Det var fortfarande manga med funktionshinder som

03 Goffman, 1961 (2005).

64 Thid.

% Bengtsson, 2004.

66 Toassebro,1999.

07 Goffman, 1961 (2005); Ekensteen, 1968.
8 Tgssebro, 1999; Bengtsson, 2004.
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hade en férmyndare. De stora institutionerna boérjade pa 1970-talet
ersittas av hemlika boendeformer i grupp eller ett helt eget boende.
Framfor allt de stora psykiatriinstitutionerna utsattes for stark kritik
och en institutionsavveckling pabdrjades 1 hela Norden. I Sverige
inférdes 4r 1968 omsorgslagen.” Det var en ramlagstiftning som gav
minniskor med en utvecklingsstorning eller en autismdiagnos specifika
rittigheter till stod for att kunna leva ett sjilvstindigt liv pa mindre
inackorderingshem och lagen gav ritt till viss sysselsdttning. Lagen
baserades pa ett medicinskt synsitt pa den enskilda (den medicinska
handikappmodellen) och den enskildas samtycke krivdes inte for
omsorgsinsatser. Det bendmns ibland “expertmodellen”, vilket syftar pa
att det var professionella experter som avgjorde den enskildas behov av
stod och i vilken form stodet skulle ges. En forindring var att stodet
skulle ges sa att livet sa langt som mojligt skulle likna ”normalt” liv
med regelbunden dygnsrytm, hemliknande boende och kontakt med
familj och vinner. Det vanligaste boendet var pa sma “hemliknande”
institutioner 4ven under 1970-och 80-talet.”

2.3 LSS och LASS framvaxt och utformning

For att forsta hur inflytande och sjilvbestimmande beskrivs gillande
insatsen personlig assistans redovisas har framvixten av LSS och LASS
och hur lagarna ar utformade. Socialvarden sags 6ver pa 1960-talet och
den utredning som tillsattes ar 1967 ledde fram till ett forslag som
innebar en samlad socialtjinst med en helhetssyn pa klienten som
grund. Socialvardens olika delar sammanfordes under socialtjanstlagen
och i propositionen betonades att socialtjinsten skulle striva efter
l6sningar som sag till individens hela situation. Verksamheten skulle
ocksa bygga pa respekt tor den enskildas gialvbestimmande och integritet.
De remissinstanser som foretridde minniskor med funktionsned-
sattningar varnade for en alltfér generell lagstiftning som kunde
resultera i kommunala olikheter.”" Den ildre socialtjinstlagen tradde i
kraft ar 1982 och féljande avsnitt avser att kort belysa faktorer av
betydelse for framvixten av en specifik handikapplagstiftning som
komplement till socialtj éinstlagen.72

9 SFS 1967:940. Lag om omsorgen om vissa psykiskt funktionshindrade.
70 Sandvin, 1992.

1 Proposition 1979/80:1.

72 SFS 1980:620. Socialtjinstlag.
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2.3.1 Framvaxt av en rattighetslagstiftning

Den svenska handikapprorelsens forgrundsgestalt Wilhelm Ekensteen
argumenterade redan pa 1960-talet for handikappades rittigheter till
tekniska hjidlpmedel, anpassade bostider och ritt att sjilva anstilla
stodpersonal.” Handikapprorelsen argumenterade fér det miljo-
relaterade synsittet och den forsta handikapputredningen, som kom
med sitt slutbetinkande ar 1976, anslot sig till definitionen pa
handikapp som miljérelaterat. Som en foljd av utredningen infordes
bland annat kommunala handikapprad for att 6ka brukarorganisa-
tionernas mojlighet att paverka den kommunala planeringen.™

Sambhillets insatser for minniskor med svira funktionsnedsittningar
uppmirksammades alltmer under 1970-talet och FN:s handikappar
1981 utgjorde en internationell start pd en fokusering pa
handikappfrigor.” Regeringen tillsatte en utredning ar 1989, som i sitt
huvudbetinkande Handikapp, vélfird och rittvisa redovisade stora brister
1 organisationen av insatser till minniskor med omfattande fysiska
funktionsned-sittningar.”  Bemétandet ~ av  minniskor  med
funktionsnedsittningar blev ocksa hart kritiserat i flera av utredningens
delundersékningar. Det olimpliga eller bristande bemotandet berodde,
enligt utredningen, pa ett starkt férmyndartinkande och en bristande
samordning av information och insatser, trots socialtjinstlagens
betoning pa en helhetssyn. Stodet var ocksa mycket olika utformat i
landets kommuner. Handikapputredningen ledde fram till en
proposition 1992/93:159 som foreslog en ny rittighetslagstiftning som
komplement pa omradet for att tillférsikra manniskor med svara
funktionsnedsittningar lika levnadsvillkor som andra. Aven inter-
nationellt pagick en 6versyn vad gillde rattigheter f6r minniskor med
funktionsnedsittningar. FN formulerade ar 1993 standardregler for
funktionshindrade miénniskors rittigheter till jimlikhet och delaktighet
1 samhallet. Sverige anslot sig till regelverket och detta kom att paverka
den svenska lagstiftningen.”’

Begreppen integrering och normalisering hade varit de honnérsord som
genomsyrat 1960-80-talets vetenskapliga diskurs, lagstiftningen pa
handikappomradet och den praktiska verksamheten. Kritikerna
menade att det inneburit en fysisk integrering men inte en social
delaktighet i samhillet. Normaliseringsdebatten hade varit en polemik
mot tillvaron pa de stora institutionerna, vilket den utflyttade

73 Ekensteen, 1968.

74 SOU 1976:20.

5 Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.
76 SOU 1991:46.

77 Standars Rules. A/RES/48/96.
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verksamheten till viss del fordndrat. Den enskildas ritt till integritet
och sjilvbestimmande var dock omraden som var eftersatta, menade
bide forskare och debattorer.”” Debatten kom att paverka den nya
lagstiftningens fokus. Jamlikhet, inflytande, delaktighet, sjilvbestim-
mande, tillginglighet, helhetssyn och integritet blev de barande
principer som genomsyrade forarbeten och proposition, detta som en
reaktion pa de forhallande som minniskor med funktionsnedsittning
levde under enligt Handikapputredningens undersékningar.

2.3.2 Utformning och forandringar av lagstiftningen pa omradet

Handikapputredningens betinkande bildade grund foér regeringens
forslag om nya lagar ar 1993, prop. 1992/93:159. Socialminister Bengt
Westerberg férslog tva nya rittighetslagar som komplement till social-
tjanstlagen och hilso- och sjukvardslagen. Konstruktionen rittighetslag
skulle ge den enskilda ritt till ett stod utéver det som alla medborgare
hade for att garantera goda levnadsvillkor trots omfattande funktionsned-
sittning. Beslutet om inférandet av Lag om stéd och service till vissa
funktionshindrade och Lag om assistansersittning, fattades i bred
politisk enighet.” Lagarna tridde i kraft 1 januari ar 1994. Reformen
syftade till att manniskor med svira funktionsnedsittningar skulle bli
kommunmedborgare som alla andra och ges en mojlighet att sjdlva
utforma sina liv. Diskussionen hade mycket handlat om att méinniskor
med funktionsnedsittning inte blev bemotta som fullvirdiga
medborgare som sjilva kunde ansvara for sitt liv. Propositionen
betonade den enskildas bemyndigande.

Enligt min mening dr de tva viktigaste begreppen inom bandikappolitiken
valfrihet och integritet. Begreppen dr sammanlinkande genom  att
valfribeten stdrker den enskildas integritet. Familjer och mdnniskor med
Sfunktionshinder skall inte behova kdnna sig untlimnade dt besint fran
myndigheter och handliggare. 50

I propositionen understryks vidare att den enskilda ska ges ett starkt
inflytande Over utformandet av insatsen. Alla insatser enligt LSS ska
bidra till att manniskor med funktionsnedsattning far en mojlighet att
delta 1 samhallslivet pa lika villkor som andra.

Insatserna ska vara sa utformade att de starker den enskildas mdjlighet att
leva ett sjdlystandigt och oberoende liv och att delta aktivt i samballslivet .5

8 Jamfér Ekensteen, 1968; 1996; Tideman, 2000.
79 SFS 1993:387, 1SS; SFS 1993:389, 1LASS.

80 Prop. 1992/93:159 s. 43.

81 Prop. 1992/93:159 s. 50.
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Den sa kallade expertmodellen, som styrt mycket av stodet till
minniskor med funktionsnedsittning tidigare, ersitts nu av synen pa
den enskilda som expert pa sitt eget liv. Det innebir i korthet att
insatser och stod ska utformas av den enskilda och att aktuella
huvudmin ska samarbeta kring den enskilda. Den tidigare
fokuseringen pa individens diagnos hade lett till att omsorgen och
varden var uppdelad pda mainga olika specialistfunktioner som inte
samarbetade. Enligt Handikapputredningen samordnades inte
insatserna och manga manniskor med funktionshinder kinde att
samhillet beslutade 6ver deras huvuden. Experternas makt 6ver den
enskildas liv kritiserades. Individens mojlighet att ha inflytande och
makt Over sitt eget liv hade wvarit mycket liten, visade flera
undersokningar.” Minniskor med funktionsnedsittning ska ges
mojlighet att bli medborgare som andra. LSS baseras pa en virdegrund,
vilken beskrivs i lagens §§ 5-7.

§ 5 Verksambeten enligt denna lag skall frimja jamlikbet i levnadsvillkeor
och full delaktighet i samballslivet for de personer som anges i 1 §. Mlet
skall vara att den enskilde far mijlighet att leva som andra.

§ 6 Verksambeten enligt denna lag skall bedrivas i samarbete med andra
berdrda sambdllsorgan och myndigheter. V erksambeten skall vara grundad
pd respekt for den enskildes sjilvbestimmanderitt och integritet. Den
enskilde skall i storsta  mdijliga  wtstrackning  ges inflytande och
medbestimmande dver insatser som ges. SFS 1993:387

Ambitionsnivan i lagen ar goda levnadsvillkor, vilket dr hogre stillda krav
an motsvarande ratt till skdlig Jevnadsniva enligt socialtjanstlagen.
Funktionshindrade blir med lagen “positivt diskriminerade”. Goda
levnadsvillkor finns inte narmare preciserat i propositionen.

§ 7 /.../ Den enskilde skall genom insatserna tillforsikras goda
levnadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga och samordnade. De skall
anpassas till mottagarens individuella bebov samt utformas sa att de dr latt
tillgéingliga for de personer som bebiver dem och stirker deras formdiga att
leva ett sjilvstindigt liv. SES 1993 : 387

Kritiken fran brukarorganisationerna mot den tidigare situationen for
funktionshindrade hade ocksa varit att insatserna inte var kontinuerliga,
varken 1 omfattning eller vad giller vilka personer som gav service.
Insatserna hade ocksd manga ganger byggt pa organisationens rutiner
och regler, inte pa den enskildas behov.

828e SOU 1990:19; SOU 1991:21; SOU 1991:46; SOU 1992:52.

33



Ideal och vardag

2.3.3 Malgrupp och évriga insatser i LSS

Forarbetet till lagstiftningen tar sin utgangspunkt i den sociala
handikappmodellen men for att fa tillgang till insatser enligt I.SS maste
individen kategoriseras enligt lagens personkretsar och dirmed i vissa
fall enligt medicinska diagnosgrupper, vilket kan ses som
motsagelsefullt. Ritten till insatser enligt LSS for personkrets 1 och 2
ar siledes knuten till vissa specifika diagnoser och funktionsned-
sattningar. De tre ”personkretsarna” enligt § 1 ér:

Personkrets 1. Personer med ntvecklingsstirning, antism och antismliknade
tillstand.

Personkrets 2. Personer med betydande och bestaende begavningsmdssigt
funktionshinder efter hjdrnskada i vuxen dlder foranledd av yttre vald eller
kroppslig sjukdon.

Personkrets 3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska
[funktionshinder som uppenbart inte beror pa naturligt dldrande, om de dr
stora och fororsakar betydande svdrigheter i den dagliga livsforingen och
ddrmed ett omfattande bebov av stod och service. SFS 1993 : 387

Den tredje personkretsen utgér en ny grupp som Handikapp-
utredningen fann inte fick sina speciella behov tillgodosedda.”
Minniskor med mycket svara funktionsnedsittningar kunde inte fa det
stod de behovde for att kunna leva ett sjilvstindigt liv och manga var
tidigare hinvisade till ett institutionsboende. Avsikten med LSS var att
aven dessa personer nu skulle omfattas av speciella insatser for att de
skulle kunna ha ett normalt vardagsliv. Formuleringen gor klart att man
1 forarbetena till lagen inte avsag 6vergaende funktionsnedsittning eller
begrinsning orsakat av alder. Insatserna kan inte sOkas av personer
som fyllt 65 ar. Med betydande svarigheter i den dagliga livsforingen
avses enligt propositionen:

...att den enskilde inte pa egen hand kan klara vardagsrutiner som t.ex.
bygien, toalettbestyr, paklidning, mathdllning, forflyttning inombus och
utombus, sysselsattning eller att utfora nodvindig traning eller behandling.
Det kan ocksa innebira att en person inte kan firsta och klara sin
ekonomi. Andra svarigheter kan vara att kommunicera med andra.

85 Gruppen beriknades vara storre dn de bada andra personkretsarna tillsammans,
men det fanns en viss osikerhet i berdkningarna, tillhérigheten baseras inte pa
diagnoser utan pd funktionshindret men de tvd stora diagnosgrupperna dr MS
(multipel skleros) och CP (cerebral pares). RFV 2001:3.

8 Prop. 1992/93:159 s. 56.
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LSS ska komplettera HSL. och Sol.*’ och innebir ingen inskrinkning i
stod enligt dessa lagar. Utifran LSS har den s6kande ritt till olika stod-
och serviceinsatser som ans6ks om var och en for sig och insatserna
kan i vissa fall kombineras. Enligt den tidigare Omsorgslagen®
foreslogs och provades insatser av professionella experter pa omradet.
Insatserna i LSS ir preciserade i § 9.

Handikapputredningen hade visat att individens mdojligheter till att
planera sitt eget liv var starkt begrinsade och att attityden till
minniskor med funktionsnedsittning priglades av ett férmyndar-
perspektiv fran inblandade offentliga instanser.”” For att tillférsikra
brukaren ytterligare en mojlighet att ha inflytande och sjilvbestim-
mande inférdes ocksd “Individuell plan” som ett konkret instrument for
den enskilda.*® T samband med att insatser enligt 1.SS beviljas kan
individuell plan begiras av den enskilda. Planen syftar till att ge
brukaren 6verblick 6ver insatser och annat stéd och mdijlighet att som
likvirdig part paverka utformningen av stodet. Den bristande
samordningen mellan kommun och landsting skulle pa detta satt ocksa
atgirdas, till gagn for individen. Individuell plan har haft dalig
genomslagskraft. Endast 6,5 % av alla personer med insatser enligt
LSS har en sadan plan, visar Socialstyrelsen i en utvirderingsstudie fran
2003.* Socialstyrelsen anser att informationen om planen ir bristfallig.

2.4 Insatsen personlig assistans i LSS och LASS

Inflytande och sjilvbestimmande i insatsen personlig assistans bor ses
mot en bakgrund av hur insatsen vixt fram som en betydelsefull del av
handikappreformen. Stédet i form av personlig assistans dr en av de
viktigaste delarna av LSS och assistansreformen har vixt fram i en
sarskild ordning.

2.4.1 Specifik bakgrund till assistansreformen

Personlig assistans har utformats under internationellt inflytande
framfor allt frin USA. Under 1970-talet vixte Independent Living
rérelsen fram som en gren av medborgarrittsrorelsen i USA, dir malet

85 SFS 2001:453, Socialtjinstlag; SFS 1982:763, Hilso- och sjukvirdslag.

86 SFS 1985:568, Lag om sirskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstérda m.fl.
8750U 1991:21.

88 7] samband med en insats enligt denna lag beviljas kan den enskilda begira att en
individuell plan med beslutade och planerade insatser upprittas i samrdad med
honom. I planen ska dven redovisas dtgirder som vidtas av andra 4n kommunen och
landstinget. Planen ska fortldpande och minst en ging om dret omprévas”. SFS
1993:387, LSS, § 10.

8 Socialstyrelsen, 2003 b.
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var fullt medborgarskap pa lika villkor f6r minniskor med
funktionsnedsittning. Rorelsen agerade som opinionsbildare och
administrerade personlig assistans i kooperativ form till personer med
funktionsnedsittning och i behov av stéd 1 vardagslivet. Independent
Living spred sig under 1980-talet till stora delar av virlden och till
Sverige; det forsta kooperativet bildades i Stockholm ar 1986.”
Organisationen vinde sig mot formyndarinstillningen fran sambhillets
hjilpapparat och arbetade for storre sjilvstindighet for funktions-
hindrade. Genom att sjilva arbetsleda och administrera personliga
assistenter kunde kooperativen goéra hjilpen helt individuell och
anpassad efter vars och ens behov. Rorelsen arbetade for att stodet
skulle ges som “direct payment” det vill siga som kontant ersittning sa
att brukaren sjilv kan anstilla sina assistenter. Independent Living var
starkt kritiskt till den kommunala hjilpen som man menade byggde pa
rutinmissiga arbetssitt, vilket gjorde att mdnga minniskor med
funktionsnedsittning kinde sig illa bemétta.” Socialtjinstlagen gav
tidigare en viss mojlighet till personlig assistans men det var ingen
lagstadgad rattighet. Det medforde att det sig mycket olika ut 6ver
landet, vissa kommuner gav assistansinsatser, andra inte. Handikapp-
utredningen pekade pa de orittvisor som uppstod nir assistansen var
beroende av hemkommunens ekonomi och inte den enskildas faktiska
behov.”

De fors6k som utvirderades visade att personlig assistans gav
minniskor med funktionsnedsittning en mycket storre sjilvstindighet
och 6kad delaktighet i samhillet an de hade haft tidigare da de var
hinvisade till hemtjanst eller boendestod fran kommunen, boende pa
vardinstitution eller vard i hemmet av anhériga.” Handikapp-
utredningen, brukarorganisationernas inflytande och de férsék med
assistans som genomforts resulterade i att personlig assistans inférdes
som en del av LSS.

2.4.2 Ansokning och utredningsprocess till personlig assistans

Det dr den enskilda sjilv som anséker om insatsen. Personlig assistans
s6ks 1 den egna kommunen och utreds vanligtvis av kommunens LSS-
handliggare. Kommunen utreder behovet enligt LSS och om det
beriknade antalet stodtimmar antas Gverstiga tjugo timmar per vecka
ska kommunen 6verlimna drendet till forsdkringskassan som utreder

% STIL - Stockholm Independent Living, 2008.

91 Gough, 1994 a, b.

92 SOU 1991:46.

93 Se Ekensteen, 1996; Gough, 1994 a, b; Gough & Modigh, 1995; Jacobson, 2000.
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enligt LASS. Insatsen kan ocksia sokas direkt hos forsikringskassan
enligt LASS. Forsikringskassan ar huvudman for LASS och ir den
myndighet som fattar beslut om omfattning av assistansersittning.

I det forsta steget i utredningsprocessen utreds personkrets-
tillhorighet. Personkrets ett och tvd avgors av diagnostiska kriterier,
det vill siga medicinska utredningar. Personkrets tre dr inte lika
avgrinsad och frigan om dess omfattning har orsakat en del
diskussion.” Antal personer som bedémdes ha ritt till personlig
assistans hade ar 2006 foérdubblats mot Handikapputredningens
berikningar dr 1992/93.

I det andra steget utreds den sékandes behov. Med grundliggande
behov avses att den enskilda behdver hjilp med sin personliga hygien,
maltider, att kld av och pa sig, att kommunicera med andra eller annan
hjilp som forutsitter ingiende kunskaper om personen med
funktionshinder.” Om personen har behov av stéd med grund-
ligegande behov mer 4n tjugo timmar per vecka kan han/hon ocksa fa
stod med andra behov enligt LASS. Med andra behov avses stéd for
att kunna handla, skéta hushallet, genomfora fritidsaktiviteter eller
utfora ett arbete. Utredningen bygger pa samtal med den enskilda och
anhoériga samt manga fall hembesok for att utredaren ska kunna bilda
sig en uppfattning om individens formaga i hemmet. Utredaren
formulerar ett forslag till beslut som foredras i beslutande organ pa
torsikringskassan.

Innehallet 1 stodet och antal timmar styrs av beslutet. Assistans-
ersittningen utbetalas till den enskilda av forsakringskassan efter redo-
visning av antal timmar som utnyttjats, “direct payment” 1 inter-
nationell litteratur. Rittigheten till personlig assistans dr utformad sa
att den enskilda kan vilja verkstillare av assistansen. Individen kan
sjalv ta arbetsgivaransvaret eller vilja privata, kooperativa eller
kommunala assistansanordnare.””  Assistansanordnaren verkstiller
beslutet om insatsen 1 samrad med den enskilda utifran det formella
beslutet. Om brukaren anstaller en person som ingar i samma hushalls-
gemenskap sa kan inte brukaren sjilv vara arbetsgivare. Intentionen
med insatsen 4r att den enskilda kan paverka vilka som ska ge stodet,

% Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.

% 1 ett forsok att begrinsa kostnaden f6r LASS fortydligade Prop. 1995/96:146 s. 12
att det giller ”praktiskt hjilp” med grundliggande behov som 6verstiger 20 timmar
per vecka som berittigar till LASS, mindre 4n 20 timmar ger ritt till LSS som 4r ett
kommunalt ansvar. Kommunen har sedan ar 1995 betalningsansvar fér de férsta 20
timmarna for alla.

% Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.
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pa vilket satt stodet ska ges och vid vilka tillfallen. Det ar den enskilda
som dr uppdragsgivare it assistenterna.

LSS och LASS omfattar insatser till savil barn som vuxna. For barn
anses det naturligt och vid lag dlder, nédvindigt att forildrarna med-
verkar och beslutar om insatser men med 6kande dlder kan barnen bli
mer delaktiga. Vuxna med kognitiva funktionsnedsittningar eller
minniskor som av andra anledningar inte kan féra sin egen talan kan fa
en god man som ska sira for person, bevaka rittigheter och skyldigheter
och den gode mannen kan ocksi skéta den enskildas ekonomi”” God
man dr vanligt for personer med utvecklingsstérning och autism det
vill siga personkrets 1.

2.5 Nulagesbeskrivning av personlig assistans

Med avsnittet avses att ge en bild av utvecklingen och omfattningen av
personlig assistans, malgrupp och verkstillare. Insatsen berér manga
olika verksamheter. Personlig assistans inférdes 1994 och ersatte da
stod fran kommunens hemtjinst eller servicebostider, landstingets
sjukhem eller vard 1 hemmet av anhoriga. I propositioneng8 beriknades
antalet mojliga brukare till cirka 7 000 personer, vilka antogs i
genomsnitt ha behov av 40 timmars stod per vecka. Antalet insatser
har sedan starten mer 4n fordubblats, liksom antalet timmar och
dirmed antalet anstillda. Det saknas samlad redovisning av personlig
assistans. Assistans enligt LSS 9:2 redovisas av Socialstyrelsen och
assistans enligt LASS redovisas av forsdkringskassan. Det var ar 2006
cirka 3 700 personer som hade assistans enligt 1.SS.”

Kostnaden for assistansen har stigit med ungefir 15 % per ar sedan
starten och berdknas dar 2008 uppga till 19.9 miljarder kronor. Den
stora kostnads6kningen beror pa att antalet assistansberittigade var fler
an forvintat, stddbehovet var storre dn berdknat och schablon-
beloppet har 6kat genom aren. Schablonbeloppet dr 237 kronor per
assistanstimme ar 2008; beloppet ska ticka 16n, arbetsgivaravgift,
utbildning och omkostnadsersittning till assistenten.'”

Kommunernas betalningsansvar utvidgades 1997 till att gilla de
forsta tjugo timmarna per vecka, for att stimulera kommunerna att
skapa alternativ till assistans. Ar 2006 stod staten for 80 % av
kostnaderna for assistansen.

97 SES 1994:1433, Forildrabalken.
% Prop. 1992/93: 159.

9 Socialstyrelsen, 2007:2.

100 Forsdkringskassan, 2008.
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I tabell 1 redovisas antalet personer som erhallit beslut om personlig
assistans enligt LASS och antal timmar i medeltal och totalt. Det totala
antalet beviljade timmar har mer 4n tredubblats sedan insatsen
infordes.

Tabell 1 Beviljad assistansersdttning enligt 1. ASS 1994-2006. Antal personer
och antal beviljade assistanstimmar i medeltal per vecka/ totalt.

Ar Antal Antal timmar per Totalt antal
personer vecka i medeltal timmar/ar ca
1994 6 138 65,9 404 500
1995 7 283 67,6 492 500
1996 7 666 70,6 541 000
1997 7 861 75,5 593 500
1998 8102 80,0 648 000
1999 9 085 83,4 757 500
2000 9 684 86,5 837 500
2001 10 849 88,7 962 500
2002 11 616 92,0 1 068 500
2003 11910 95,9 1 142 000
2004 12751 98,7 1 258 500
2005 13 576 101,3 1275 000
2006 14 319 103,6 1475 000

Killa: Forsakringskassan, 2008.

Under 2007 limnade socialdepartementet forslag pa 6kad kontroll och
skirpta regler for utbetalning av assistansersittningen.'”' L.SS-
kommittén ska under 2008 fOresld dtgirder for att dimpa
kostnadsutvecklingen och utvirdera det gemensamma finansierings-
ansvaret for stat och kommun.

Riksférsikringsverket'” har analyserat kostnadsutvecklingen av
insatsen och di dven studerat hur gruppen som beviljats personlig
assistans ser ut. Den storsta aldersgruppen som har assistans dr mellan
40 och 59 ar. Okningen sedan 1994 har varit jimnt fordelad i alla
aldersgrupper. De flesta assistansmottagare bor i eget boende och mer
an hilften dr ensamstidende. Drygt 80 % av alla med assistans har sin
huvudsakliga férsérjning genom fortidspension/sjukbidrag.'”

101-SOU 2007:73.

102 RFV, 2001:3

13 De personer som beviljas personlig assistans har omfattande funktionsned-
sattningar vilket paverkar atbetsformigan. Fortidspension/sjukbidrag ersattes 1
januari 2003 av aktivitets- och sjukersittning.
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Det finns vissa skillnader mellan dlder och koén i besluten om
assistans. Det 4ar fler min 4n kvinnor som har assistans och en
majoritet dr Gver trettio ar. Mén far generellt sitt fler timmar, vilket kan
torklaras av att det dr fler min i unga aldrar som har assistans och att
unga personer kan forvintas vara mer aktiva dn ildre manniskor. Min
har oftare dubbelbemanning visar riksforsakringsverkets studier. Gifta
kvinnor fir fler timmar dn gifta sammanboende main, vilket kan
torklaras med att min inte férviantas arbeta lika mycket 1 hemmet med
stod och service till en ndrstiende som kvinnor i motsvarande
situation.'"

Ritten till assistans foérutsitter en personkretstillhérighet och tabell
2 visar fordelningen mellan de olika grupperna. Den storsta gruppen
med beslut om assistans dr minniskor med fysiska funktions-
nedsattningar, personkrets tre. Hilften sa manga tillhor personkrets ett,
vilket innebédr personer med utvecklingsstorning eller autism. En
betydande andel av individerna i personkrets ett kan inte fora sin egen
talan pa grund av funktionsnedsittningen och har darfor stod av nir-
staende eller gode man. Ytterst fa personer med psykiska funktions-
nedsittningar har beviljats insats medan gruppen utvecklingsstérda ar
ungefir 40 % och hilften av dessa har en kombination med fysiska
funktionsnedsittningar. Over 80 % av dem som beviljats insatsen har
en fysisk funktionsnedsittning.'” Det exakta antalet brukare i
respektive personkrets redovisas i tabell 2.

Tabell 2 Antal personer med beviljad assistansersitining enligt 1.ASS  for
december 20006 med fordelning efter personkrets

Samtliga Person Person Person Uppgift
person krets 1 krets 2 krets 3 saknas
kretsar

14 319 4960 829 8 217 313

Killa: Forsakringskassan, 2008

Den enskilda kan sjilv vilja att anordna sin assistans eller att anlita
andra assistansanordnare, det kan vara kommunen, brukarkooperativ
eller privata assistansbolag, se tabell 3. Den anordnartyp som Okat
mest dr de privata assistansbolagen. Andelen assistansberittigade som
anlitar privata bolag har 6kat mellan 1994 och 2006. Forsikrings-

104 RFV, 2001:3.
105 Thid.

40



2 Samhillets syn pa funktionsnedsattning

kassans statistik visar att det finns lokala skillnader; i Skdne anlitar fler
brukare privata bolag 4n i resten av landet. Det finns idag 6ver 330
olika bolag som anordnar assistans. Tvd tredjedelar av dessa ir
lokaliserade i landets tre storsta lin, men kan ha brukare i andra delar
av landet. Anordnarna ir ofta profilerade mot olika grupper; det kan
vara en inriktning mot en viss typ av diagnos eller alder pa brukarna.
Kommunerna anordnar assistansen 4t drygt hilften av alla brukare.'”

Tabell 3 Beviljad assistansersattning enligt 1.ASS  for december 2006 med
[fordelning efter assistansanordnare

Samtliga Kommun Brukar- Annan Egen Fler
beslut om koopera- organisa- arbets-
LASS tiv tion givare
14 319 7993 1623 4232 430 41

Kalla: Forsakringskassan, 2008.

Regeringen har tillsatt en sarskild kommitté for att kartligga de olika
assistansanordnare och ett delbetinkande fran ar 2005 foreslar aktivare
tillsyn samt en Okad kontroll av vad assistansersittningen anvinds
till."”” Som framgir av ovanstiende avsnitt berdr insatsen personlig
assistans ett stort och Okande antal personer och verksamheter och
medfor betydande kostnader f6r kommuner och stat.

2.6 Begreppen inflytande och sjalvbestammande i lagtext och
forarbeten

Fortfarande pa 1980-talet hade minga mainniskor med svara
funktionsnedsittningar férmyndare och didrmed inte ritten att fora sin
egen talan. Den som har en funktionsnedsittning ska ha ritt att
bestimma sjilv 6ver sitt liv och inte utsittas for andras godtycke.
Enligt forarbeten till LSS avses i lagen ett medborgarperspektiv pa
sjalvbestimmande och autonomi. Principen om sjilvbestimmande kan sdagas
vara en etisk princip och déirmed en vigledning for vira handlingar.” En
manniska, som inte kan fora sin egen talan pa grund av svara, framfor
allt intellektuella funktionsnedsittningar, kan foretradas av en god man,
som bevakar de omriden den enskilda inte kan Gverblicka sjilv.
Handikapputredningen understryker da vikten av att denna person inte
utnyttjar sin maktposition utan ser till den enskildas vil. Utgangs-

106 Forsdkringskassan 2005:7.
107.SOU 2005:100.
108 Prop. 1992/93:159 s. 125.
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punkten for Karin Barron et al'” ir att man kan se LSS, som en inter-
vention dir staten genom insatserna stirker den svagare parten
gentemot de starkare myndigheterna och organisationerna; en
sjilvstindig medborgare ir intentionen.'"” Handikappreformen fram-
héller att individens utsatthet for professionellas expertstyrning maste
brytas.

En delundersokning 1 handikapputredningen 1989 fokuserade
inflytande f6r minniskor med stora funktionsnedsittningar. Studien
belyser den situation som da férelag for personer som var beroende av
samhillsstod for sin dagliga livsforing. De frimsta hindren for den
enskildas inflytande var da strikta regelsystem, en starkt byrdkratisk
organisation och synen pa professionernas expertkunnande.'"

Sjilvbestimmande och autonomi ar Gverlappande begrepp. Jag vill
hivda i likhet med Ove Mallander och Eva Wikstrom, att begreppen
anvinds synonymt och inte sirskilt vildefinierat i férarbeten till I.SS.'"
Sjilvbestimmande konkretiseras inte utan forefaller uppfattas som en
sjalvklarhet eller som motsatsen till att vara utlimnad till andras
godtycke. Enligt lagens forarbeten ska just personlig assistans som
insats stodja den enskildas férmaga att fatta beslut om vilka uppgifter
som ska utféras med praktiskt stod av assistenten.

Integritet, sjalvbestimmande och inflytande 4r begrepp som ofta
beskrivs som niraliggande. Ritten till integritet uttrycker att manniskan
som helhet ska respekteras. Att sjilv kunna formulera och forsvara
ritten till integritet 1 olika situationer dr annorlunda uttryckt
sjalvbestimmande (autonomi) enligt SOU 1991:46. I socialtjinstlagen
menas med integritet ritten till e## fredat privatliv och ritten att ha
inflytande 6ver hur informationen om privatlivet sprids. Integritet kan i
andra sammanhang till exempel avse hemfrid (rumslig integritet),
egendomsskydd (materiell integritet) och rorelsefrihet (integritet 1 fysisk
mening).'” Enligt férarbetena till LSS menar lagstiftarna framfor allt
integritet i samma betydelse som i socialtjinstlagen, ett fredat privatliv.
I propositionen skriver utredaren att zutegritet  hdvdas  genom
sjdlvbestammande, vilket kan tolkas som att ett fredat privatliv hivdas
genom sjilvbestimmande.'™

109 Barron et al, 2000.

10 Jamfér Gynnerstedt & Blomberg, 2004; SOU 1990:44; Rose, 1999; Rothstein,
2002.

111 Séder, Barron & Nilsson, 1990.

112 Mallander, 1999; Wikstrom, 2005; jimfér Ekensteen, 1996.

113 Mattsson, 2002.

114 Prop. 1979/80:1.
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Proposition 1992/93:159 framhaller att insatserna ska bygga pi
respekt for den enskildas sjalvbestimmande. Det giller inte obetingat
(det kan finnas situationer dir den enskilda inte fullt ut kan vara
sjdlvbestimmande, till exempel vid risk for egenskada) — men sjilv-
bestimmande giller i flera situationer dn dar den vanligen respekteras
hivdar utredarna i Handikapputredningens slutbetinkande.'” Det
finns flera anledningar till att rétten till sjalvbestimmande nonchaleras.
En anledning, menar utredarna, dr att vi frikopplar sjilvbestimmande
t6r minniskor med funktionsnedsittning frin den grundliggande
minniskosynen och inte ser allas ritt till ett sjalvstindigt liv som
gillande dven for den gruppen. En annan anledning dr att omgivningen
inte har tilltro till vissa gruppers formaga att utéva sjialvbestimmande,
till exempel personer med utvecklingsstorning. Sjalvbestimmande kan
betraktas som en firdighet som kan behéva liras in av personer med
kognitiva funktionsnedsittningar.'"

Socialstyrelsen''” hivdar att med brukarinflytande avses inflytande
pa olika nivéer i samhallet:

* Nationell niva (riksdag, regering och statliga utredningar)

*  Kommunal nivd (kommunfullmiktige och nimnder)

* Institutionell niva (styrelser, samradsgrupper och brukarrad)
* Vardagsniva (moten med anstallda i det dagliga arbetet)

Pa de tre forsta nivaerna utévas brukarinflytandet av brukarorganisa-
tioner och i en representationsform. Pa vardagsnivin avses den
enskildas inflytande Gver sin personliga situation och vardag med
stodinsatser, vilket ar den niva jag har studerat.'®

Enligt proposition 1992/93:159 Stid och service till vissa funktions-
hindrade maste det skapas storre utrymme for inflytande pa olika nivaer
tor personer med omfattande funktionsnedsittning. Genom att
anvinda begreppen inflytande istallet f6r “medinflytande” understryks
att det dr det aktiva inflytandet som avses. Insatser som kan stirka den
enskildas inflytande, till exempel personlig assistans, ska sdrskilt
uppmirksammas i lagstiftningen, enligt utredaren.'” Ett annat sitt att
stirka den enskildas inflytande dr inférandet av mojligheten till
individuell plan 1 LSS, vilket innebir att den enskilda kan begira att

115 SOU 1992:52.

116 Tbid.

117 Socialstyrelsen, 2003 a.

118 Thid.

119 Prop. 1992/93:159, s. 119.
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handliggare 1 landsting eller kommun sammankallar till nitverkstraff
fér att samordna och planera alla den enskildas behov och insatser'®.

Synen pa handikapp och funktionsnedsittning har forindrats i
lagtext och stodinsatser de senaste 40 daren. Forindringen har gatt fran
1960- talets tvangssteriliseringar, omyndigforklarande och inlasningar
pa institution, till ritten till sin kropp, till eget boende och fullt med-
borgarskap. Alla minskors ritt att bemétas med respekt och integritet
fastslds 1 FN:s stadgar, regeringens portalparagraf, socialtjinstlagen och
1 hilso- och sjukvardslagen. Fér minniskor med funktionsnedsattning
understryker rittighetslagen LSS ytterligare deras ritt att ha inflytande
och sjilvbestimmande. Betoningen pa delaktighet, inflytande och
sjdlvbestimmande dr tydlig i LSS och LASS. I lagarna forutsitts en
aktiv brukare som formulerar sina behov och soker insatser for att fa
stod och service. Den enskildas deltagande vid utformandet av
insatsens form och innehall, betonas vidare. Den politiska viljan, den
allminna debatten och lagstiftning har placerat handikappade i1
sambhillet som likvirdiga medborgare. Det har gatt relativt snabbt de
senaste femton aren. Handikapporganisationerna var mycket aktiva for
kollektivet under framvixten av LSS och personlig assistans, men vad
har den personliga assistansen betytt f6r enskilda personers mojlighet
till inflytande och sjalvbestimmande?

120 SES 1993:387, LSS, § 10.
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3 Forskning om personlig assistans, inflytande och sjalvbestammande

3 Forskning om personlig assistans, inflytande och
sjalvbestammande

Rapitlet inleds med en genomgang av undersikningar om LSS och 1.ASS
utveckling och implementeringen av lagarna med fokus pa inflytande och
sjdlvbestammande. Direfter redovisas svensk forskning om insatsen personlig
assistans ur olika perspektiv. Kapitlet avsiutas med forskning om inflytande och
sjdlvbestammande pa olika omrdiden.

Riksdagsbeslutet om LSS och LASS inférande fattades 1 maj 1993 i
bred politisk enighet och innebar ett aktivt politiskt stillningstagande
for att minniskor med funktionsnedsittning skulle ges moijlighet till
tullt medborgarskap och goda levnadsvillkor. Den nya lagstiftningen
tridde 1 kraft 1 januari 1994 och kallas ibland handikappreformen.

3.1 Implementering av LSS

Tva ar efter inférandet av LSS studerade Barbro Lewin foljderna av
lagen ur ett medborgarskapsperspektiv. Hon beskriver tillkomsten och
inneb6érden av det samhillsstod som riktas till mainniskor med
funktionsnedsittning, omsorgslagen och LSS, som hon menar kan ses
som ett sammanhingande reformarbete. Lewin hivdar att beslut,
overklagande och rattsfall tydligt visar att kommun och landsting inte
forstod lagens innebord under de tva forsta aren med LSS.
Myndighetsutovningen bedrevs pa samma sitt som innan och den
enskildas delaktighet, inflytande och sjilvbestimmande var mycket
begrinsat. Den del av LSS som implementerats enligt lagens
intentioner var insatsen personlig assistans som tydligt resulterat i
bittre levnadsvillkor och storre inflytande for dem som beviljats
insatsen. I 6vrigt menade Lewin att den starka betoningen i LSS pé den
aktiva och sjilvstindiga brukaren var en grov 6verskattning och att
myndigheterna alltfér passivt invintade den enskildas initiativ.
Mpyndigheterna maste aktivt stédja svaga individer med information
och medverkan i ansékan och utredning. Det behivs mer paternalism for att
stérka den enskildas antonomi var hennes drastiska slutsats.'”’

Aven Hans Bengtsson underséker policyprocessen bakom LSS-
reformen som helhet, frin utredning till beslut och genomférande.'”
Forfattaren beskriver den process som foregick lagarnas utformning
och har foljt policyimplementeringen i fyra kommuner aren efter
reformen. Bengtssons slutsats dr att parallell normbildning pa

121 T ewin, 1998, s. 225 £.
122 Bengtsson, 1998 (2005).
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kommunal niva har varit ett hinder f6r implementeringen av reformens
virderingsgrund. Pa tjanstemannanivd leder detta till en balansging
mellan olika intressenter med oklara férvintningar och otydliga
regelverk. I regeringens proposition framgar att kommunerna forvintas
ta fram lokala styrdokument for att precisera lagens intentioner. Den
politiska ledningen i kommunerna har inte utformat 6vergripande
policydokument siasom handikappolitiska program fér att lyfta fram
FN:s standardregler och de centrala etiska grunderna i LSS —
kontinuitet, helhetssyn, sjalvbestimmande, inflytande och delaktighet.
Bengtsson menar vidare att det individuella stédet till tjanstemédnnen
maste stirkas och att den kommunala kompetensen vad giller kunskap
om regelverk och tillimpningar maste forbittras for att lagen inte ska
urholkas. Bengtssons studie ror tjansteminnens uppfattningar om
tillimpningen av LSS och han hivdar att avsaknaden av regelverk
forsvarar deras arbete. Lewin och Bengtsson dr bada kritiska till
kommunernas férmaga att hantera den nya lagstiftningen i praktiken
aren efter det att lagarna tritt i kraft.'”

Lagarna dr svartolkade och har lett til mycket divergerande
tolkningar och dirmed 6verklagningar. For att legitimiteten ska bevaras
tor lagen maste handliggare och verkstillare inom respektive
myndighet forstd reformens intentioner och bade vilja och kunna
tillimpa dem, enligt Hans Bengtsson & Kerstin Gynnerstedt som har
undersokt forsiakringskassans hantering av  LASS 1 ett antal
kommuner.'**

Hugemark'” har undersékt vad som paverkade utformningen av
LSS. Hennes utgangspunkt ar att en ekonomisk diskurs under 90-talet
fick betydelse for den svenska vilfirdsdebatten och att det paverkat
tankesdttet kring valfrihet, marknad och kundval. Hon visar i sin
avhandling pa vilket sitt svenska nationalekonomer har anvint
ekonomisk teori for att analysera sjukvardssektorn och andra vilfirds-
sektorers effektivitet. De ekonomiska bedémningarna och atgardsfor-
slagen fick genomslag 1 den statliga politiska diskursen om vilfirds-
sektorn.'” Hugemark menar att den svenska vilfirdsmodellen bygger
pa expertkunnande fran professioner verksamma pa det sociala filtet.
Hon anvinder sig av professionsteorier for att forsta hur ekonomerna
utokade sin expertstatus till valfirdsomradet och pa vilket sitt detta
stingde ute andra “experter”. Detta, visar Hugemark, har resulterat i
att ekonomernas effektivitetsdiskurs integrerats med den politiska

123 Bengtsson, 1998 (2005); Lewin, 1998.
124 Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.

125 Hugemark, 1994.

126 Thid.
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diskursen, vilket kommit att paverka valfrihetstanken i LSS och LASS.
LASS ir den lag som tydligast visar pa ett marknadstinkande inom den
sociala sektorn. Brukaren fOrutsitts agera som konsument, menar
Hugemark.'”’

3.2 Forskning om personlig assistans

Redan innan assistansreformen tridde i kraft hade personlig assistans
provats 1 olika former. Som redan nimnts sa studerade Ritva Gough
ett av de tidiga fors6ken med assistans organiserad i ett brukar-
kollektiv (Go6teborgs Independent Living). Resultatet fran hennes
studie pekade pa noédvindigheten av att brukaren tar kontroll Gver det
stod han/hon ir helt beroende av for att kunna utveckla autonomi och
livsinflytande. Minniskor med svira funktionsnedsittningar, som ar
helt beroende av andra minniskor i sin dagliga livsforing, har precis
som alla andra vuxna behov av att sjilva ta beslut om sin vardag och
sitt 1iv. Darfor betyder talet om individuell fribet bide detsamma som for andra och
nagonting annat.”® Foér minniskor med svara funktionsnedsittningar
tillkommer ytterligare en dimension av begreppen, hivdar Gough.
Handikappet bestimmer vad som ytterligare behévs for att individen
med ett livslingt och stort beroende av stéd ska kunna ha inflytande
och sjilv-bestimmande.

Utgangspunkten 1 personlig assistans dr hela tiden att det ar
brukaren som vet vad som ska géras och hur; det dr brukaren som ar
uppdragsgivare. Gough'” visar att brukarens roll ir den stora
skillnaden mellan personlig assistent och annat stéd inom det sociala
arbetsfaltet. Gough kallar det en synvinda, som innebir att personalen
maste avstd fran inflytande och makt och 6verlimna det till brukaren.
En absolut majoritet av de intervjuade brukarna var ndjda och
upplevde att de genom den kooperativa assistansen fick ett
sjalvstindigare liv.

Annica Jacobson beskriver ar 1996 1 en avhandling hur ménniskor
med svara funktionsnedsittningar upplevde existensvillkor och
bemétande 1 den kommunala organisationen. Jacobson menar att
stodinsatser for minniskor med funktionshinder priglas av starka
beroendeférhallanden. Det paverkar individens sjilvbild och dirmed
mojlighet och formadga till inflytande Over det egna livet. Det
kommunalt organiserade bostodet ir enligt hennes studie till stor del
uppbyggt av rutiner och regler som upplevs som opersonliga och

127 Hugemark, 1994.
128 Gough, 1994 b, s. 57.
129 Gough, 1994 b; Gough & Modig, 1995.
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krinkande fér den enskilda.” Bida dessa avhandlingar ger en bild av

hur stédsituationen sag ut dren innan LSS och LASS tridde 1 kraft. De
skildrar den tid ndr insatsen ’personlig assistent” diskuterades och
provades 1 olika former. Yrket personlig assistent viaxte under dessa ar
fram som en ny yrkesgrupp som pa forsok arbetade under andra villkor
an den kommunala hemtjinsten och organiserades utanfér den
kommunala forvaltningen.

Agneta Hugemark & Karin Wahlstréom'' har i en senare
undersokning intervjuat brukare, assistenter och enhetschefer inom
kommunal assistans om assistansen som fenomen och yrke. Brukarnas
erfarenhet 4r att assistansen har gett dem oOkad flexibilitet och
kontinuitet, ett Okad oberoende 1 privata relationer och &6kad
delaktighet 1 offentliga sammanhang. Forfattarna problematiserar
hemsfiren och arbetssfiren dir man i insatsen och yrket personlig
assistans maste hitta former fOr samexistens. De menar ocksa att
enskilda aktérers egna erfarenheter och kunskap liksom brukarens
eckonomi paverkar hur assistansen utformas. Om brukaren har
nirstiende som kan stotta kommer det ocksa att underlitta for en
individuellt utformad assistans. Gerd Ahlstrém'” med medarbetare
har i flera studier fokuserat hur de personliga assistenterna upplever sitt
arbete och intentionerna i LSS i foérhallande till personlig assistans.
Assistenterna efterlyser utbildning bade for assistenter och for brukare
om lagens intentioner och assistenterna efterfraigar mer kunskap kring
olika funktionsnedsittningar. Hennes studier visar att personlig
assistans ar en komplicerad insats beroende pa att insatsen ska vara
brukarstyrd och att det finns svarigheter att tillimpa lagens intentioner.
Nir de studierna genomférdes hade den praktiska situationen for den
enskilda brukaren forbittrats tack vare assistansen men bemétandet
var fortfarande krinkande pa olika nivder. Forskarna menar att det
berodde pi att intentionerna i lagen dnnu inte slagit igenom i den
praktiska verksamheten. En annan studie visar att assistansen uppfattas
som positiv och att den enskildas copingstrategier ir avgérande f6r hur
vardagslivet gestaltar sig. De anstillda saknar dock kunskap om
bemotande, integritet och sjilvbestimmande, enligt brukarna 1
studien.'”

Yrket personlig assistans behandlas ocksd av Monica Larsson i en
kommande avhandling vid Lunds universitet. Larssons publicerade

130 Jacobson, 1996.

131 Hugemark & Wahlstrém, 2002.

132 Ahlstrom & Anshelm, 2000; Ahlstrom & Casco, 2000; Ahlstrom & Davidsson,
2000; Ahlstrom & Klinkert, 2001.

133 Ahlstrom & Anshelm, 2000.
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delstudie visar att yrkeskdren dr ung och de allra flesta ir kvinnor. En
relativt hog andel har gymnasial utbildning och 15 % har hégskole-
utbildning. Over hiften har tidigare arbetat inom vard och omsorg och
en femtedel av de assistenter, som ingar i studien, dr assistent at en
nirstiende. Forviantningarna pd assistenten varierar stort mellan
brukarna - assistenten kan fungera som kompis, startmotor eller vara
brukarens armar och ben."™

Flera av ovan nimnda studier'” beskriver upplevelsen av arbetet
som positiv dirfor att det ar fritt och sjalvstindigt. Till fordelarna hor
ocksa att assistenten arbetar mycket individuellt. Det negativa som
redovisas dr ensamarbetet, bristen pa arbetskamrater och det totala
beroendet av en uppdragsgivare. Det finns inga personalutrymmen pa
de flesta stillen och det dr svart att ta rast di man arbetar 1 brukarens
hem. Rapporterna belyser det svira i ett arbete som enligt direktiven
ska vara styrt av brukaren och utformas helt individuellt men samtidigt
manga ganger utgir fran en arbetsmiljolagstiftning och en kommunal
organisation vars tradition dr att arbeta med kollektiva riktlinjer och
rutiner. Assistenten kommer i klam mellan brukare och administration,
mellan riktlinjer och brukarinflytande och arbetar i en svar arbetsmiljo.

Relativt fa forskare har studerat genusperspektivets betydelse for
funktionsnedsittning och assistans. En studie av Barron fokuserar hur
ungdomar med funktionsnedsittningar ser pa sig sjilva och pa sin
assistans. Det fanns en tydlig kénsskillnad mellan pojkar och flickors
satt att uppfatta sina mojligheter till autonomi. Flickorna har en
starkare identitet som funktionshindrade och betonar “beroende” i
hogre grad dn pojkarna som tar avstand fran all kategorisering for att
hivda sin autonomi.'” Andra studier visar att kvinnor har svirare att ta
emot hjilp 1 hemmet och att kvinnor i hogre grad vill ha kvinnor som
assistenter. Min kan tinka sig bade manliga och kvinnliga stod-
personer."”’

Ole Petter Askheim har jamfért personlig assistans 1 USA,
Storbritannien, Sverige och Norge med fokus pa brukarens kontroll av
insatsen. Lianderna har olika grad av brukarinflytande Gver
organisationsformer och val. Askheims slutsats ir att organisationen'”

134 Larsson & Larsson, 2004; Larsson, 2004, s. 123.

135 Larsson & Larsson, 2004; Larsson, 2004; Gough, 1994 b, Hugemark & Wahl-
strom, 2002.

136 Barron, 1997.

137 Jacobson, 1996; Sjéberg, 1997; Ahlstrém & Anshelm, 2000.

138 »Organisation” hir i betydelsen hur insatsen ges. Antingen som ”direct payment”
det vill sdga kontant ersittning eller som en del i kommunens tjinsteutbud. ”Direct
payment” innebdr i Sverige ett val for brukaren mellan olika assistansanordnare som
brukarkooperativ, i kommunal regi, egen regi eller genom privata assistansbolag.
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av insatsen har betydelse men faktorer som ersittningens storlek,
brukarens egna férmagor och det 6vriga stéd brukarens har av nitverk
och kommun paverkar egenkontrollen i insatsen i hégre grad. Risken
med det svenska systemet dr att “tysta” brukares behov blir eftersatta.
Systemet 1 Sverige betonar mer dn Ovriga linder brukarens inflytande
och ansvar genom att assistansersittningen utbetalas direkt till
brukaren och att brukaren férvintas agera som arbetsledare.”

Hakan Johansson'" har studerat stédet individuell plan enligt 1.SS och
hur den kan forstds som instrument for inflytande. Han jamfor
individuell plan med &lentkontrakt och individuella handlingsplaner inom
arbetsmarknadssektorn. Bada formerna av planer ir konstruerade som
“kontrakt” mellan de inblandade parterna och antyder pa det sittet att
parterna dr jaimbordiga. Johansson hivdar att individuell plan enligt
LSS har storre forutsittningar att ge ett inflytande for individen an de
arbetsmarknadsknutna planerna  som bygger pa en tydligare
asymmetrisk relation dir det inte finns alternativ f6r den enskilda.
Bada formerna av planer kriver en kunnig och aktiv brukare som inte
avstar fran att ’gora sin rost hord”. Planen blir dirmed e# ndlsiga f6r

inflytande och sjilvbestimmande som ir utformad pa myndigheternas
villkor.'*!

3.3 Forskning om inflytande och sjalvbestammande

Forskning kring inflytande och sjilvbestimmande foér klienter inom
socialtjdnsten dterfinns inom olika omriaden. Nedan presenteras
exempel fran dldreomsorg, skola och handikappforskning. Begreppen
inflytande och sjilvbestimmande édr Overlappande och sillan vil-
definierade varken i lagtext eller forskning. Andra nirliggande begrepp
som anvinds synonymt med, som motsatspar eller som grader av
inflytande och sjilvbestimmande dr; autonomi, kontroll, sjilv-
stindighet, makt - maktloshet och oberoende - beroende. Presen-
tationen inleds med forskning om inflytande och darefter i ett sirskilt
avsnitt sjdlvbestimmande.

3.3.1 Inflytande

Brukare inom aldreomsorgen menar att inflytande handlar om att
kunna paverka vad man far hjalp med, bur, nir och var stédet ges och av
vem eller vilka man far stdd med. Det visar Eva Wikstrom i en licentiat-
avhandling om inflytande och sjilvbestimmande inom hemtjinstens

139 Askheim, 2005.
140 Johansson, 2006.
141 Johansson, 2000, s. 146.
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verksamhet.'” De ildres precisering av inflytande Overensstimmer

med de faktorer handikapputredningen menade var visentliga for
inflytande, faktorer som kom att paverka utformningen av personlig
assistans.

Tommy Méller'® har studerat om och pa vilket sitt brukare av
aldreomsorg och barnomsorg, anser sig ha inflytande &ver
verksamheten. Moller hidvdar att det finns tva former av inflytande,
dels ”’brukarinflytande” som ofta avser det kollektiva inflytande som en
brukarorganisation utovar och dels ett inflytande som avser det
individuella inflytandet Over den egna situationen 1 relation till
organisation och insats.'** Hans forskning visar att ildre ir mer
beroende av organisationen och kinner att de har svarare att paverka
an smabarnsforildrarna som tycker sig ha mojligheter att paverka barn-
omsorgen bade 1 generella frigor och mer individuella. I denna
undersokning studeras det individuella inflytandet, inte det kollektiva.

Det finns en konflikt mellan lokala kommunala resurser och
nationella politiska krav, visar Anna Hollander."” Hon anser att
samhillet borde stirka inflytandet f6r grupper med stora stédbehov i
de politiska nimnderna i kommunerna, for att vidga och 6ppna den
offentliga diskussionen om hur olika gruppers behov ska tillgodoses
inom ramen for den lagstiftning vi har. Hollander har studerat hur LSS,
socialtjdnstlagen och omsorgslagen ir konstruerade och hur de
tillimpas. Hon analyserar ocksa hur domarna inom respektive lag kan
analyseras ur ett rittsdogmatiskt perspektiv. Undersékningen av
rittspraxis har kompletterats med en studie av hur lagstiftningen styr
myndigheternas verksamhet ur ett rittssociologiskt perspektiv. Den
senare studien visar att brukarnas ritt till inflytande 6ver insatserna inte
tillimpas 1 praktiken. Ndr Hollander gjorde sin undersckning hade LSS
varit 1 kraft ett ar. Hon betonar att férekomsten av sanktioner ar
betydelsefull f6r att uppratthilla en rittighetslagstiftning. Effektiva
sanktioner saknas inom handikappomradet, vilket under de forsta aren
medforde att kommuner och landsting med hinvisning till resursbrist
inte foljide domstolsutslag som gav brukaren ritt.'*

Unga manniskor med funktionsnedsittningar ar mer kritiska till
samhillets stodsystem dn tidigare generationer visar Barron, Mohamed
Chaib och Elisabeth Olin & Bibbi Ringsby Jansson'*’. De strivar efter

142 Wikstrom, 2005.

143 Moller, 1996.

144 Thid.

145 Hollander, 1995.

146 Thid.

147 Barron, 1997; Chaib, 1996; Olin & Ringsby Jansson, 2006.

51



Ideal och vardag

att hitta egna strategier for att hantera tillvaron utan stéd utifrin och
dirmed behalla makt och inflytandet 6ver sitt eget liv. Andra
ungdomar med stora behov av stéd har aktiva férdldrar som har stort
inflytande Over verksamheternas innehall och utformning. Olin &
Ringsby Jansson menar att dagens stodsystem runt unga med
funktionshinder kraver att den enskilda eller narstiende har férmagan
att tydligt kommunicera behov och 6nskemal for att individen ska ha
inflytande 6ver sitt liv.

Ett forskarlag har under tio ar studerat brukarstyrd personlig
assistans i Norge."™ En av delundersékningarna'’ visar att valet av
assistansanordnare paverkar brukarnas upplevelse av inflytande. I
Norge saval som Sverige dr kommunen den assistansanordnare som
flest brukare har valt eller i Norge tilldelats. En fjardedel av brukarna i
Norge har valt ULOBA — ett brukarkooperativ som bygger pa
Independent Living och dess idéer om brukarstyrning. De brukare som
har ULOBA idr de som redovisar storst tillfredsstillelse med personlig
assistans och dr de som havdar att de har stérst kontroll och inflytande
over sitt liv med assistans. Den norska assistansreformen betonar
starkare dn den svenska brukarens arbetsledaransvar. Mojligheten att
brukaren dr sin egen arbetsgivare finns i savil Sverige som Norge men
utnyttjas i liten grad i de bada linderna. De brukare som har valt
ULOBA ir oftare aktiva arbetsledare in de som valt kommun. En
torklaring till att brukarna upplever sig ha storre inflytande med
kooperativet kan vara att ULOBA satsar pa att ge brukarna
arbetsledarutbildning och viagledning, kooperativet dr speciellt aktivt
nir brukaren dr 1 startfasen med assistans. Kommunen och
kooperativen kan ocksa tinkas organisera olika brukargrupper.
Ytterligare en forklaring kan vara att assistansen dr en ny och liten del
av kommunens tjinstesektor."’

Inflytande kan ses som ett mer allmidnt och generellt begrepp in
makt men begreppen ir nira besliktade hdvdar Olof Petersson i
Maktutredningens slutbetinkande.”" Inflytande kan d4 definieras som
de konsekvenser en aktOrs oavsiktliga handlande har pa en annan
aktor. Med makt skulle da menas effekter av ett avsiktligt handlande 1
syfte att medvetet piverka en annan aktdr.” Pettersson menar att
makt kriver handling, vilket flera forskare anser begrinsar en analys av
begreppet makt. Makt manifesteras ocksa 1 icke-handlingar eller icke-

148 Andersen, Askheim, Begg & Guldvik, 2006.
149 Andersen, 20006.

150 Thid.

151 Petersson, 1987.

152 Dahl, 1961 s. 221, citerad i Petersson, 1987.
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beslut och 1 de relationer och strukturer aktorerna befinner sig i, havdar
kritikerna. For att utova inflytande pa ett individuellt plan férutsitts det
att individen har en vilja att paverka och ocksa moijligheter att utéva
inflytande.”” Makt och maktléshet 4r en utgangspunkt for diskus-
sionerna om inflytande o6ver det egna livet for manniskor med
funktionshinder i bade forskning och lagstiftning, vilket utvecklas
ytterligare 1 kapitel 5.

3.3.2 Sjalvbestammande

I det foljande avsnittet presenteras forskning som  berdr
sjdlvbestimmande pa olika omriden inom socialtjinsten. Tord
Jacobson'™  problematiserar klienters sjilvbestimmande i social-
tjansten. Vem dr "sjalv” och vad ska detta sjilv bestimma Over? Att
bestimma sjilv utifrin sina egna virden dr knappast nagot social-
tjanstens klienter/brukare kan tillatas. Jacobsons slutsats ar att klienten
enligt socialtjanstlagen ska behandlas med respekt for sjilvbestim-
mande 1 situationer dir den enskilda dr utlimnad och svag, att
sjdlvbestimmande hir framfor allt ska ses som individens ritt att inte
vara utsatt for andras godtycke. Begreppet ir inte konkretiserat i
socialtjanstlagen. Jacobson visar att man kan se sjilvbestimmande
utifran ett antal ramar och nivaer. En ram kan da vara vilka resurser den
enskilda besitter, som till exempel kunskap, pengar, klasstillhorighet
eller hilsa. En annan ram kan vara olika slag av begrinsningar saisom
handikapp, kén och élder och en tredje ram kan vara inom det omride
vi vill utnyttja vart sjilv-bestimmande. En fjirde ram kan vara de
maktrelationer den enskilda ingar i, till exempel klass och en femte ram
skulle kunna vara vilka znvesteringar vi vill gora i form av tid eller pengar
och vilka motiv vi har. Sjilvbestimmande ar begransat av de ramar och
nivaer som opererar i respektive situation. Nivaer kan vara individuella,
kontextuella och strukturella.'”

Sjalvbestimmande innebir, enligt Ove Mallander, att fatta beslut
om vilka uppgifter som ska utforas autonomt eller enligt den enskildas
vilja, men utan att ligga betydelsen “oberoende av andra” i be-
greppet.”® Minga minniskor med funktionsnedsittning upplever det
som att omgivningen villkorar férmagan till sjilvbestimmande att
endast gilla minniskor som kan hantera sin vardag oberoende av andra
minniskors stdd. Michael Oliver hidvdar att minniskor med

153 Clegg, 1989 (2002); Franzen, 2005; Lukes, 2005.
154 Jacobson, 1998 (2004).

155 Tbid.

156 Mallander, 1999.
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funktionsnedsittning pa grund av omstindigheter 1 6vrigt och
funktionsnedsittningen i sig har svart att hivda sin autonomi gentemot
offentliga organ och 1 vardagslivets mer triviala vedermédor och darfér
borde ha extra stéd i syfte att stirka sjilvbestimmandet."”” Ocksi
Marten Soder et al'™ menar att autonomi och oberoende har en nira
koppling till varandra i den ofta férekommande betydelsen att kunna
utfora uppgifter sjilvstindigt utan att vara beroende av stéd fran andra.
Minniskor med funktionsnedsittning ar i stor utstrickning beroende
av andra manniskors stod. Det kan felaktigt leda till att de blir
betraktade som barn eller omyndiga, det vill siga oférmdgna att fora
sin egen talan och dirmed fa sjdlvbestimmande."”

Gunhild Hammarstrém & Sandra Torres'® problematiserar ildres
upplevelse av beroende — oberoende vid stéd av hemtjansten. De visar
att dldres upplevelse av oberoende dr relaterat till i vilken grad
individen accepterat sina funktionsnedsittningar, kontakten med
anhoériga och synen pa den egna férmagan. Trots omfattande stod
beskriver sig vissa dldre som sjilvstindiga och oberoende, andra som
beroende men autonoma och ytterligare andra som maktlésa och
negativt beroende.

Ekensteen'®' hivdar att sjilvbestimmande 4r en central friga
handikappolitiskt. Den stindiga behovsgranskningen, den stindiga
provningen av individuella behov och utformningen av det praktiska
stodet leder till en situation dir minniskor med funktionsnedsittning
upplever att andra tar kontrollen 6ver deras liv och att de blir objeks fir
vard. Minniskor med funktionsnedsittning kan vara helt beroende av
personlig assistans, firdtjanst, hjalpmedel eller tolkinsatser for att
kunna vara sjilvstindiga och da maste alla insatser tillgodoses pa ett
sitt som passar den enskilda, enligt Ekensteen. De senaste artiondena
har minniskor med stora funktionsnedsittningar forindrat synen pa
sin egen identitet fran vardobjekt till subjekt i sitt eget liv och 1 samhillet.
Ekensteen vill kalla det autonomi och menar att det édr liktydigt med
sjilvbestimmande eller sjilvstyre.'”” Kristina Karlsson hivdar i en
nyutkommen avhandling att sjilvbestimmande inom handikapp-
forskningen och politiken formats som ett begrepp i relation till den
paternalism som minniskor med funktionsnedsittning tidigare
upplevde i vard och omsorg och alltsd ska ses i relation till sin motsats;

157 Oliver, 1990.

158 Soder, Barron & Nilsson, 1990.

159 S6der, 1989; Soder, Barron & Nilsson, 1990.

160 Hammarstrom & Torres, 2007.

161 Ekensteen, 1996.

162 Fkensteen, 1996 s. 105; jamfor Peterson et al, 2006.
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att andra styr den enskildas val. Karlsson har ocksa medverkat i en
studie kring brukarens sjilvbestimmande i rehabilitering. For att
brukarens ska kunna utdva sjilvbestimmande krivs ork att ndrvara och
en férmaga att kommunicera pa ett tolkbart och malmedvetet sitt.
Brukarens maste ocksd ha en realiserbar och drlig mening om sin
situation annars visar studien att rehabiliteringsarbetet tenderar att
bedrivas pa ett paternalistiskt sitt.'’

Enligt G6ran Hermerén innebir autonomi att den enskilda ensam
ska ha beslutsritt 1 fraigor som endast ber6r individen. Autonomi ar ett
vidare begrepp och innefattar sjilvbestimmande. Barrons'** slutsats ir
att brukarens autonomi kan utvecklas om de professionella intar en
stodjande funktion och inte enbart arbetar kontrollerande i den
maktsituation de har gentemot brukaren.

I insatsen personlig assistans kan brukarens sjilvbestimmande ses
ur tva perspektiv, anser Hugemark.'” Det ir ett sjilvbestimmande
antingen 1 perspektivet som kund med mojlighet att vilja utférar-
organisation pa den Oppna marknaden eller som arbetsledare med
ansvar for organisation och rekrytering av assistansen. Sjalvbestim-
mande kan da ses som ett formellt inflytande. Marknadsdiskursen och
arbetsledardiskursen har sitt ursprung i den vilfirdsstatskritik som
formulerades under de sista decennierna pa 1900-talet. Bida dessa
diskurser, menar Hugemark, ger utrymme f6r en analys av brukarens
beteende utifran Hirschmans teori om exi# och woice. Finns det
alternativa 16sningar kan brukaren vilja att limna den organisation
han/hon dr missndjd med (exit) eller stanna i organisationen och
protestera (voice) fOr att pa sa sitt astadkomma forbattringar.
Hugemark visar att definitionen av sjilvbestimmande styr vilka
effekter av assistansreformen som synliggérs. Ar utgingspunkten den
marknadsekonomiska, konstaterar hon att brukarens kunskap om
alternativ blir avgorande for valfrihetens liksom assistansbolagens
Sppenhet for olika brukarkategorier. Ar utgingspunkten istillet sjilv-
bestimmande genom arbetsledning, kommer organisationens regler
och tillgangen till personal vara avgérande for brukarens mojlighet att
paverka.

Moller'” anvinder ocksd Hirschmans teori om exit och voice men
hans slutsats dr att det krivs vissa tilligg for att kunna applicera den
ursprungligen ekonomiska teorin pa social verksamhet. Brukaren kan
inte alltid av praktiska skal byta, till exempel dldreomsorg, pa samma

163 Karlsson, 2007; Karlsson & Nilholm, 2006.
164 Hermerén, 1996; Barron 2001.

165 Hugemark, 2004.

166 Moller, 1996.
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okomplicerade sitt som bilkoparen kan byta marke eller forsiljare. Det
reella  sjalvbestimmandet 4r begransat. Som klient 1 en
serviceorganisation har man ett starkt praktiskt beroende, vilket gor att
ett tinkt alternativ maste vara garanterat bittre. Det kriver f6rméga att
undersoka alternativ och tid att byta. Férutom praktiska problem,
hivdar Moller, finns det kinslomissiga hinder for byten av social
service som bygger pa tita minskliga moten, vilket kan resultera i det
alternativ som Hirschman benidmner /Jya/ty. Brukaren stannar i vald
organisation och anpassar sig. Moller menar att ett marknadsanpassat
tinkande om socialt arbetet kan fa till f6ljd att serviceorganisationen (i
mitt fall assistansanordnaren) inte ser nagon anledning att forbittra sin
service vid missndje fran brukarna. Brukarna kan di hinvisas till en
annan utforarorganisation, som alternativ till att organisationen
forindras.” Hugemark hivdar att en faktor som kan komma att fa
betydelse dr att de privata assistansbolagen styr sin verksamhet till
speciella brukargrupper, vilket kan begrinsa utbudet av alternativ.'®®

167 Moller, 1996.
168 Hugemark, 2004.
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4 Metod och genomforande

I kapitlet redogirs for den vetenskapsteoretiska och praktiska forforstaelse som
ligger till grund for studien. Kapitlet beskriver forskningsprocessen och de
metodologiska dvervagande, problem och val som haft betydelsen for studiens
utformande, genomforande och bearbetning. I ett avsnitt redovisas reflektioner kring
etik och studiens giltighet och kapitlet avsiutas med en redovisning av tillvigagangs-
sdtt vid bearbetning och analys.

Texten utgar ifran antagandet att vi konstruerar och forstar virlden
utifrain  kultur, historia, gillande diskurser och personliga foérut-
sattningar. Det innebir att forskaren bar med sin omvirldsforstaelse
och erfarenheter in i forskningsprojektet. Det innebdr ocksa att en
utgangspunkt 1 arbetet dr att de intervjupersoner jag har triffat
konstruerar sin syn pa omvirlden och sin uppfattning om studiens
begrepp utifrin allmidnna virderingar i sambhallet, sin egen nirmaste
miljé och i métet med andra. Deras beskrivningar av sin vardag kan
forstas utifran de sammanhang de ingér i. Insatsen bestims av det som
kommer fram 1 behovsutredningen i motet mellan handlaggare och
brukare och i det formella beslutet. Beslutet ska sedan tolkas och
utformas i praktiken i métet mellan brukare och verkstillaren och i de
vardagliga métena mellan assistent och brukare.

4.1 Forskningsansats och forforstaelse

Ansatsen i undersokningen ligger nira tolkande reflexiv ansats sisom
den beskrivs av Mats Alvesson & Kaj Skéldberg'® och Heléne
Thomsson.””” De menar att forskaren maste forhélla sig kritiskt och
reflekterande till sig sjalv och den forforstaelse som forskaren bir med
sig in 1 projektet, reflektionen kommer att paverka sjilva studiens
uppligg, genomférande och framfor allt tolkningsprocessen. For att
forsta inneborden och betydelsen av inflytande och sjilvbestimmande
tor personer med funktionsnedsittning och de personer de méter,
krivs kunskap om den historiska bakgrunden likvdl som olika
perspektiv pa brukarnas beskrivningar och upplevelser. Jag har dirfoér
intervjuat 4aven handldggare, assistansanordnare och personliga
assistenter med utgangspunkt fran brukarnas beskrivningar. En strivan
i reflekterande forskning, sisom den beskrivs av Thomsson'", ir att
lita olika nivder i undersékningen speglas under arbetets gang. Den
egna forforstaelsen paverkar forskarens ingang 1 omradet. Jag har sjilv

169 Alvesson & Skdéldberg, 1994 (2008).
170 Thomsson, 2002.
171 Thid.
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arbetat inom handikappomsorgen och forskarutbildningen har bidragit
till att skapa en kritisk distans, liksom en medvetenhet om
torforstaelsens betydelse. I min studie har det varit intressevickande att
se verksamheten ur olika perspektiv, det har tvingat mig att byta
glaségon” under studiens ging. Aven under arbetsprocessen menar
Thomsson'” att forskaren miste stanna upp och lata fraigor om makt,
kon eller teoretiska antagande ifragasitta sjilva arbetsgangen eller de
tolkningar som informanten och intervjuaren gor. I arbetet med
analysen har vixlingen mellan empiri och teori inneburit ett sokande av
teoretiska  forklaringsmodeller.  Under  tolkningsprocessen  har
Goffmans teori om vardagsinteraktion inhdmtats liksom hans teori om
stigma och identitet. Teorierna'” fordjupar forstielsen av resultatet och
1 analysen har jag pendlat mellan teori och empiri.

Intervjuer forutsitter forskaren sjilv som en aktiv agent och det blir
darfor viktigt vem forskaren dr och dirmed bir med sig in i
undersOkningen. Jag kommer dirfér nedan att beskriva den egna
forforstaelse av omradet.

4.2.1 Min forforstaelse

Som forskare i ovan beskrivna tradition arbetar man med sig sjalv som
aktivt subjekt. Vad forskaren har med sig in i forskningsprojektet
kommer att avgora val av problemformulering, metod och analys. Jag
har erfarenhet av flera olika roller inom handikappomsorgen -
vardbitride, arbetsterapeut, verksamhetschef. Under den yrkesverk-
samma tiden har jag arbetat med omsorgslagen som utgangspunkt och
ocksa foljt framvixten av 1.SS."* Det omrade jag ir mest bekant med
ar daglig verksamhet for vuxna utvecklingsstorda enligt LSS § 9:10.
Under ett antal ar har jag ocksa arbetat som verkstillare av personlig
assistans.

Jag har 6vervigt i vilka situationer och vid vilka val det har varit en
tordel eller nackdel att ha en lang yrkesmissig kidnnedom om
handikappomradet. Ursprungsfrigor pa omradet personlig assistans
har vickts 1 ett yrkessammanhang vid dilemman, som uppstitt i
arbetet. I utformandet av studiens syfte har den utgangspunkten
funnits med och varit en tillgaing som en kunskap om omradet ur en
praktisk synvinkel. Jag har samtidigt fatt arbeta aktivt med att
problematisera den praktiska forkunskapen pa omradet dd det finns

172 Thomsson, 2002.

173 Foucault, 1971 (1993); 1976 (2002); 1980; Goffman, 1959 (20006); 1963 (1986).

174 SFS 1985:568, Lag om sirskilda omsorger om psykiskt utvecklingsstérda m.fl;
SFS 1993:387, LSS.

58



4 Metod och genomforande

mycket for givet tagen erfarenhet som kan ifragasittas. Det som varit
svarast att distansera sig fran ar min arbetsledarerfarenhet. Under
forskarutbildningen har jag stegvis arbetat mig bort frin det
perspektivet. Den forst genomférda delstudien gillde arbetsledar-
perspektivet och de foljande utgick frin ett brukarperspektiv och
senare ett personalperspektiv. Det har ocksa varit bra att under arbetet
med avhandlingen fjirma sig rent fysiskt fran den praktiska
verksamheten och arbeta pa universitetet, vilket jag gjort under de sista
tva dren.

I moétet med informanterna har jag upplevt det som en fordel att
kinna till omradet pa olika sitt. Informanterna av alla kategorier har
haft en positiv installning till min forskning och informanterna har inte
behovt forklara hela LASS systemet fran grunden. Det har varit en klar
fordel att ha moétt manga manniskor med olika former av funktions-
nedsattning, kommunikationssvarigheter och tekniska hjilpmedel. Jag
har snabbt kunna vixla till alternativ kommunikation vid behov i
brukarintervjuerna.'” Det hade kunnat var ett o6verstigligt hinder om
jag inte kant till omradet och behirskat tekniken. En nackdel kan vara
att omradet dr sa bekant si jag inte fragar vidare om det intervju-
personerna och jag sjilv som intervjuare “tar for givet”. Det kan
medféra blinda flickar som en for omridet okidnd kanske skulle ha
fragat vidare kring. Jag har forsokt hélla mig medveten om risken for
ett okritiskt forhallningssitt och medvetet aktiverat en nyfikenhet 1
varje ny intervju.

Forskarstudierna inleddes med att ldsa in aktuell litteratur om
funktionsnedsittning, LSS, personlig assistans, inflytande och
sjdlvbestimmande. Under datainsamling och det forsta analysarbetet
har detta material funnits med som en bakgrund till undersékningen
och paverkat utgangspunkter och fragestillningar. Jag har inte
genomfort studien med ett i forvig valt analysverktyg. Teoretiska
perspektiv och analysverktyg har vixt fram under datainsamlandet och
under den fOrsta analysen av det empiriska materialet.

4.2 Metodologiska val

Mitt intresse fokuserar pa manniskors uppfattningar och beskrivningar
av brukarens inflytande i processen for att fz assistans och sjilvbestim-
mande i vardagslivet med att /a assistans. Brukarnas forutsittningar ar
individuella; det kan vara att ha en kropp som inte kan styras och roras

175 For att underlitta kommunikation fér personer som inte kan tala finns bland
annat hjilpmedel som omvandlar text till tal (talsyntes), olika bildsystem eller skriven
text i olika former.
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med viljan, men ocksia gemensamma fOrutsittningar, si som det
omgivande lokalsamhillets sociala liv, fysiska byggnader eller den
lagstiftning som alla medborgare i Sverige omfattas av. Enbart ett
brukarperspektiv dr en omdijlighet, da det dven i brukargruppen finns
olika villkor. Jag har valt att intervjua brukare med olika bakgrund och
gode min samt kompletterat med handlaggare, assistansanordnare och
personliga assistenter. Gough menar att; bebovet av personlig antonomi inte
skiljer sig fran andra minniskors behov men det tillkommer ocksa
nagonting annat — det konstitueras av andra faktorer dn dem som den icke-
funktionshindrade associerar 1/l Manniskor med en funktionsnedsittning
begrinsas av de fysiska och/eller psykiska nedsittningarna och
funktionshindret ger ett livslingt beroende av stéd.””

Efter vissa 6vervigande som beskrivs nedan och med utgiangs-
punkt i syftet for undersékningen har jag valt att arbeta med intervjuer
1 olika former, bade enskilda intervjuer och gruppintervjuer. Steinar
Kvale beskriver den kvalitativa forskningsintervjun som ett samtal
mellan tva personer kring ett amne som intresserar dem bada, intervjun
ir amnesorienterad, inte personorienterad.177 Deltagarnas personliga
bakgrund finns med i materialet som en fond mot vilken deras
upplevelse av inflytande och sjilvbestimmande kan relateras.

I de enskilda intervjuerna med brukare och gode min har jag valt att
arbeta enligt en metod Thomsson'™ foresprakar. Innan sjilva intervjun
startar har jag presenterat intervjuns tema som en tankekarta for
informanten, som vi sedan haft mellan oss under intervjun. I cirklar pa
ett A4 papper har jag skrivit “livssituation”, ”stodbehov”, familj,
nirstaende”, 7fritid”, “arbete, sysselsittning, ekonomi”, “utbildning”,
“vanner, socialt liv’ och ”foreningar, politik” “ansékan-utredning”
“vardag”, samt “inflytande” och ”sjilvbestimmande”. Thomsson
hiavdar att metoden konkretiserar intervjun och inte binder
intervjuaren till ett formuldr (och dirmed utestinger informanten) och
min erfarenhet édr att det dr ett bra sitt att gemensamt halla fokus.
Inom intervjuns teman kan bada parter litt byta inriktning.

Under arbetet med analysen av intervjuerna fran Ovriga studier
framkom behovet av att komplettera materialet med handlidggarnas
perspektiv pa brukarens inflytande i ans6kningsprocessen. Intervjuerna
med handliggare har genomférts med en intervjuguide som berdr de
fragor som datamaterialet vickt om processen fOr att fa assistans.

I gruppintervjuerna med verkstillare och assistenter har jag valt att
arbeta med vinjettmetoden. Vinjettmetoden anvinds som forsknings-

176 Gough, 1994 b, s. 57.
177 Kvale, 1997.
178 Thomsson, 2002 s. 61.
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metod 1 en rad damnen och med metoden avser forskaren att finga
attityder och bedomningar pa ett systematiskt sitt. Informanterna
presenteras for en kort berittelse som han/hon ska forhalla sig till,
antingen med hjilp av fasta foljdfragor eller i en Sppen diskussion.
Metoden anvinds dels i enkitform och dels i gruppintervijuer.'” Jag
har valt att genomfora intervjuer i grupp for att genom den gemen-
samma reflektionen férdjupa deltagarnas mening om brukarens
inflytande och sjilvbestimmande kring de vinjetter jag presenterat for
deltagarna. Vinjetterna har behandlat situationer som brukarna
uttrycker dr vasentliga men problematiska vad giller inflytande och
sjalvbestimmande.

I ett tidigt skede Overvigde jag en enkitstudie och deltagande
observation som metod. Inflytande och sjalvbestimmande i vardags-
livet kan svarligen operationaliseras till bestindsdelar som kan ga att
mita i en enkitform och kvantifieras. En enkitstudie diskuterades med
representanter f6r handikapporganisationernas paraplyorganisation.
Inom organisationen hade man erfarenheten att svarsfrekvensen varit
mycket lig pa de enkiter brukarorganisationerna anvints sig av under
de sista daren. Svirigheten att na brukare och erhalla svar och
svarigheten att fanga studiens syfte med en enkit resulterade i att
enkitstudien valdes bort.

Observationer har ocksia 6vervagts for att finga det som faktiskt
sker och inte det aktdrerna siger sig gbra. Aven hir ledde diskussioner
med handledare och representanter f6r brukare till att jag valde bort att
gbra en observationsstudie. Alternativ diskuterades som att ga in som
“ny vikarie” for att i en dold deltagande observation uppleva hur
brukaren introducerade en nyanstilld och hur inflytande och
sjdlvbestimmande presenterades i praktiken. Jag stiller mig tveksamt
till det etiskt forsvarbara i en dold deltagande observation dar
aktorerna inte vet om syftet med observationen, pa individniva kan det
upplevas  som  krinkande.  Alternativet att Oppet studera
brukarinflytande kan upplevas som kontroll och kan ge tillrittalagda
erfarenheter av métet mellan brukaren och andra aktorer. Observation
hade kunnat tillféra kunskap men ovanstdende reflektioner gjorde att
metoden inte anvinds.

Utifran ovanstaende resonemang har jag valt att gora intervjuer med
minniskor som har erfarenhet av att leva med assistans eller deras
foretridare och de aktorer brukarna moter i relation till assistansen sa
som handliggare, verkstillare och personliga assistenter. De senare
aktorernas reflektioner i anknytning till brukarnas beskrivningar och

179 Jergeby, 1999.
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uppfattningar om inflytande och sjalvbestimmande kompletterar och
fordjupar datamaterialet ur andra perspektiv.

4.3 Undersokningens delstudier

Datamaterialet 1 studien utgors av olika typer av intervjuer. For det
forsta har jag anvint mig av individuella intervjuer med brukare,
foretradare och handliggare och for det andra har jag valt att arbeta
med gruppintervjuer med verkstillare och assistenter. Resultatet fran
de individuella intervjuerna har presenterats for verkstillare och
assistenter 1 form av vinjetter. En forstudie har ocksa bidragit med
material till vinjetter om inflytande och sjilvbestimmande. Tabell 4
visar antal intervjuer och informanter i varje delstudie.

Tabell 4 Redovisning av delstudier i undersokningen.

Delstudie Informanter Antal Antal
intervjuer deltagare

Forstudie Brukare 4 5

Gruppinteryjuer | Assistenter 1 7

Delstudie 1

Individuella Brukare 12 11

intervjuer

Delstudie 2

Individuella Gode min 5 6

intervuer

Delstudie 3

Individuella Handliggare 5 5

intervuer

Delstudie 4

Gruppinteryjuer. | Verkstillare 2 13

Delstudie 5

Gruppinteryjuer | Assistenter 2 15
31 62
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4.3.1 Forstudie

For att bekanta mig med omradet ur brukarnas position diskuterade jag
undersokningen med en representant pa handikapporganisationerna i
linet och vi genomfdrde gemensamt en form av forskarcirkel med
“brukarinflytande och inflytande i praktiken” som tema inom ramen
for Sociorama.'™ Inbjudna att deltaga var alla kategorier av brukare
inom socialtjinsten, vilket gjorde att gruppen kom att besta av
minniskor med olika inging som brukare. Flera av brukarna hade
assistans och en hade hemtjinst, vilket medforde att skillnader och
likheter diskuterades, liksom hinder och moijligheter f6r inflytande
inom ramen for de olika insatserna. Under den inledande cirkeln 1
forstudien kunde jag se virdet av den gemensamma reflektionen i
grupp for att fordjupa diskussionerna i dmnet. Att hora andras
reflektioner férdjupar de egna. Efter den foérsta brukarcirkeln prévades
brukarnas beskrivningar av inflytande och sjalvbestimmande, 1 form av
vinjetter, pa en grupp med personliga assistenter. Diskussionerna med
vinjettfallen blev konkreta och tydliga, varfér jag valde att arbeta med
metoden i de gruppintervjuer som senare genomfordes.™

4.3.2 Urval och bortfall i brukarintervjuerna/ delstudie 1, 2 och
intervjuerna med handlaggare, delstudie 3

Syftet med undersékningen ar att beskriva och forsta hur inflytande
och sjilvbestimmande fér brukare med assistans uppfattas av dem
sjalva och ur andra aktorers perspektiv, sisom handlaggare, verkstillare
och assistenter. Jag har darfor valt att intervjua brukare som beviljats
insatsen och min definition av brukare och funktionshinder samman-
faller dirmed med den administrativa kategoriseringen av person-
kretsen enligt LSS. Utrvalet av intervjupersoner till brukarintervjuerna
skedde via kommunernas socialtjinst. For att na respondenter
presenterade jag studien for LSS-handlaggare 1 nagra kommuner och
ett par privata assistansbolag i linet. Av sekretesskil kunde jag inte na
de tinkta mottagarna med ett brev direkt. Det valda forfarandet
innebar att varken respondenter eller handlidggare visste vilka 1 Gvrigt

180 Sociorama Kronoberg idr ett av fem fullskaleprojekt inom ramen for
Socialstyrelsens program for nationellt stdd fér kunskapsutveckling inom
socialtjdnsten (KUBAS) som startade ar 2002. Projektet har drivits av linets atta
kommuner, FoU-Kronoberg, Handikapprorelsens Ide- och Kunskapcentrum, VoB
Kronoberg och Institutionen fér virdvetenskap och socialt arbetet vid Vixj6
universitet. Projektet 4r nu en permanent verksamhet i FoU Vilfird Kronoberg. Se
Carlson, Johnsson & Tibblin, 2005; Salonen, 2005.

181 Jergeby, 1999; Ostberg et al, 2000.
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som valt att deltaga i studien. Idar Holme & Bernt Krohn Solvang'®
menar att urvalet vid kvalitativa intervjuer ska goras systematiskt
utifran vissa medvetet formulerade kriterier som dr teoretiskt och
strategiskt definierade. De tinkta kriterierna i undersékningen var att
brukaren skulle ha assistans och sjilva kunna kommunicera.
Handliggarna menade att de inte kunde avgdra kommunikations-
térmagan varfor inbjudan kom att distribueras brett. Utgangspunkten
blev att fors6ka nd sa manga som moijligt for att eventuellt kunna géra
ett urval. Onskemalet var att brukargruppen skulle ha en spridning i
alder, kon, funktionsnedsittning och assistansanordnare for att
undvika skevheter i materialet. Da gensvaret inte var sa stort innebar
det att alla som anmilde sitt intresse ingick 1 studien.

Sammanlagt distribuerades knappt 100 brev med forfrigan om
intresse for att deltaga. Femtiofyra personer svarade pa brevet och av
dem var nitton personer positiva till att delta i en intervjustudie. Alla
nitton ville medverka vid en enskild intervju, ingen ville medverka vid
en gruppintervju. De som angav nagot skal till att inte medverka 1 en
grupp menade att de hade svart att kommunicera i grupp.

Av de 35 som svarade men avbojde ett deltagande 1 undersékningen
var det nagra fa som angav skil. De flesta av brukarna, som har angett
nagot orsak, har angett kommunikationssvarigheter eller en intellektuell
funktionsnedsittning. I flera fall dr det da en god man som besvarat
brevet. Det dr svart att bedoma om de som inte svarat alls eller svarat
negativt skulle kunna ha speglat ett annat perspektiv pa inflytande och
sjalvbestimmande 4n de som kom att medverka 1 studien.
Kommunikationssvarigheter paverkar den enskildas maojlighet att utéva
inflytande och sjilvbestimmande i vardagen med assistans.

Tre av dem som var positiva till att medverka har inte haft tillfille
att intervjuas pa grund av sjukhusvistelser eller annat, ett internt
bortfall. Mitt material bestar siledes av intervjuer med elva brukare
varav en person intervjuades tva ganger. Fem foretridare intervjuades,
vid en av intervjuerna medverkade brukaren. De intervjuer som
genomfordes med foretridare kallas delstudie 2, se tabell 4.

Intervjuerna  med handliggarna genomférdes som  enskilda
intervjuer av tidsskal. Alla LSS-handldggare i de aktuella kommunerna
och LASS-handliggare pa forsdkringskassan i linet inbjods till att
medverka 1 en intervju angdende inflytande i handliggningsprocessen
for personlig assistans. Totalt intervjuades fem handlaggare. Nagra av
handldggarna valde att medverka i telefonintervjuer som spelades in pa
band och andra valde att intervjuas pa universitetet.

182 Holme & Krohn Solvang, 1997.
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4.3.3 Urval och bortfall i gruppintervjuerna/ delstudie 4 och 5

Inbjudan till en Socioramacirkel'™ angiende personlig assistans gick ut
till alla ansvariga fOr verkstilligheten pa omridet i socialtjansten 1
Kronobergs lin och till tre privata assistansbolag verksamma i linet.
Cirkeln hade deltagare frin sex av ldnets atta kommuner. Totalt har
cirkeln omfattat nio deltagare. Samtliga hade ansvar fér personlig
assistans inom sin tjanst i nagon kommun. Cirkeln titel var “Personlig
assistans ur ett arbetsledarperspektiv’.

Vid en andra gruppintervju inbjéds samma maélgrupp och vid den
gruppintervjun medverkade en deltagare med erfarenhet frin privata
assistansbolag och tre deltagare frain den kommunala socialtjansten.
Ingen av deltagarna hade medverkat 1 den forsta gruppintervjun.
Gruppintervjuerna med verkstéllare kallas 1 redovisningen delstudie 4.
Via deltagare 1 cirkeln for arbetsledare erbjods ocksa personliga
assistenter att medverka i ett antal gruppintervjuer angaende inflytande
och sjilvbestimmande for brukare med assistans. Tva gruppintervjuer
genomfordes vid tva olika tillfallen med sammanlagt femton deltagare,
delstudie 5. Se bilaga 1 for exempel pa inbjudan.

4.4 Datainsamling

Det foljande avsnittet redogor f6r genomférandet av undersékningens
olika delstudier, se tabell 4. For en narmare beskrivning av deltagarna i
delstudierna, se bilaga 2.

4.4.1 Genomforande av brukarintervjuerna/ delstudie 1 och 2

Via telefon kontaktades de brukare respektive gode min som anmalt
sitt intresse for att deltaga i studien och vi bestimde tid och plats for
intervjun. Av de sexton personer jag kontaktade valde alla utom tva att
vara 1 sitt eget hem. Bes6ket i hemmet och mojligheten att se samspelet
med assistenten gav information utéver vad som sades i intervjun och
dirmed tillférde det en kontextuell dimension. I de flesta fall var den
personliga assistenten 1 hemmet nir jag kom och brukaren och assis-
tenten diskuterade om assistenten skulle nirvara eller nir hon/han
skulle dterkomma. Tva brukare valde att delvis lata assistenten vara
narvarande.

Min mening var att spela in alla intervjuerna pa band men tvd av
intervjuerna skrev jag ner under samtalets ging beroende pa

183 Catlson, Johnsson & Tibblin, 2005; Salonen, 2005. I Sociorama har cirklar prévats
for att finna former for kunskapsutvecklingen och integreringen mellan praktiskt
socialt arbetet i linets kommuner, brukarorganisationer, socionomutbildning och
forskning i socialt arbete vid Vixj6 universitet.
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kommunikationsformen'™ och vid ett tillfille fungerade inte band-
spelaren. Tva brukare ville inte att jag anviande bandspelare. De fem
intervjuer som inte bandades skrevs rent i omedelbar anslutning till
intervjutillfallet.

Innan sjilva intervjun startade presenterade jag intervjuns tema som
en tankekarta som vi sedan haft mellan oss under intervjun."” De
intervjuade har vid flera tillfillen kommenterat att det f6r dem blev
som en inbjudan till att vara med och gemensamt skapa ett samtal.
Intervjuerna 16pte pa det sittet ganska fritt men med tydlig fokus for
bada parter. For min egen del har jag haft en mer traditionell
intervjuguide med tema som reserv men bara anvint den som en sista
kontroll att vi berort det jag hade for avsikt att samtala kring.'™

4.4.2 Genomforande av handlaggarintervjuerna/ delstudie 3

Under arbetet med bearbetning och analys av intervjuerna uppstod
behovet av att dven viga in handliggarnas perspektiv pa
utredningsprocessen efter ansékan om personlig assistans. En
torfragan om intresse av att deltaga i en intervjuundersokning gillande
inflytande och sjalvbestimmande och insatsen personlig assistans
skickades till handliggare i de kommuner som omfattas av Sociorama
samt forsikringskassan. Samtliga handliggare fick efter den fOrsta
brevkontakten ett telefonsamtal dir jag nirmare beskrev avsikten med
undersékningen  och  intervjuerna  med  handliggargruppen.
Intervjuerna genomférdes utifrain en i forvig uppgjord frageguide
kring olika omriaden som under analysen av det Ovriga materialet
torefoll visentligt att belysa ut handliggarperspektiv, se bilaga 4. Jag
valde att prova att genomfora telefonintervjuer av tidsskil, vilket jag
bedomer fungerade tillfredstillande. Intervjuerna genomférdes per
telefon eller vid méte pa universitetet. Intervjuerna bandades 1 vissa fall
och skrevs sedan ut efter ett antal genomlyssningar eller efter
anteckningarna.

4.4.3. Genomforande av gruppintervjuerna/ delstudie 4 och 5

Undersokningen har till vissa delar genomforts inom ramen for
Sociorama, ett av Socialstyrelsens KUBAS projekt, som tidigare
beskrivits. Deltagarna i Socioramacirkeln med verkstillare triffades vid
flera tillfallen. Triffarna hade olika teman sisom vad dr personlig
assistans, verkstilligheten av insatsen, brukarperspektiv och inflytande,

184 Talsyntes for en brukare och skrivna svar for en.
185 Thomsson, 2002 s. 61.
186 Bilaga 3.
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valfrihet och inflytande enligt LSS och yrket personlig assistans. Vid ett
av tillfillena arbetade gruppen utifrin vinjettmetoden'™ och det
tillfillet ingdr i studien. Vinjetterna grundades pa de berittelser som
deltagarna i cirkeln om brukarinflytande (férstudien) tagit upp som
exempel pa hinder och mojligheter for inflytande och
sjalvbestimmande. Vinjetterna skapades ocksa via diskussioner med en
representant frin handikapporganisationerna, fér exempel se bilaga 5.
Tva socionomstudenter medverkade som dokumentatérer och skrev
sedan rent sina anteckningar i omedelbar anslutning till triffen.
Verkstillare av insatsen inbjods senare till ytterligare ett intervjutillfalle
som utgick fran de vinjetter som baserades pa delstudie 1 och 2. Vid
det tillfillet var fyra deltagare nirvarande och intervjun bandades.

Gruppintervjuerna med personliga assistenter har genomfoérts vid
tva olika tillfallen och omfattat cirka tre timmars samtal var gaing med
7-8 assistenter 1 varje grupp, se tabell 4. Samtalen utgick ocksa hir fran
vinjetter som konstruerats utifran brukarintervjuerna. Vinjetterna har
sammanstillts som korta berittelser om det som brukarna beskrivit
som hinder och mojligheter for inflytande och sjilvbestimmande i
motet med verkstillare och assistenter, se bilaga 5.

4.5 Forskningsetik

Studien dr planerad och genomférd enligt de etiska principer Huma-
nistiska samhillsvetenskapliga forskningsradet (HSFR) antog 1990."
Principerna ir informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitets-
kravet och nyttjandekravet. Informationskravet innebar att forskaren
ska informera om studiens syfte och att deltagandet ér frivilligt och kan
avbrytas nir som helst. Av sekretesskil fick jag kontakt med mina
respondenter i brukarintervjuerna genom att be kommunernas LSS-
handliggare vidarebefordra ett brev med information om studien. I
brevet informerade jag om syfte, metoder och ocksa om konfiden-
tialitet och frivillighet. Alla deltagare har fatt den skriftliga
informationen och 1 anslutning till intervjun och gruppintervjuerna
upprepade jag informationen muntligt. Samtyckekravet innebar att den
som deltar har ritt att bestimma 6ver sin medverkan. I vissa fall har
det varit brukarens stillféretridare, den gode mannen, som samtyckt
till intervju. Handldggare, verkstillare och personliga assistenter har
genom att anmala sig frivilligt samtyckt till att deltaga 1 studien.
Konfidentialitetskravet innebir att informanternas identitet ska
skyddas och att endast forskaren ska kunna identifiera enskilda

187 Jergeby, 1999.
188 Jamfor Petersson, 1994.
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personers uttalanden. Alla personnamn i redovisningen dr fingerade
liksom arbetsplatser, kommuner, ortsnamn eller annat som kan med-
fora att personen eller arbetsplatsen identifieras. De personer med
funktionsnedsittning, som deltagit i undersékningen, har alla mycket
unika levnadséden varfor de sjdlva och deras nirmaste eventuellt kan
kinna igen sig i mina beskrivningar, jag har dock tagit bort eller dndrat
personliga detaljer dir det 4r mojligt utan att resultatet paverkas.

Nyttjandekravet innebir att insamlade uppgifter endast far anvindas
1 forskningssyfte. Allt forskningsmaterial forvaras sikert. Forsknings-
radet (HSFR) rekommenderar ocksa att de medverkande har ritt att fa
ta del av resultatet. Samtliga deltagare har informerats om hur resultatet
kommer att publiceras. Handikapporganisationerna, handliggarna och
assistansanordnarna kommer ocksa att erbjudas att ta del av den
firdiga avhandlingen i férhoppning att resultatet av forskningen ska
komma dem till del som berérs."” Via Sociorama avser jag att redovisa
resultatet till brukarorganisationer och yrkesverksamma i linet.

Trots att jag sjalv inte har nigon egen erfarenhet av personlig
assistans ar min ambition att studien ska bidra med kunskap angiende
inflytande och sjilvbestimmande fér brukaren ur olika perspektiv.
Inom framfor allt brittisk handikappforskning har forskare utan egen
erfarenhet av funktionsnedsattning ifragasatts. Min stindpunkt ar dock
att det ar fullt mojligt att beforska ett omriade man inte har egen
erfarenhet av som den “utsatta parten” men att det fordjupar
kunskapen att inhdmta synpunkter och reflektioner frin minniskor
med erfarenhet pa det aktuella omradet. Framfor allt etiska aspekter
kan vara vasentligt att diskutera med personer som kan identifiera sig
med den tinkta malgruppen. Jag har haft kontakt med en representant
fran handikapprorelsen i olika skeden av undersékningen for att
kompensera min egen brist pa erfarenhet. Det har under studiens gang
blivit tydligt att “ett” sa kallat ”brukarperspektiv’ riskerar att snava ner
undersokningens fokus. Brukarrollen dr bara en del av minniskans
vardag och identitet."” Brukarna ir individer med olika levnadsvillkor,
det de har gemensamt ir sin position som brukare med ett beroende av
stod 1 form av personlig assistans.

189 Holmer & Starrin, 1993.
190 Eliasson, 1995 s. 31.
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4.6 Validitet

Studien har en kvalitativ inriktning och har dirmed inte ett
kunskapsansprak som kan jimféras med en statistiskt baserad
undersokning utan har ett mer forstaelseinriktat ansprak. Validitet dr
ett begrepp som ar himtade fran kvantitativ forskning och begreppet
kan inte direkt Oversittas till kvalitativ forskning, hdvdar Karin
Widerberg."”' Validiteten i en kvalitativ studie kan prévas genom att
aterfora materialet till informantgruppen. Undersokningens validitet
eller giltighet bor genomsyra hela forskningsprocessen, menar Kvale'”,
som inte helt avvisar begreppen, genom att en kvalitativt valid studie
maste kunna redovisa de val forskaren gjort under hela projektet och
tillforlitligheten 1 hela processen. Forskarens “hantverksskicklighet” ar
det som avgor en studies validitet, havdar Kvale."” Hans utgangspunkt
ir, i likhet med Alvesson och Skoldberg'™, att forskarens kritiskt
reflekterande hallning till sig sjilv, sitt material, sin analys och teorier
pa omradet ger studien validitet. I det féljande redovisas hur jag i
studien arbetat med validitet.

For att prova studiens validitet har de vinjetter jag konstruerat kring
inflytande och sjalvbestimmande utifran brukarintervjuerna presen-
terats for en av brukarna i en andra intervju och for personer som
arbetar som personliga assistenter och verkstillare 1 gruppintervijuer.
De intervjuade personernas igenkdnning av kritiska situationer
angiende begreppen i vardagen och i ansokningsprocessen bekriftar
att intervjupersonernas uppfattning av inneborden av inflytande och
sjalvbestimmande korresponderar med studiens begreppsbestimmelse.
Silverman kallar det “respondent validation”.'> Under projektets gang har
ocksa de aterforingar jag gjort till handikapporganisationens
representant bidragit till att stirka resultatets validitet. Jag har valt att
undersoka hur brukarna uppfattar inflytande och sjilvbestimmande
utifran sin position och for att férdjupa forstaelsen dven undersokt hur
gode man, handliggare, verkstillare och assistenter ser pa brukarens
inflytande och sjilvbestimmande utifran sina perspektiv, vilket kan ses
som en validering av intervjuerna. Samma teman har dterkommit ur
olika perspektiv.

Jag har genom metodkapitlet forsokt gbra forskningsprocessen
transparant for lisaren. Val av metod, datainsamling, urval och bortfall

191 Widerberg, 2002.

192 Kvale, 1997.

193 Kvale, 1997, s. 218.

194 Alvesson & Skoldberg, 1994 (2008).
195 Silverman, 1993 (2004) s. 233 f.
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redovisas, liksom analysprocessen i ett foljande avsnitt. Validiteten i en
kvalitativ undersokning fodrar att arbetsprocessen redovisas tydligt for
lisaren, sd att alternativa antagande, gjorda tolkningar och teoretiska
resonemang blir mojliga att félja."”® Min avsikt 4r att lisaren ska kunna
folja wval, analysmetod och slutsatser.  Undersokningens resultat
jamfors 1 analysen med annan forskning pa omradet och da resultaten
overensstimmer kan foreliggande studie antas ge vigledning om hur
brukare med assistans uppfattar inflytande och sjilvbestimmande.

Undersokningens metodval avgor att jag inte reser ansprak pa en
generalisering av  resultatet. Ett fatal personer har ingatt 1
intervjustudien och kan inte betraktas som representativa for
respektive intervjugrupp. I ljuset av annan forskning kan under-
sOkningens resultat ses som en illustration pa hur individer med
personlig assistans och personer i deras omgivning kan uppfatta
inflytande och sjilvbestimmande.

4.7 Bearbetning och analys

I det foljande avsnittet redogors for tillvigagangssattet vid bearbetning
och analys av datamaterialet fran de fem intervjustudierna. Liksom
Kvale'” menar jag att analysen i en kvalitativ studie paborjas si snart
man inleder sina intervjuer. De dialoger som uppstir under
intervjuerna leder till att beskrivningarna tolkas gemensamt under
intervjuerna. Intervjuaren kan genom att beskriva hur hon/han
uppfattar det informanten sager fi en respons under pagiende intervju
om hon/han uppfattat informanten ritt, vilket jag genomgiende
anvint som forhéllningssitt. Varken de intervjuade brukarna eller
Ovriga informanter presenteras som individer. Det dr inte den
individuella uppfattningen som ér fokus for undersdkningen och av
sekretesskil redovisas de intervjuade personerna mer éversiktligt.'”

4.7.1 Intervjuer med brukare och gode man

Direkt efter de individuella intervjuerna med brukare gjorde jag ett
sammandrag baserat pa de anteckningar jag fort under intervjun (iven
under de bandade intervjuerna antecknade jag stolpar och fragor att
aterkomma till) och mitt allmanna intryck av intervjun i sin helhet.
Sammandragen skrevs som en berittelse med mina egna intryck som
en slutkommentar, inspirerad av Widerberg."” Detta for att forsdka

196 Widerberg, 2002; Kvale, 1997.
197 Kvale, 1997, s. 171.

198 Bilaga 1.

199 Widetrberg, 2002.
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fanga intervjuns stimning och sammanhang, dels for att ha som
minnestdd om inspelningen inte var fullgod.

De bandade intervjuerna har jag sjalv skrivit ut. Utskriften dr orda-
grann men utan angivande av pauser, omtagningar eller harklingar.
Avsikten dr inte att gora en lingvistisk analys sa informanternas talsprak
har redigerats litt till ett begripligt skriftsprak. Partier dir informanten
gor lingre utvikningar har inte skrivits ut men det finns antecknat vad
utvikningen innehdll £6r att litt kunna komplettera om det kan ligga ett
monster 1 en viss typ av avvikningar. Genomlyssningen av alla inter-
vjuerna och arbetet med att skriva ut dem gor att den analys som pa-
borjades redan under intervjuerna fortsatte parallellt med renskriv-
ningsprocessen. Anteckningar under intervjuerna och under bearbet-
ningen av banden har varit till nytta under det fortsatta analysarbetet.””

Under arbetet med intervjuerna och i det fortsatta analysarbetet har
jag tagit del av annan forskning pa omradet till exempel Hugemark,
Lantz och Bergh* Maktperspektivet har funnits med som en
bakgrund och jag har fordjupat mig 1 moijliga teoretiska perspektiv
sisom Goffman,™” vilket kommit att paverka analysen av det empiriska
materialet och forstielsen av de teman som vixt fram ur intervju-
texterna. Jag gjorde en tematisk analys med flera genomldsningar av alla
intervjuerna for att sOka efter svar pa mina forskarfragor och for att
finna dterkommande begrepp eller teman. Texten har sedan sorterats
efter teman f6r hur brukarna beskriver inflytande och
sjalvbestimmande.

" At vara nagons arbetsplats bade rent fysiskt men ocksa socialt dr
ett tema. Hemmet dr privat sfir och offentlig arbetsplats
samtidigt, ett forhillande som enligt de intervjuade brukarna
komplicerar deras mojlighet att bestimma Over sin egen
vardag. Brukarna utvecklar olika strategier for att behalla
hemmet privat.

" Assistans som en stindig forbandling - att bestimma Over sig sjalv 1
relation till en stindigt nidrvarande assistent som har att géra
det egna inflytandet praktiskt mojligt leder till att brukarna
beskriver det som en stindig férhandling i vardagen. Aven
under ans6kan och utredning beskriver brukarna det som en
torhandlingsprocess att gora sin rost hord i ett spel man inte
helt beharskar.

200 Kvale, 1997; Widerberg, 2002.

201 Bergh, 1996; Hugemark, 2004; Lantz, 1996.

202 Clegg, 1989, (2002); Foucault, 1971 (1993); 1975 (2006); 1980; Goffman, 1959
(2006); 1961(2005); 1963 (19806).
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w At hitta balansen mellan foretridarrollen, fordldrarollen och brukarens
inflytande och sjalvbestimmande ir komplicerat ndr brukarens inte
kan fora sin egen talan. Flera av de intervjuade gode minnen ar
dessutom forildrar till den funktionshindrade. Det dr ett
omrade som bade verkstillare och assistenter bekriftar att det
ar mycket komplicerat och ger utrymme for diskussion om
vem som har tolkningsféretride.

" Bra brukare reder sig sialy - att gora sin rost hord. Intervjuerna
problematiserar den svirt funktionshindrade miénniskans
mojligheter att utova reellt inflytande nidr kroppen och
kommunikationsformagan  sviktar, resurserna  inte  ar
littillgangliga och identiteten maste omprévas.

Utifrain ovanstiende teman konstruerades de tidigare nimnda
vinjetter.””

Thomssons™ modell med lodrita analyser av varje intervju fér sig
och speciellt av ett par “nyckelintervjuer”™” har provats for att hitta
analysteman att ga vidare med. De analysteman som framfor allt
nyckelintervjuerna gav provades sedan pd vigrit analys tvars Over
materialet. Analyserna av “nyckelintervjuerna” gav upphov till en rad
rubriker/teman som sedan har provats pa de 6vriga intervjuerna. En
viss informationsmittnad” uppstod efter ett antal intervjuer,
intervjuerna bidrog inte med nytt material.””* De monster som intervju-
materialet uppvisade bildade teman och visade pa olika forhallningssitt
som materialet i ett senare skede har kategoriserats efter.

Analysarbetet har pendlat mellan olika arbetssitt med det empiriska
materialet, teoretisk forstielse och férdjupning och inhimtandet av
resultatet fran andra studier pa omradet. Teoretisk utgangspunkt och
analysverktyg som har anvinds redovisas och utvecklas samlat 1 det
toljande kapitlet.

4.7.2 Intervjuer med handlaggare, verkstallare och personliga
assistenter

Alla intervjuer har skrivits ut och analyserats som text, vid behov har
banden genomlyssnats igen. Tva av gruppintervjuerna har dokumen-
terats under intervjuerna och renskrivits av andra. Vi har sedan

203 Jergeby, 1999, for exempel se bilaga 5.

204 Thomsson, 2002 s. 151 ff.

205 Med nmyckelintervjuer menar Thomsson sirskilt informationsrika intervjuer eller
intervjuer som pa ndgot sitt ger mojliga ’dérréppnare” till materialet. Thomsson,
2002 s. 153 f.

206 Kvale, 1997.
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tillsammans ldst utskrifterna och jamfort vara anteckningar, tillfort och
utvecklat en del av texterna gemensamt. En av gruppintervjuerna med
verkstallare och en av intervjuerna med assistenterna bandades. Alla
intervjuerna med handlidggarna bandades och skrevs ut i samband med
intervjun.

Det utskrivna materialet fran intervjuerna har lasts igenom ett antal
ganger och utifran genomlédsningen har ett antal aterkommande teman
sammanstillts och provats pa hela materialet, pa liknande sitt som i
analysarbetet med brukarintervjuerna. Intervjuerna med handliggarna
kompletterade intervjumaterialet i ett sent skede och har framfor allt
anvinds 1 analysen av utredningsprocessen fram till beslut om
assistans. Detta fOr att fa dven handliggarens perspektiv pa brukarens
inflytande 1 ans6kan och utredning.

Behovet av mer teoretisk tolkningsram vaxte fram under denna del
av analysarbetet. Anders Gustavsson®’ menar att i ett tolkningsarbete
limnar forskaren de erfarenhetsnira tolkningarna och utvecklar ett
erfarenhetsoverskridande tolkningsperspektiv for att pa ett djupare
plan forsta det fenomen som studeras. Erfarenhetséverskridande kan
vara teori och existerande forskningsresultat. Gustavsson menar att
analysarbetet kommer att pendla mellan empirnira analys och mer
teoretiskt sokande efter forstielse for det undersokta fenomenet.””
Teoretiserandet leder till en f6rh6jd abstraktionsniva, vilket fordjupar
analysprocessen. Sokandet efter faktorer kan bidra till férstaelsen av
intervjumaterialet har visat pa makt som en bakomliggande
utgangspunkt 1 lagstiftning och i betoningen pa inflytande och
sjalvbestimmande som verktyg for den enskilda att forma sin egen
tillvaro. Som redskap for analys har teoretiska antagande kring
hemmet, kropp och identitet anvinds.

Jag har pendlat mellan teori och empiri i mitt sékande efter en
forstaelse for hur inflytande och sjilvbestimmande formas och
beskrivs; analysen har inspirerats av teman som maktutredningen och
handikapputredningen arbetade med.”” Fér att férstd hur brukarna
hanterar inflytande och sjalvbestimmande tematiserade jag de hinder,
mojligheter, strategier och former som aterkom. De fyra teman jag
beskriver kan ses som firhallningssdtt eller positioner till inflytande och
sjdlvbestimmande. Tvé olika férhallningssitt sammanfattar de monster
intervjumaterialet uppvisar pa vigar som ger mojlighet att hantera
inflytande och sjilvbestimmande. Andra forhallningssitt aterfinns 1

207 Gustavsson, 2000: 3 och 4.

208 Thid.

209 Sgder, Barron & Nilsson, 1990; Pettersson, Westholm & Blomberg, 1989; Jimfor
Hammarstrom & Torres, 2007.
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intervjumaterialet hos dem som inte beskrivs ha ett faktiskt inflytande
eller sjialvbestimmande. Faktorerna beskrivs i motet med handldggaren
under processen for att fa assistans och 1 motet med verkstéllare och
assistenter i vardagen med assistans. De fyra férhallningssitten ska
forstais som en renodling och ger en schematisk bild. Det finns
glidningar mellan de fyra positionerna och de beskriver pa ett
overgripande sitt hur brukarens position forstas och uppfattas ur de
olika perspektiv undersékningen representerar. Graden av inflytande
och sjalvbestimmande uppfattas som:

= Autonom - oberoende

* Anpassad - sjilvstindig

= Beroende - vanmakt

»  Utsatt - hjalplos

De tre resultatkapitlen avslutas med ett avsnitt dir de olika
positionerna anvinds som en summering av respektive kapitel och
diskuteras i relation till fragestillningar och resultat.

Vixlingen mellan ett empirinira foérhallningssitt och ett mer
teorinira ir enligt Alvesson & Skéldberg”’ visentligt for att kunna
vixla mellan olika nivder i analysen av materialet. Reflektionen over
forskarens roll, kontextens betydelse och den historiska, kulturella
bakgrunden till det fenomen man underséker ir likasa visentlig. Jag
har sett den tolkande reflexiva ansatsen som en inspirationskalla. Mina
egna reflektioner har bland annat r6rt betydelsen av min egen
forforstaelse och erfarenhet pa omriadet. Det kriver ett aktivt
distanserande till ett kant fdlt. Andra reflektioner har r6rt den
historiska utvecklingen pa handikappomradet och det korta perspektiv
som minniskor med stora funktionshinder har betraktats som
medborgare.

4.7.3 Presentation i resultatredovisningen

I resultatkapitlen har jag valt att presentera intervjucitat frin delstudie 1
och 2 med kodning i direkt anslutning till citatet, till exempel sa anger
(Br:2) att det dr brukarintervju nummer 2 och (Gm:1) att det ar intervju
nummer 1 med god man. Intervjuerna med handliggare redovisas som
citat markerade med (H:1). Gruppintervjuerna redovisas inte med
direkta citat utan 1 16pande text. I en bandad gruppsituation kan vara
svart att avgora vilken person som yttrar sig och att de tvd fOrsta
intervjuerna dokumenterades for hand, utan referens till person. I den
I6pande texten anges vilken gruppintervju som asyftas. Till exempel

210 Alvesson & Skoldberg, 1994 (2008).
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anger (V:grl) den forsta gruppintervjun med verkstillare och (Ass:gr2)
att det ar den andra gruppintervjun med assistenter.

I nista kapitel redogér jag for makt som en utgingspunkt och
bakgrund och de analysbegrepp jag funnit anvindbara i annan
forskning om identitet, hem och kropp. Det forsta resultatkapitlet
direfter behandlar inflytande i processen for att fa assistans. Det andra
resultatkapitlet behandlar sjalvbestimmande 1 vardagslivet nir beslutet
om assistans ir taget och ska omsittas 1 praktiken. Det tredje kapitlet
fokuserar pa hur inflytande och sjalvbestimmande gestaltas genom en
annan part — den gode mannen. Resultatet dr dir samlat fran
ansOkningsprocessen och till vardagslivet 1 hemmet.
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5 Teoretisk ram och analysverktyg

En diskussion om maktbegreppet inleder kapitlet, da det under bearbetning och
analys av intervjumaterialet framkom som en vdsentlig bakgrund for att forstd
brukarens inflytande och sjalvbestammande och som en utgangspunkt for lagens
utformning. Darefler fokuseras begreppen  kropp och identitet och  teorier/
analysverktyg som anvinds i anslutning till dessa tva omrdden. Kapitlet avsiutas
med en teoretisk beskrivning av hemmet, da det dr huvudarenan for assistans och
ndgra verkyg for att forsta interyjumaterialet i anknytning till hemmet.

Funktionshindrades situation har priglats av en minniskosyn som
betraktat icke-funktionshindrade som norm. Minniskor med fysiska
eller psykiska handikapp, som avvikit fran normen, har inte haft fullt
minniskovirde och dirmed inte ritt till makt Gver sina egna liv. Nar
brukarorganisationerna under 1970- och 80-talet reste krav pa
tullstindigt medborgarskap och ritt till samma levnadsvillkor som
andra, synliggjordes gruppens eftersatta behov av makt 6ver sitt liv och
sin vardag.”"

Det dr med assistansrittigheten som den funktionshindrade individen med
stora assistansbehov har mafkt dver sin livsforing. /../. Som riktmidirke for
vdgen mot  fullt  gdalvbestimmande  for  mdnniskor med  fysiska
Sfunktionshinder ~ finns  med andra  ord  endast et  konsekvent
Jdmlikbhetstinkande./ .../ Det handlar om ett nytt synsatt och om dndrade
mafktforhallanden.?’?

I savil vardag som vetenskap ar makt ett ofta diskuterat begrepp. For
att forstd det bakomliggande syftet med att formulera brukarens
“inflytande” och “sjalvbestimmande” 1 en lag, maste det ses mot den
historiska bakgrunden och sammanhanget. Manniskor med funktions-
nedsidttningar omfattas av samma rittigheter och skyldigheter som
ovriga medborgare 1 Sverige. Med LSS forstirktes deras rittigheter
ytterligare. Ritten till inflytande och sjilvbestimmande skrevs ar 1994
specifikt in i lagstiftningen f6r de personer som omfattas av LSS och
LASS, tor att understryka att det dr den enskilda som ska ha makt att
styra sitt eget liv. Svart funktionshindrade manniskor ar beroende av
ett livslangt stod, saval praktiskt som ekonomiskt och stodet omfattar
stora delar av livet. Gruppen ingar i samma sorts maktrelationer som
andra manniskor i samhillet men ocksa speciella som ir relaterade till
deras sirskilda livsvillkor med ett totalt beroende av andra for
overlevnad. Makt ir ett visentligt perspektiv pa brukarens inflytande

211 Se Barnes, Mercer & Shakespeare, 1999; Drake, 1999; Ekensteen, 1968; 1996;
Gough & Modigh, 1995; Jacobson, 1996.
212 Ekensteen, 2006. s. 80, 83, 84.
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over sitt liv och sjilvbestimmande i vardagslivet med insatsen
personlig assistans, och da avses framfor allt makt i motet mellan
minniskor pa en mikroniva.*"

Jag har valt att i det f6ljande behandla makt i ett inledande avsnitt
som en utgangspunkt, direfter foljer tvda avsnitt om centrala omraden
for min analys, kropp och identitet och hemmet som arena. Makt ska
inte ses som skilt frin dessa omriden utan niagot som genomsyrar alla
moéten mellan minniskor och som en bakgrund till métet mellan den

enskilda och samhaillets insatset.

5.1 Moten, makt och relationer

I samhillsvetenskapen har maktbegreppet diskuterats och analyserats
ingaende och en utférlig beskrivning av den vetenskapliga diskussionen
om makt skulle kunna goéras mycket omfattande. Jag wviljer att
kortfattat sammanfatta nagra av utgangspunkterna i diskussionen.

Enligt de flesta definitioner handlar makt om mdijlighet att paverka
omgivning, resurser och/eller andra aktorer. For det forsta kan makt
ses ur ett aktorsperspektiv, dir makten beskrivs som en féormaga hos
ett handlande subjekt. Subjektet kan vara en individ, grupp,
organisation eller nation. Subjektets kraft, vilja och avsikter avgor
maktférhallandet 1 en specifik situation och till andra aktorer (individer,
organisationer, nationer). Vissa forfattare kallar det intentionell makt
och trycker dirmed pa avsikten med handlingen eller icke-
handlingen.*"*

For det andra kan makt ses som strukturellt betingad och
betoningen ligger da pa de strukturer och de arenor aktérerna befinner
sig 1. Olika positioner i systemet ger Gver- respektive underlige och blir
visentliga for att fOrsta maktens forutsittningar. Enligt detta
maktbegrepp dr till exempel sambhillets konstruktion av klass
avgorande for individers och organisationers makt i systemet.”"

Ett tredje perspektiv pa maktbegreppet kan kallas relationellt.
Begreppet har sitt ursprung i bland annat Foucaults maktanalys.”'® Det
relationella begreppet inbegriper bade ett aktivt, handlande subjekt
med avsikter och de omgivande strukturer som ger situationen dess
forutsittningar. Alla individer, grupper och organisationer ingar 1 flera
olika strukturer samtidigt beroende pa vilka perspektiv som anldggs.
Strukturerna skapar olika former av 6ver- och underordning, men

213 Jarvinen & Mortensen, 2002 (2005); Elm Larsen, Mortensen & Frolund Thomsen,
2002 (2005).

214 Clegg, 1989 (2002); Franzen, 2005; Lukes, 2005.

215 Franzen, 2005.

216 Jamfor Foucault, 1975 (20006); Franzen, 2005.
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ocksa makt och motstind och dirmed maktrelationer som stindigt
forindras. Exempel pa strukturer som verkar i manga olika samman-
hang ir klass och genus. Samhillet bestar av ett stort antal relationer pa
alla nivaer och makt visar sig och verkar i olika relationer, vilket
betyder att handlingsperspektiv och strukturperspektiv vivs samman.”"’

Foucault menar att makt med nédvandighet ger upphov till zotstind.
Motstandet kan var Oppet men kan ocksa ses som en troghet eller ett
undanglidande. Makt och motstind finns i alla relationer.”® Foucault
talar om den disciplindra makten som finns inom oss och i viar omgivning
och som styr véra tankar, virderingar och handlingar effektivare dn
ndgon yttre maktutévning. Den disciplindra makten ger kontroll utan
yttre tvang eller vald och utévas och produceras bade pa samhallsniva
och pa individniva. Den diskursiva ordningen, ordningen for hur vi
talar och tinker kring fenomen i var omvirld utévar makt 6ver vara
tankar och forestillningar.”” Dolda maktformer verkar genom ett
strukturellt tyst tvang eller legal myndighetsutdvning i systemet. I
socialt arbete dr tvanget ofta dolt under beteckningar som stod eller
omsorg. Det ir en form av makt pa mikroniva som visar sig i motet
mellan brukare och organisationsrepresentanter.””’

De organisationer brukaren kan komma i kontakt med dr
sjukvarden, forsdkringskassan, kommunens socialtjinst och privata
assistansbolag. Att ans6ka om en LSS insats innebdr att en
utredningsprocess startar med kategorisering av individen och
standardisering av vardagsbehov som f6ljd. All kategorisering kan ses
som en legal maktutévning. Myndigheten har ritt att definiera
situationen, sitta grinser for avvikelse och normalitet och dirmed styra
resurser.””!

I motet mellan socialtjdnst och brukare ska kategorisering, behov
och rittigheter/skyldigheter férhandlas. Johansson ser firbandlingen som
en speciell social relation mellan individer 1 olika typer av
organisationer (stat, familj, foretag till exempel) dir det finns ett
émsesidigt beroende mellan parterna.””? Handliggare, verkstillare och
assistenter har sin hemvist i en organisation, som brukaren inte tillho6r.
Organisationen ger sina aktorer kunskap och mandat att agera pa ett
bestimt omrade. Handliggare och assistansanordnare kan lagen och

217 Jamfor Foucault, 1975 (20006); Franzen, 2005.

218 Beronius, 1986; Foucault, 1975 (2006); Foucault, 1980; Hornqvist, 1996.

219 Foucault, 1971 (1993); Foucault, 1980; Beronius, 1986.

220 Jarvinen & Mortensen, 2002 (2005); Elm Larsen, Mortensen & Frolund Thomsen,
2002 (2005).

221 Mortensen & Frolund Thomsen, (2003).

222 Johansson, 1992 (1997).
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andra regelverk, kinner till vilka rattigheter och skyldigheter brukare
och de sjilva har. De har ofta ett kunskapsévertag och dessutom en
stor vana vid den typ av moten som processen mellan ansékan och
verkstillighet innebdr.”” Brukaren kan ha en tillhérighet till en
intresseorganisation men agerar som enskild individ i kontakt med
myndigheterna. Brukaren kan ocksa ha en familj eller andra sociala
relationer som sitt nirmaste sammanhang, vilka kan agera som st6d. 1
moétet mellan brukaren och socialtjinstens yrkesverksamma agerar
brukaren utifran sig sjilv som individ men i métet finns ocksd alla
inblandades ”bildet” av brukaren som fenomen/kategori. Vad
forvintas av den som har rollen som brukare? Jacobsson menar att det
finns ett dolt “lagom-for-funktionshindrade” tinkande. ***
Socialtjanstens och foérsikringskassans foretridare ar de som har
tolkningsforetride och styr 6ver sprakbruket, vilket gbr relationen
asymmetrisk i den situationen.”” Professionen har resurskontroll och
kan ha ett kunskapsévertag. Den moderna vilfirdsstaten karakteriseras
av en omhindertagande makt “pastoralmakt” som syftar till den
enskildas basta, maktutovningen dr svir att fa syn pa da den dr av godo
och 1 sig innebdr en sjilvdisciplinering och anpassning av brukaren for
att fa tillgang till ett gott omhidndertagande. Disciplineringen ar ett dolt
maktmedel som ger en anpassning till ridande normer, virderingar och
erkind kunskap.”® Tolkningar och meningar blir otydliga fér alla
parter. Individen i, savil som utanfér organisationen, anpassar sig till
ridande kultur. Barron® menar att handliggarna viljer att agera
antingen som kontrollant eller som stédjare. Barron och Askheim®
lyfter ocksa fram de dilemman som starka anhoriga orsakar i personlig
assistans till personer med intellektuella funktionshinder. Férildrarna
stiger fram som foretridare fOr sina vuxna barn med en risk att
brukarens sjalvstindighet inte uppmuntras men ocksa som en
mojlighet att med en stark rost bevaka individens rittigheter.
Lagstiftningen utgor en av de strukturer som makt utdvas inom pa
ett mer 6vergripande plan. Under processen fram till den nuvarande
lagstiftningen pa handikappomradet var brukarorganisationerna aktiva
och utovade ett starkt inflytande pa utformning och inriktning av LSS

223 Johansson, 1992 (1997); Gynnerstedt & Blomberg, 2004.

224 Jacobsson, 1998 (2004); jamfér Ahrne, 1993; Foucault, 1975 (2006).

225 Elm Larsen, Mortensen & Frolund Thomsen, 2002 (2005).

226 Mortensen & Frolund Thomsen, (2003) Foucault, 1975 (2006). Foucault, 1978
(1991).

227 Barron, 2001.

228 Askheim, 2003; Barron, 2001.
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och LASS*” Independent Living rérelsen hivdar att personlig
assistans med en brukarstyrning syftar till att motverka brukarens
underordning.” Diskussionerna angiende makt ir en utgingspunkt
for att forsta att LSS kan ses som ett forsok att forindra
maktférhallandet mellan myndigheter och brukare. Genom inflytande
och sjilvbestimmande ska brukaren tillférsikras makt over sitt eget liv
och en av de praktiska insatserna for det dr personlig assistans. I
intervjumaterialet beskrivs hinder och mdéjligheter for inflytande och
sjalvbestimmande och for att forsta resultatet anvinder jag mig av
analysverktyg 1 relation till kropp och identitet och hemmet som arena.

5.2 Kropp och identitet

Pa mikroniva 4r individens identitet och kroppsuppfattning av
betydelse for motet med omvirlden. En persons identitet formas och
omformas under hela livet i relation till andra minniskor. Det lilla
barnets socialiseringsprocess ger en grundidentitet, det vill sdga
sjalvuppfattning om vem individen dr och vad som ir viktigt i livet.
Betydelsefulla killor till identitet ar kon, nationalitet och klass.
Identiteten formas under barn- och ungdomstiden men paverkas och
torindras av vad individen moéter som vuxen och sambhillets
utveckling.” Goffman skiljer pa sjilvidentitet och social identitet.
Sjilvidentiteten dr personens egen uppfattning om sin identitet och
personlighet (insidan) och markerar vad som skiljer individen fran
andra individer. Social identitet utgdr utsidan, det vill siga hur andra
uppfattar personens identitet och tillhérighet. Vissa egenskaper hos
individen markerar en grupptillhérighet och binder samman individer
med liknande egenskaper. Sjilvidentitet och social identitet behéver
inte Overensstimma. Personens egen uppfattning om sin identitet kan
vara en annan 4n den omgivningen skulle beskriva som visentlig.””
Kroppsuppfattningen ir en del av var grundidentitet. Funktions-
nedsittningen kan innebira att kroppen pa ndgot sitt dr avvikande.
Det kan medféra att personen far svart att identifiera sig med andra
eller far svirt att utveckla en positiv kroppsidentitet. Vid en olycka eller
sjukdom som édndrar viktiga forutsittningar i livet tvingas den drabbade
personen att omforma sin jag-uppfattning, lika vil som en uppvixt
med funktionsnedsittning kommer att prigla en persons identitet.””
Goffman menar att alla manniskor presenterar sig i interaktionen med

229 SOU 1991:46; Barron, 2001; Hugemark, 2004; Independent living, 2008.
230 Independent living, 2008; Ratzka, 2002.

231 Giddens, 2001 (2003).

232 Goffman, 1963 (1986).

233 Jacobson, 1996; Kohlstréom, 1996.
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andra, genom gester, mimik, sprak och sa vidare. Att ha ett funktions-
nedsattning kan upplevas som negativt (avvikande) av omgivningen
varfor manga med synliga funktionsnedsittningar anstringer sig for att
dolja sitt handikapp eller undviker situationer dér funktionshindret kan
komma att uppmarksammas i individens “presentation” av sig sjdlv.
Omgivningen syn pa funktionsnedsittning kommer att péaverka
individens sjilvuppfattning och vice versa.”* Métet mellan brukaren
och de representanter brukaren méter fran olika myndigheter och
organisationer paverkas inte bara av brukarens presentation av sig sjalv
utan ocksa av hur representanten fOr organisationen presenterar sig. I
motet finns ocksa en dold maktagenda. Den legala makten att
kategorisera brukaren f6r den enskildas bista, dr statens eller
kommunens uppgift. Goffman bendmner den anstilldes strategier for
att hantera spanningen mellan organisationen och den anstillde som
individ, som primir anpassning och sekundar. Vid en primdr anpassning
giller att individen handlar pa ett korrekt sitt enligt organisationens
regler och vid en sekundir anpassning giller det individens eget sitt att
omforma sin roll i organisationen i Gverstimmelse med den egna
personligheten.” Forhéllandet runt motet mellan brukare och 6vriga
aktorer utgér de rumsliga och sprakliga ramarna. Hur det talas om
funktionsnedsittning, inflytande och sjilvbestimmande paverkar
relationen och maktférhallandet.

Vid funktionsnedsittning i vuxen éalder finns ett samband mellan ny
och gammal identitet. Personer med god sjilvkinsla kan ha littare att
anpassa sig till ett liv med funktionsnedsittning och utveckla en
identitet som inbegriper funktionshindret men inte ersitter personens
grundidentitet dven om viasentliga formadgor gatt forlorande. Andra
faktorer som kan ha betydelse f6r formandet av en ny identitet dr alder,
utbildning, yrke och civilstind.”* Goffman har utvecklat begreppet
stigma for den process som en i nagon mening avvikande person
utsitts for. En person som avviker frin “det vanliga” genom till
exempel ett annorlunda beteende eller en deformerad kropp kommer
att mota en omgivning som uppmirksammar det avvikande mer dn
individen i 6vrigt. Det dr 1 relationen som det avvikande bestims. Att
standigt bli betraktad som avvikande kommer att paverka individens
egenuppfattning och kan medféra att en person utvecklar en
avvikarroll som motsvarar omgivningens Oppna eller dolda
forvintningar. Manniskan med funktionsnedsittning riskerar att bli sin

23 Goffman, 1963 (1986).
235 Goffman, 1961 (2005); jimf6r Barron, 2001.
236 Kohlstrom, 1996.
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funktionsnedsittning i sina egna och andras 6gon.”’ Goffman talar

ocksa om olika strategier for att mota kategoriseringen som avvikande.
En sadan strategi kan vara att g samman som kategori och tala for
hela gruppen, vilket dr en del av bakgrunden till LSS da starka brukar-
organisationer stred for inflytande genom assistans till hela gruppen.

Jeppsson Grassman pekar pa att det finns en felaktig forestallning
om att funktionsnedsittning ar ett stabilt tillstaind Gver tid, vilket visas
av hennes forskning om hur minniskor med kronisk sjukdom upp-
fattar sina livsvillkor. Kroppen villkorar vardagslivet och kriver en
uppmarksamhet pa savil dagsliget som framtida forindringar. Livet
med en svir funktionsnedsittning kriver en stindig anpassning till den
egna kroppen, funktionsférindringar och medfor en stindig omprov-
ning av identitet och begrinsningar.”

Svart funktionshindrade minniskor dr stindigt beroende av stod
fran andra minniskor fér sina grundliggande behov och har alltsa
andra personer i sitt hem stora delar av dagen. Vardagslivet dr pa sa
sitt invaderat av andra manniskors syn pa hemmet och individen och
av samhillets virderingar av vad som dr normalt och vanligt. Som
individer anpassar vi oss medvetet eller omedvetet till de varderingar
som uppfattas i omgivningen. Individen kan gbra motstind och
uttrycka sin personlighet pa ett sitt som kan uppfattas som
annorlunda. For de flesta 4r hemmet en privat sfir 1 vilken andra inte
har mer inblick 4n vad individen medger, men en brukare med
assistans tvingas Oppna sitt hem fér andra och dirmed blotta sin
privata sfir.”” Ett exempel pa hur officiella virderingar kan tringa in i
de privata, kan vara den svenska diskussionen om jamlikhet i arbets-
livet och hemmet mellan kvinnor och min, vilket férmodligen inte
giller 1 alla hem, traditionell uppdelning i kvinnliga och manliga sysslor
ar tll exempel vanlig. Det fir konsekvenser f6r minniskor med
funktionsnedsittning nir de moter en person med ett myndig-
hetsperspektiv som har jamlikhet och lika férdelning som norm. For
att tydliggbra individens behov av att virna sitt privata omrade
anvinder jag mig av Lantz tre sfirer.

Goran Lantz™" utgingspunkt dr att individen har tre viktiga
avgransningar mot omvarlden:

" intimsfiren
" personsfiren
" identifikationssfiren

237 Goffman, 1963 (1980).

238 Jeppsson Grassman, 2005.
239 Jacobson, 1996.

240 Lantz, 1996.
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Intimsfaren t6r den egna kroppen och de attribut individen har nirmast
kroppen. Kroppen, och det som ir niarmast, dr starkt skyddad av ratts-
ordningen. Individens ritt att ha inflytande 6ver den egna kroppen var
det som forst borjade diskuteras som en sjilvklarhet. Det upplevs som
mycket krinkande for de flesta nir inte intimsfaren respekteras. Nasta
avgransning kallar Lantz personsfaren. Hit hor individens hem och andra
betydelsefulla materiella attribut som en arbetsplats eller en bil
Personsfiren dr priglad av individens livshistoria och identitet och ar
nagot som den enskilda kan vilja att visa eller dolja for andra
ménniskor.

Den tredje sfiren kallar Lantz f6r identifikationssfaren och med det
avser han ett vidare omrade. Det dr en del av individens personliga sfir
men som en del i en helhet. Det kan vara en nation eller en stadsdel, en
kultur eller en del av ett organisatoriskt sammanhang, som ger
individen en plats och en yttre identitet. Fér manga dr barndomens
hembygd det sammanhang individen i tankarna dr en del av och Lantz
menar att det for dldre personer ofta ar viktigt att dtervanda till kinda
sammanhang nir beroendet av andra Skar for att fa stod.”*' Lantz tre
stirer kan fungera som referenspunkter for att forsta hur inflytande
och sjilvbestimmande beskrivs och upplevs.

5.3 Hemmet som arena

Hemmet och bostaden dr den arena dir assistenten och brukaren mots
dagligen. Hem och bostad dr tvd begrepp som idr visentliga i den
kontext didr brukarens inflytande och sjilvbestimmande bestims.
Bostaden var tidigare ofta yrkesrelaterad, bonden levde pa sin gard,
statarna var inhysta pa den gard de arbetade pa och mainga industrier
hade arbetarbostider och tjinstemannabostider i anslutning till
fabriken. Idag dr bostaden sillan direkt relaterad till en arbetsplats, men
utvecklingen har gatt mot att fler kan vilja att arbeta hemifran. Vi
strivar efter att sjilva vilja typ av bostad, bostadsomrade och region.
En bostad kan beskrivas i objektiva termer som yta, typ av hus,
agandeforhallande, kostnad och sa vidare. Bostaden kan ses som
beteckningen for det yttre och hemmet beteckningen for det inre som
vi skapar 1 var bostad; hemmet kan vi ta med oss till nasta bostad.
Hemmet priglas av var personliga historia, samhillet, tiden,
kulturen och de sociala sammanhang vi ror oss i. Det dr svarare att
beskriva och mita ett hem dn en bostad. I hemmet skapar vi var egen
ordning och vara egna vanor och ritualer, som ensamstiende eller som
familj. Hemmet dr den plats didr vi lever vart inofficiella liv. Det

24 Lantz, 1996.
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inofficiella kommer att prigla hur vardagen levs i hemmet, med en
annan tidrikning och en annan utformning dn det officiella livet i
arbete och féreningar. Tid har olika betydelse i hemliv och arbetsliv.
Det vi kallar vart hem kan vi sjilva sitta var prigel pa utan krav pa
produktivitet. Vi kan ”vinda pa dygnet” i hemmet, arbetsplatsen kriver
en striktare tidsanpassning.”*

Uppfattningen om det normala bygger pa en jaimférelse och pa vilka
aktorer och arenor som definierar och definieras. Normalitet kan ses
som det som dr vanligast forekommande eller som en norm, ett
rittesnore.”” 1 hemmet skapar vi rutiner och vanor som fdljer en
tidsmissig och rumslig logik utifran oss som individer (och eventuella
andra i samma hushall). Annica Thomas hidvdar att hemmet aterspeglar
var identitet (medvetet eller omedvetet) och att det vardagsliv vi lever i
hemmet till stor del byggs upp av personliga ritualer och vanor
(tillsammans med familj), vilka ses som sjalvklara och normala f6r den
enskilda, men inte sjilvklart f6r en utomstiende. Dessa ritualer och
vanor kan utvecklas for att skapa trygghet, gora vardagen férutsagbar
eller for att ge kontroll. Nir vi tar emot hjalp i hemmet tvingas vi for
oss sjilva och den andre att synliggéra och verbalisera oreflekterade
ordningar och revir.*** Vad som kan betraktas som normalt skapas och
térhandlas mellan aktorerna i hemmet och granser f6r avvikande vanor
och beteenden definieras.

I de flesta hem priglas vardagen av det som hos oss anses vara den
vanliga dygnsrytmen, frimst med arbete under dagtid, fritid sen
eftermiddag och kvill och sémn under natten. Innanfér ramarna kan
var och en skapa sig en vardag byged pa individuella behov och
onskemadl. Vardagen bjuder ofta inte pa nagon stbrre variation, den
bygger pa upprepning och rutiner kring mat, somn, rekreation,
hushallsarbete och socialt samspel med de niarmaste. Under livets gang
bryts vardagen av fest och hogtid men ocksa av sjukdom och sorg. De
sysslor som vardagen bestair av kan uppfattas som triviala och
ointressanta men utgdr fundamentet i var - dags - liv £6r individen.

Hemmet ir livets backstage (bakre region) till skillnad fran arbets-
platsen och foreningslivet som med Goffmans terminologi kan kallas
frontstage (frimre region).”* Aven pa en arbetsplats finns en bakre
region dir de aktiva aktorerna kan vila fran sina rollgestalter. Det dr pa
den frimre regionen vi spelar upp den roll vi vill bli sedda som och

242 Jamfoér Daun, 1980; Gaunt & Lantz, 1996; Sérensdotter, 2001; Tuulik-Larsson,
1992.

2% Sandin, Hydén & Lind, 2006.

244 Thomas, 1986.

2 Goffman, 1959 (2006); Jamfér Ahrne, 1981; Daun, 1980.
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som vi tror att andra forvantar sig. Goffman introducerar ocksa
begreppet identitetsutrustning eller privata markorer som visentliga for
uppritthallandet av rollidentiteten.”** T hemmet markerar individen sin
personlighet och sin historia med fotografier, konst och personligt vald
inredning. Hemmet ar den enskilda minniskans privata sfir dir hon
kan freda sig frin andras paverkan och intrang. Nir hemmet ar beliget
pa en institution bidrar avsaknaden av personlig revirmarkering till att
avidentifiera den boende.

Den arena som brukaren och assistenten méts pa ar brukarens hem.
Aven idldreomsorgens personal och brukare méts i brukarens hem nir
den ildre har hemtjinst. Anders Bergh® har studerat dldreomsorgens
moten 1 hemmet och han hivdar att han kan se hur tva kategorier av
hem beskrivs av aldreomsorgens personal. Det normala hemmet dir den
aldre sjilv bestimmer vem som tillits komma 6ver troskeln, vilket
medfor att hemtjinstpersonalen ringer pa innan de gir in och
personalen respekterar hemmets ordning och den gamles val av
sysslor. Hemmets skick och ordning betraktas som ett normalt hem.
Den ildre betraktas som mentalt tillriknelig och formogen att ha
sjdlvbestimmande. I det institutionaliserade hemmet gar personalen in med
nyckel, hemmet rymmer en rad tekniska hjilpmedel och blojkartonger
och alla mattor ar borttagna for att underlitta forflyttningar. Hem-
tjanstens regler och rutiner styr vad som utfors i hemmet och den éldre
kan inte vigra att ta emot stod. De gamla som bor i denna kategori av
hem betraktas som “forvirrade” och 1 behov av kontroll. Den enskilda
anses inte ha férmaga till inflytande och sjilvbestimmande.

De sociala kontakter individen har i vardagen utanfér arbetet ar
sjalvvalda pa ett annat sitt dn i arbetslivet; det kan vara ett organiserat
socialt liv 1 f6éreningar men ocksa en spontan samvaro med vanner och
familj. Vinner, grannar och andra bekantskaper ar relationer som
skiftar 6ver tid och plats och som kan ha stor betydelse for sjilvbild
och social orientering.”*® Men vardagen i hemmet kan ocksa vara en
ensamhet, isolering eller utsatthet utan nigon insyn fran andra.”” De
flesta manniskor har kontroll 6ver sin vardag och behirskar de beslut,
handlingar och 6verviganden som vardagssysslorna medfér. Vardagen
ar sjalvklar, den ér tagen for given av individen. Nir vardagens
sjalvklara rutiner bryts av till exempel sjukdom och individen inte kan
uppritthalla de vardagliga rutinerna for kroppen, hemmet och det
sociala livets fortlevande, blir vardagssysslornas mangfald och

246 Jamfor Goffman, 1959 (2006); Goffman, 1963 (1986).
247 Bergh, 1996.

248 Ahrne, Roman & Franzen, 2003.

24 Silfverberg, 1996.
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komplexitet synliga bade f6r individen och ocksia omgivningen, genom
att ”stodet” da kliver 6ver hemmets troskel.

5.4 Sammanfattande reflektion

Min standpunkt dr att fenomenet som studeras, ska forstas 1 det
sammanhang och de relationer det praktiseras i. Inflytande och
sjlvbestimmande f6r brukare som kollektiv och som individer bor ses
i relation till de normer, den omgivning och till andra aktdrer pa de
arenor brukaren ror sig. Assistansen existerar i relation till en individ 1
behov av assistans och i relation till det omgivande sambhillet.
Inflytande och sjilvbestimmande synliggbrs pa de arenor och i de
relationer brukaren moéter de olika aktorerna. I relationer och
konflikter blir makt och motstind synligt. Inom socialtjinsten och
dirmed inom handikappomsorgen dr maktrelationerna asymmetriska
mellan parterna. Motstand kan vara passivitet eller undanglidande och
dirmed svart att fa syn pd, men motstind kan ocksé bli synligt i 6ppna
konflikter. Inflytande och sjilvbestimmande kan férhandlas mellan
parterna.

I en rapport i maktutredningen anvinds en modell for att beskriva
medborgarens hand]jngsvégar.zso De olika handlingsvigarna benimns;
maktutévning, maktléshet, hilsan tiger still och tyst vanmakt. I en
bilagerapport till handikapputredningen analyseras hur funktions-
hindrade i tre kommuner hanterar inflytande 6ver sin livssituation
utifran en liknande modell. Det har inspirerat formulerandet av de fyra
torhallningssatt eller uppfattningar som beskriver brukarnas position i
forhallande till aktiv — passiv och beroende — oberoende, i relation till
inflytande och sjilvbestimmande. Fyra mojliga inflytandesituationer
och sjilvbestimmandesituationer for brukaren beskrivs pa sa sitt.

Med maktdiskussionen som en bakgrund och med hjilp av
Goffmans dramaturgiska begrepp frontstage och backstage, identitet,
stigma och roller/presentation forsoker jag skapa en forstielse for hur
brukare beskriver inflytande 6ver sina liv och sjilvbestimmande i sin
vardag och 1 moétet med andra aktorer pa omradet. Hemmet dr en
viktig arena for dessa moten. Jag anvinder bland annat Lantz sfirer
och Hirschmans begrepp exit, voice och loyalty samt annan aktuell
forskning pa handikappomradet f6r forstaelse av de intervjuades
beskrivning och  uppfattning om  brukarens inflytande i
utredningsprocessen fram till assistans och brukarens sjilvbestim-

250 Séder, Barron & Nilsson, 1990; Pettersson, Westholm & Blomberg, 1989; Jimfor
Hammarstrom & Torres, 2007.

87



Ideal och vardag

mande 1 vardagen. Individens utgingslige paverkas av upplevd
identitet, kroppsliga begransningar, tidigare erfarenheter och
organisation av assistansen.
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6 Inflytande i forhandlingen om personlig assistans

I det foljande kapitlet far vi folja intervjugruppernas beskrivning av inflytande for
brukaren fran ansikan till besiut om personlig assistans och verkstillighet. Kapitlet
foljer den  kronologiska ordning som processen sker i och avslutas med en
sammanfattande diskussion. 1 vissa belysande fall redovisas dven resultat fran
intervjuerna med gode mdn, delstudie 2, i detta kapitel, huvnddelen av den studien i
dvrigt redovisas i kapitel dtta.

Processen borjar med att den enskilda gor en ansékan till kommun
eller forsikringskassa. Ansokan leder till en utredning av personkrets-
tillhorighet och genomfoérs av en handliggare. Utredningen giller till
att bérja med om personen har ritt till personlig assistans enligt LSS
eller LASS. Direfter foljer en behovsbedémning och ett beslut. Om
assistans beviljas ska den enskilda sedan sjilv vilja vilken organisation
som ska verkstilla assistansen och tillsammans med verkstillaren
planera hur insatsen ska utformas.

6.1 Det forsta steget - att ansoka om assistans

I LSS betonas den enskildas eget ansvar for att formulera sina behov,
sOka insatser och wvara delaktig 1 hela handliggnings- och
verkstallighetsprocessen. Insatser enligt denna lag skall ges den enskilde endast
om han begir det”' Det ir endast personen sjilv eller en god man som
kan ans6ka om insatser men en ansékan kan initieras av ndgon annan.

Jag fick mycket bjlp av min dotter att sika /.../vi var pa ett stort mite
pd forsakringskassan, jag fick motivera mina 57 timmar per vecka
[ .../ ndgon likare fick skriva intyg / .../ kommunens 1SS:are byilpte mig
dverklaga. (Br:1)

I det forsta steget ar det sdledes brukaren sjilv, eventuellt anhériga eller
nirstaende, sjukhuspersonal, socialtjinstens LSS-handliggare och
torsdkringskassans handliggare som dr de oftast férekommande
aktorerna. Brukarna beskriver att de ofta fir hjilp och stod av
nirstaende eller tjanstemin och att de har svart att sjalva till fullo ta del
av ansokningsprocessen, vilket ocksi biade Barron et al och Lewin®?
lyfter fram redan under de nirmaste aren efter inférandet av LSS. Det
ar langt ifran alla personer med svara funktionsnedsattningar som kan
leva upp till den ideala bilden av en aktiv brukare/samhillsmedborgare,
menar forskarna. De intervjuade handliggarna tycker sig forsta att bade

21 SES 1993:387, LSS, § 8
252 Barron et al, 2000; Lewin, 1998.
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anhoriga och brukare ofta har svart att hantera situationen och
befinner sig i en kris vid en sjukdom eller olycka.

Man forstar inte vidden av det bela, vad det kommer att innebdra ndir man
kommer hem och hemma landar man i att man inte kan gi och sa
vidare/ .../ man [bide anbiriga och brukare] dr ju inne i en kris, man har
inte forstatt, man bar ju verkligen en sorg att ta hand om. Ofta dr de sa
tacksamma att nagon tar sig tid och dndd forsiker. (H:1)

For att stirka den enskildas mojlighet till autonomi kan det krivas en
viss paternalism, hivdar Lewin,”” och avser da stod till personer som
inte sjilva kan fora sin talan eller till personer som behéver mer
information och service 4n vad som ir brukligt.

Forsta gangen fattande jag inget. Alla kom for att informera men jag
Jfattade ingenting. Jag var inte med alls. Jag hade inte den blekaste aning
om vad de talade om. Timmar hit och dit. Man miste fa informationen
igen och kanske igen. (Br:1)

Funktionsnedsittningen 1 sig kan ocksa gora individen passiv. En av
Lewins slutsatser var att socialtjdnst och forsikringskassa maste aktivt
ta till vara den enskildas intresse fOr att inte tysta, svaga individer ska
forsittas i en simre situation 4n starka individer.”* De intervjuade
handliggarna beskriver att initiativet till att ansdka om personlig
assistans ofta kommer fran anhOriga men ocksa sjukvarden,
aldreomsorgen och rehabiliteringspersonal kan initiera en ansékan om
det inte dr brukaren sjilv som soker.

Initiativet kan ju vara fran personen sjily eller ocksa fran anhirig
/ .../ anhirig dr det néstan mest. (H:3)

Brukarna 1 den forsta intervjustudien beskriver det som att de inte har
kunskap om de lagar och de regelverk som styr utredning,
handliggning och verkstallighet, till skillnad mot de intervjuade gode
minnen. Endast en man menar att han intresserade sig for sina
rittigheter enligt lagen. Det blev som ett heltidsarbete men att det lag 1
linje med vad han hade arbetat med innan. Det gav honom ett annat
utgangslage i férhandlingarna om assistans.

N jag fick stroken si var jag mycket aktiv kring mitt handikapp. Jag
satte mig in i lagarna ndr jag sag bur det var for mig. Jag ville se bur det
skulle fungera, jag lirde allt om alla lagarna och jag tyckte det var
intressant och roligt att se hur det ska vara. Det dr viktigt att veta sin ritt.

(Br:4)

253 Lewin, 1998.
254 Tbid.
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Brukarnas personliga bakgrund paverkar den enskilda individens
beskrivning och uppfattning om inflytande. I materialet finns en
skillnad i hur de brukare som har en medfédd funktionsnedsittning
och de som har en i vuxen dlder foérvirvad funktionsnedsittning
beskriver sitt inflytande. Installningen till den egna férmagan att utova
inflytande, mojligheten att kommunicera sin uppfattning och viljan att
mota de konflikter detta kan ge upphov till, skiljer sig 4t bland annat
beroende pa funktionsnedsittningens debut. Skillnaden mellan
grupperna giller ocksa erfarenheter av arbete, eget boende och hur
man beskriver sin identitet som funktionshindrad.

De personer som har medfédda funktionsnedsittningar, har haft
behov av stéd hela sin uppvixt eller har det fortfarande i form av god
man. De dr alla uppvuxna 1 sina forildrahem och har sedan i vuxen
alder flyttat till eget boende och da har behovet av stéd i vardagen
blivit dnnu tydligare. Forildrar eller syskon har tagit stor del av om-
vardnaden under den tid de bodde i féraldrahemmet enligt intervjuerna
med bade brukare som kan féra sin egen talan och de gode min som
foretrader en familjemedlem som har en medfédd funktionsned-
sittning. Nagra av de intervjuade personerna med medfédda
funktionsnedsittningar hade flyttat till serviceboende nagra ar foére
assistansreformen och sedan ansokt om assistans och flyttat till eget
boende med assistans som stoéd. Nagra bor kvar pa serviceboendet
men nu med assistans, det sa kallade “’servicebostddet” ar omvandlat
till insatsen personlig assistans.

De tre personer som har en medfédd funktionsnedsittning och kan
fora sin egen talan, har haft mycket kontakt med sjukvird och
myndigheter. De har haft stdd av andra i de kontakterna. Detsamma
giller naturligtvis dven fér de brukare med medfédda funktionsned-
siattningar som har foretradare. I mitt intervjumaterial framgar det att
andra personer manga ganger har fort den enskildas talan under
uppvaxten.

Min pojkvan tycker att jag dr for snall. /../ Jag har blivit battre pi att
bestimma. Jag tyckte det var obebagligt. (Br: 3)

Brukarna beskriver att det har tagit tid att utveckla en tro pa att sig
sjalv och sin egen férmaga till inflytande. Goffman® beskriver det som
en stigmatiserad syn pa sig sjilv som beroende av andra, vilket kan leda
till passivitet. Med en grav funktionsnedsittning ar beroendet av
omvirlden stort och varaktigt. Men trots sina fysiska begrinsningar
kan individen ha inflytande 6ver ans6kan och utformandet av stédet.

255 Goffman, 1963 (19806).
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Jag har baft assistans i 10 dr nu och har X-bolag. Det var sa att chefen pi
bolaget tog kontakt med mig och min arbetsterapent rekommenderade
dem/ .../ Vi bar bott kvar pa serviceboendet med assistenter men nu har
min pojkvdn och jag flyttat till egen ligenbet. Nu bor vi som alla andra!
Jag dr glad att jag vigade ta steget. X-bolaget stottade mig i ansikan till
[forsikringskassan. (Br:3)

Brukaren stravar efter att leva som alla andra, men behover ett stod f6r
att aktivt agera for sin sjilvstindighet, vilket assistansbolaget kan ge.

Andra respondenter har fatt sin funktionsnedsittning i vuxen alder
pa grund av sjukdom eller olycksfall. De brukarna beskriver tiden
under och efter sjukhusvistelse och rehabilitering som mycket kaotisk
och svir att bemistra. Vid utskrivningen fran sjukhusvard kom
behovet av stdd och service i hemmet och arbetet som ytterligare en
komplikation. Handliggarna beskriver det som viktigt att informera
brukarna om att handliggningstiden till personlig assistans ir en
langdragen process. Det gor att handliggarna pa kommunen arbetar
parallellt med andra insatser for att 16sa det akuta behovet. (H:2,3,4)
Det innebir att brukaren till en borjan kan ha hemtjinst eller tillfilliga
insatser fran den kommunala handikappomsorgen.

Det dr ju en process att ta till sej att man bebover bjilp. Jag tyckte att jag
ska vél inte skulle behiva det. Aven om jag behivde det ville jag inte ta det
till mig. Man missar ju saker ndr man inte forstar att ta emot hjalp men
det dir en process. (Br:5)

Intrycket som beskrivningarna i intervjumaterialet ger, dr att brukaren
underskattar sitt behov av stéd och forst med tiden kan formulera de
stora behov funktionsnedsittning ger upphov till. Dirtill kommer att
torsikringskassans handliggare ifragasitter behovet och manga gianger
enligt brukarrespondenterna bedémer behovet till ett firre antal
timmar an de brukarna ansoker om, vilket gor att de som brukare
kanner sig ifragasatta.

Frian birjan fick jag avslag. Men da dverklagade jag och da fick jag under
20 timmar. Men det var ju for lite. Ndr man ansiker ska man skriva 40-
45 sa far man det lagre. Nu dr det okej men jag har varit i kontakt med
regeringskansiiet. (Br:8 )

Jeppsson Grassman™ menar att funktionsnedsittning ofta betraktas

som ett statiskt tillstand av omgivningen men hennes longitudinella
studie av minniskor med MS™ visar att upplevelsen av instabilitet och

256 Jeppsson Grassman, 2003.

257 Multipel skleros, innebdr att myelinlagret runt nerverna angrips si att
nervimpulserna inte nir musklerna, sjukdomen ger trotthet, svérigheter att
koordinera, férlamning med mera. Sjukdomen ér kronisk och utvecklas i skov.
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staindig forindring kriver en anpassningsprocess till nya forut-
sattningar. Kroppen styr vardagen och planeringen fér framtiden blir
beroende pi kroppens tillstind.”® Vissa funktionsnedsittningar
torindras mer dn andra 6ver tid, vilket paverkar ansékningsprocessen.
De intervjuade handlidggarna ger exempel pa utredningar dir brukarens
situation hela tiden forindras, vilket gor utredningen komplicerad och
langdragen. Tre av brukarna i undersokningen har MS, vilket gor att de
far ’skov” av sjukdom under vilket deras tillstind forvirras. Ofta blir
de lite battre efter ett skov och vissa funktioner kan komma tillbaka
men deras begrinsningar okar generellt med tiden och dirmed behovet
av stod. Sirskilt svart beskrivs den férsta ansékan som.

T3l att borja med var det kommunen som ordnade sd att det kom en fran

forsikringskassan bit. Nu tar jag bara kontakt om jag vill ha mer
timmar, de kdnner nig nu. Men jag har haft tur. Jag tycker att de lyssnar
och dr jattetrevliga. (Br.8)

Uppfattningen om hur métet med kommunen eller forsikringskassan
utfaller 1 samband med besoket for den forsta ansékan skiftar.
Bemotandet fran kommunens och forsdkringskassans handldggare
anges 1 vissa fall vara gott och informativt, vilket skapar utrymme for
inflytande. I andra fall beskrivs det som svart att utéva inflytande, nir
man inte kinner till sina rittigheter och samtidigt svart att behdva
limna ut sin utsatthet om bemdotandet kinns krankande.

Jag tror att det skulle vara littare for mdnga brukare om till exempel
arbetsterapeuten  pa  rebabiliteringen  bedomde behoven i mer  intima
Sitnationer dn att jag ska fraga ut dom om det. Samtidigt skulle de kunna
fa tips om trining sd att de kan Rlara mer sjilva. 1bland kan man losa det

sa. (H:5)

Att drabbas av sjukdom eller olycka paverkar hela livssituationen. Det
ar svart att sjalv forsta vilka begrinsningar och dirmed behov den nya
situationen ger upphov till f6r individen. Den ursprungliga identiteten
maste omprévas och anpassas till livet med funk'rionsnedséittning.zsg
For att ha ritt till insatser enligt LSS krivs ocksa en medicinisk diagnos
och en bedémning av varaktigheten 1 funktionsnedsittningen, vilket inte
alltid ar sjalvklart f6r den enskilda.

Vi téinker ju att detta ska bli bittre med tiden, men det bar jag forstatt att
man inte ska sdja till F-kassan. Det var ingen som informerade om. Da
far man inte ba egna assistenter utan hemtianstflickor. (Gmr:4)

258 Jeppsson Grassman, 2003.
259 Kohlstrom, 1996.
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De intervjuade handliggarna beskriver det som svirt for brukarna att
forsta betydelsen av wvaraktighet. Tor att ha ritt till LSS ska
funktionsnedsittningen vara varaktig, vilket dr svart att tinka sig in i
konsekvenserna av. (H:1,3)

Inflytande dr inte tydligt i ans6kningsforfarandet f6r brukarna, da
livsvillkoren ir sa forindrade. Inflytande f6r hur man vill leva sitt liv —
med arbete, bostad, fritid och socialt umginge till exempel — ir
plotsligt forindrat f6r dem med forvirvad skada eller annorlunda 4n de
flestas for dem med medfédd funktionsnedsittning. Det blir ocksa
otydligt ndr det dr tva myndigheter inblandade, bide kommunens LSS-
handlaggare och forsikringskassan som utreder enligt LASS.

Det dr den sviktande kroppen som bestimmer ramarna. Kroppen
och dess funktioner har ingen inflytande 6ver. Det blir da oklart vad
som avses med inflytande och vad som begrinsar inflytandet i
brukarnas beskrivningar av inflytande 1 tiden for ansékan. Att leva som
andra®® trots stora inskrinkningar kriver en omvirdering av de egna
behoven och en anpassning till funktionshindrets villkor.*' Funktions-
nedsattningen sitter granser for den personliga friheten och forst nir
brukarna kan boérja inse grinserna, finns det plats for att tinka pa
inflytande 6ver den situation man faktiskt befinner sig i. Inflytande
over det nya begransade liv brukaren maste anpassa sig till.

Individen beskriver det ibland som ett nederlag att behéva ansoka
om stod utifrdn, vilket i vissa fall gor henne/honom till motstindare till
en anstkan. Anhoériga och andra bedoémer situationen som ohallbar
och Overtalar den enskilda till att géra en ansokan, till viss del mot
dennes vilja. Det innebar att brukarens inflytande, for brukarens bista,
torbises. Brukaren antas ha svarigheter att bedoma sitt eget behov och
omgivningens resurser och formaga att stotta.

Fran birjan ville jag inte ha assistans. Jag tyckte frugan kunde skita mig,
ville slippa ha andra i huset. Men andra overtalade mig om det och
elrullstol. Jag kénde ju inte till det. (Br:5)

Den enskildas inflytande Over ansokan respekteras inte av om-
givningen i citatet ovan. Den negativa instillningen till st6d méts med
6vertalning och information. Ar det ett uttryck for paternalism for
familjens och den enskildas bista? Ar det ett exempel pi det Barron
kallar ”stodjande professionalitet”? Barron visar i en undersokning pa
hur professionella kan foérhélla sig antingen kontrollerande eller
stodjande. De professionella som intar ett mer stodjande
forhallningssitt kan 6ka brukarens mojlighet till autonomi genom att

200 SFS 1993:387, LSS, § 5.
261 Jamfor Jeppsson Grassman, 2003; 2005; Kohlstrém, 1996.
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erbjuda information och alternativ pa ett sitt som brukaren kan
forsta.

Kommun och férsikringskassa hade svarigheter aren efter
inférandet av LSS att forsta och tillimpa lagens intentioner om bland
annat inflytande och sjilvbestimmande, menar Bengtsson och
Bengtsson & Gynnerstedt.” 1 min studie forefaller privata
assistansbolag och kommunens LSS-handliggare vara de, som
tillsammans med brukarens nirstiende gemensamt med brukaren
aktivt tar del av ansoknings- och behovsprovningsprocessen 1
kontakten med forsikringskassan, vilket flera av brukar- och

handliggarintervjuerna ger exempel pa.

Vi kénner ju ofta personen lite mer och har triffat dem innan/ .../
speciellt i en liten kommun, jag vet ju inte hur det dr i en stor kommun.
Det dir ju ofta mig de ringer, da kanske jag ser att det handlar om mer dn
20 timmar och da visar jag bur man tar kontakt [med forsakringskassan]
eller vi gor det tillsammans och sd rullar det pa och jag finns med bela tiden
/ .../ ofta blir det jag som fir bjilpa till och dverklaga. (H:3)

Resultatet skiljer sig frin Bengtsson & Gynnerstedt’ studie vars

resultat pekar pa att brukarna har storre stéd av och fortroende for
forsikringskassans handliggare dn f6r kommunens. Brukarna i
toreliggande studie bor i mindre sambhillen eller stider och dr kinda av
kommunens socialtjinst och assistansbolag, vilket kan vara en orsak till
skillnaden 1 resultat. Det kan ocksd wvara ett resultat av att
Socialstyrelsen 4r 2000 i en rapport till regeringen®” framholl
kommunens uppdrag att tillhandahélla information om rittigheten
assistans, alternativ och annat. Kommunerna kan ha forbittrat sin
information de senaste aren.

A [vin och assistent] hydlpte mej att ansoka medan jag lig pa rebab. Det
tog ett ar innan et beslut kom, under tiden bade jag hemtiinsten fran
kommunen. Vi dverklagade det negativa beskedet om assistans. (Br:9 )

De anstillda i kommunens socialtjinst och de privata verkstillarna 1
mitt datamaterial tillfér brukaren sin kunskap pa omradet, vilket 6kar
brukarens moijligheter till inflytande. Det kan ocksé vara brukarens eget
nitverk som genom sin kunskap pa omradet mojliggor inflytande.

262 Barron, 2001.

265 Bengtsson, 1998 (2005); Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.
264 Bengtsson & Gynnerstedt, 2003.

265 Socialstyrelsen, 2000.
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6.2 Det andra steget - att utredas och bedomas

Handikapputredningen och brukarorganisationerna pekar pa att
brukarna upplever sig som omyndigforklarade av handliggare pa
forsakringskassa, landsting och i kommunerna. Insatserna far inte ges
Sformen av ett beskyddande ombindertagande. Det bir efterstrivas att den enskilda
aktivt tar del av beslut om olika insatser.266 Brukarens ritt att ha inflytande
Over situationen under utredning och bedémning betonas i férarben
till LSS. Lagen syftar till att virna den enskildas autonomi och
personliga frihet. Personal och handliggare uppmirksammas pa att 1
motet med sokande inte omyndigforklara och underlata att lyssna pa dem somr
bebiver lbjilpen2s” Brukarna i mitt material beskriver en kinsla av
omyndigforklarande ndr man inte blir firstidd nir behoven beskrivs pa
ett vardagssprak men nir en myndighetsperson beskriver samma
behov med de ritta orden sa beviljas insatsen.

Fran birjan hade jag bara 22 timmar forst men det dr en droppe i havet
mot vad jag behiver. Nu har jag over 200 timmar i manaden. Det var
forsikringskassan som bedimde det sa lite. V'i bitjade med tre timmar per
dag och det rdcker bara till att komma i sing och upp! Men att beskriva
allt man mste gira/ ... [ man vet det knappt sjily. (Br:3)

Att formulera sig angiende de vardagsnira behoven pa det sitt som
myndigheterna forvintar sig ar ett nytt omrade for de flesta i
undersokningsgruppen, vilket avspeglas i den stora differensen i
bedémningen av antal timmar.

Brukaren behéver information kring sina rittigheter och stod att
sjalv formulera sina behov. En del av de intervjuade brukarna beskriver
svarigheterna att fa gehor for sina framférda behov och asikter och
hivdar da att deras ritt till inflytande asidositts.””® De upplever ocksi
att det dr ett langsamt och byrakratisk system, nir behoven dr akuta.

Jag kom hem i may [frin sjukbuset]/ .../ det tog sex veckor innan vi bara
Jfick kontakt med handliggaren, som arbetade valdigt lite och sedan fick vi
bjélp i oktober. Det dr lang tid. (Br:10)

Tillgangligheten till ansvariga personer i organisationen ir begrinsad
och kan inte paverkas av den enskilda. Det blir mycket vintan 1 en
vardag som inte fungerar, vilket begrinsar den enskildas mojlighet till
inflytande.

266 Prop. 1992/93: 159, s. 172-173.
267 SOU 1991:46, s. 126.
268 Jamfor Hugemark, 2004; Barron, 2001.
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Den som borjade rya om assistans var inte jag. Jag fick nej i lansritten och
Jorsakringskassan. Sedan kom en ny i var kommun och han drev igenom
assistansen da. Forsakringskassan forstod inte detta [med sonens autism].
Den pa kommunen bjalpte mig att skriva de rétta orden, sa sen gick det.
(Gm:3)

Hir dr det en intervjuad foretridare som inte har tillgdng till det
korrekta sprak myndigheten begir, vilket resulterar i att férhandlingen
om personlig assistans misslyckas ur brukarens synvinkel.
Forhandlingen leder till brukarens fordel nir det dr en myndighets-
person som “férhandlar” med en annan myndighet.

Det blev inte klart for de [forsikringskassan] nekade mig bjdlp till en
birjan./ .../ Vi drev det vidare till linsratten och dar fick vi ritt men det
réckte inte anda. Kommun bjilpte mig att overklaga. Det var kommun
som sa att jag kunde overklaga till kammarritten. Det blev bifall. Sedan
bar jag inte hirt ndgon fran forsikringskassan. Inte ett ord. (Br:1)

Intervjuerna visar att det ofta ar den verkstillande organisationen, som
hjilper den enskilda att formulera sina behov och driva sina krav till
forsikringskassan, det giller bade assistansbolag och kommunens
socialtjdnst. Jag kan inte 1 mitt material utlisa om brukarna har haft
mojlighet att paverka vilken person de fick som handlidggare och om de
kan byta handliggare om de anser att kommunikationen inte fungerar.
En upplevelse av att inte ha inflytande kan bero pa brister i motet
mellan individerna, vilket skulle kunna ha forindrats med byte av
handldggare. De intervjuade handliggarna menar att om det uppstar
alltfor skilda meningar mellan brukaren och dem i utredningen si
forsoker de byta handliggare. I sma kommuner kan det innebira att
socialtjansten koper en handliggartjinst fran en grannkommun. (H:2,4)

Den motsatta bilden finns parallellt, andra brukare tycker att
utredningen med kommun och forsdkringskassa var bra och de
anstillda de métte lyssnade och forstod deras behov. Det ar av vikt hur
handliggare pa en myndighet beméter individen for att den sékande
ska kidnna att det finns utrymme for inflytande. Brukarna uttrycker det
som att handlaggare som inte strikt haller sig till regler och rutiner utan
tar en mer personlig roll upplevs som mer Gppna for inflytande, det
Goffman kallar en sekundir anpassning till organisationen.*”

Jag véiljer att lita brukaren lisa mina forsta anteckningar si kan jag rétta
det jag missforstatt direkt eller gora tillagg. Det tror jag gor att de kdnner
att de dr delaktiga /. ../ diremot tror jag inte att brukaren dr helt klar
dver betydelsen av intyg fran likaren eller arbetsterapenten kring formaga
och varaktighet. (H:1)

269 Jamfor Goffman, 1961 (2005).
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Brukaren har bara erfarenhet av sin egen funktionsnedsittning, men
verkstillare och assistenter méter manga olika brukare och kan darfoér
jimfora. De intervjuade verkstillarna och assistenterna bekriftar att det
ofta 4r de som aktualiserar att brukaren har behov av assistans, mer
stod eller en annan form av stod. (V:grl, Ass:gr2) De kan ge brukaren
argument 1 foérhandlingen med forsakringskassan. Kommunens
socialtjanst, liksom de privata assistansbolagen kan ocksa ha ett
ckonomiskt intresse av att brukaren fiar maximalt antal timmar da
ersittningen dr statlig, menar verkstillarna (V:gr2) och ett par av
handliggarna. For kommunen kan det vara en ekonomisk fordel att
brukaren viljer en egen ligenhet med assistans framfor en gruppbostad
da det innebir att forsikringskassan 6vertar kostnaden for alla timmar
over de forsta 20 av insatsen.

6.3 Det tredje steget - att planera insatsen i vardagen

Nir utredningen dr slutférd meddelas beslut enligt LASS efter
behandling av beslutsansvarige pa forsikringskassan. Beslut om
personlig assistans enligt I.SS hanteras olika i de olika kommunerna.
Om beslutet 4r positivt och insatsen beviljas har brukaren méjlighet att
vilja assistansanordnare som ett fOrsta moment i processen for att
planera vardagen med assistans. I ndsta moment ska ett antal
assistenter anstillas 1 relation till de antal timmar som beviljats.
Direfter ska schema, arbetsinnehall och introduktion planeras ihop
med vald assistansanordnare.

Valfriheten utifran LLASS innebir att nir den enskilda har beviljats
assistans kan han/hon vilja assistansanordnare. Forsikringskassan
utbetalar assistansersittningen till brukaren efter manatliga redo-
visningar av forbrukade timmar, kallas direct payment internationellt.
Brukaren kan antingen bli egen arbetsgivare, vilja ett kooperativ, ett
privat assistansbolag eller kommunens socialtjanst. Valet fOrutsitter
information om limpliga alternativ och att det finns alternativ
tillgdngliga pa orten. De intervjuade verkstallarna beskriver att det finns
oklarheter om vem som ska informera en ny brukare, ar det
forsikringskassan, 1.SS-handliggaren eller verkstillaren? Andra menar
att det dr brukarens eget ansvar att informera sig. (V:grl) Alla de
intervjuade handliggarna hivdar att de alltid limnar information.
Kooperativ. och egen administration dr inte representerade i mitt
material, jamfor tabell 3. Valfriheten innebir att brukaren kan soka
alternativ. pa marknaden och den innebir ocksa att de privata
assistansbolagen kan vilja brukare.
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Jag bar haft bade kommunen och nu ett privat bolag. Jag gir pa aktiviteter
pa X och ddr i min grupp bar nastan alla privat assistans. Sa dir horde
Jag vilket bolag som verkade bra och att det dr stor skillnad mellan
kommun och privat. Men jag har ocksd hirt att de privata kan tacka
nej/ .../ det dr vél om man dr for besvirlig, antar jag. (Br:11)

I gruppintervjuerna med verkstillare beskriver de intervjuade att
assistansbolagen kan neka brukare med till exempel hog
personalomsittning sina tjanster. (V:gr2) Marknaden ar fri dven for
assistansbolagen, dock inte f6r kommunen. I min studie viljer manga
brukare den kommunala organisationen i forsta hand och viljer ett
privat assistansforetag forst da man 4r mycket missndjd med
kommunen. Att vilja kommunen kan vara ett sitt att slippa gora ett
aktivt val for brukaren, menar deltagare i en gruppintervju med
verkstillare, vilket bekriftas av vissa brukare.””

Jag vet inte varfor jag tog Rommun, det gar sikert bra med ett privat bolag.
Det var vil ndgon som sa att det var bra. (Br:5)

Nir brukaren valt form for hur assistansen ska organiseras skrivs ett
avtal mellan brukare och eventuell assistansanordnare. Forsikrings-
kassan har som krav att det ska finnas ett skriftligt avtal mellan
parterna for att assistansersittningen ska betalas ut. De intervjuade
brukarna kinner inte till om de har ett skriftligt avtal som reglerar
forhallandet mellan dem och assistansanordnaren annat an i nagot fall.
De intervjuade verkstillarna menar att man alltid skriver ett avtal med
brukare som viljer att anlita kommunens socialtjanst. (V:gr2) I avtalet
torbinder sig brukaren att anpassa sig till den verkstillande
organisationens regelverk och Ovriga lagar som styr anstillning och
arbetsmiljo. Verkstillarna menar att det dr nagot som vixt fram under
de sista aren for att markera verkstillarens ansvar och atagande. Det
markerar ocksa vissa grinser for brukarens inflytande och sjilv-
bestimmande. I nagon kommun finns brukare som haft assistans
sedan insatsen infordes, men som vigrar skriva pa ett avtal. Brukarna
beskriver det som att formuleringarna i det avtal de presenterats for,
inskrinker deras inflytande, menar den verkstillare som berittar om
fallen. Kommunen i exemplet viljer att genomfora assistansen utan
avtal. (V:grl)

Forsikringskassans utredning och beslut dr mycket detaljerat och
kan ocksd ses som en uppdragsbeskrivning, vilket en av de gode
minnen har anvint beslutet som. Hon presenterade beslutet som ett

270 Tre av elva brukare i delstudie 1 och tvi av fem foretradare i delstudie 2 har valt
ett privat bolag, de Gvriga har valt kommunen.
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underlag for arbetsinnehallet under en dag, vilket forsidkringskassans
handlaggare beklagar att sa fa brukare gor.

I birjan tog jag fram beslutet och laste for demr vad de hade firt tid till. 1
beslutet star vad man egentligen precis ska jobba efter. (Gm:3)

“Individuell plan” enligt LSS inférdes for att den enskilda skulle fa stod
i att samordna och planera stodinsatser frin olika huvudmin och
dirmed var avsikten att planen skulle ge inflytande. Som Johansson®"
framfér dr avsikten att den ska vara ett verktyg for inflytande pa
insatserna for brukaren och att relationen ska priglas av en
Omsesidighet 1 rittigheter och skyldigheter. I insatsen assistans finns
flera slag av 6verenskommelser. Brukaren har ovan nimnda avtal med
assistansanordnaren som reglerar assistansen och ett detaljerat beslut
fran forsikringskassan om antal timmar och vad brukaren ska fa stod
med. Det kan uppfattas, i analogi med Johanssons resonemang om den
individuella planen, som att det finns en 6émsesidighet i forhandlingen
mellan brukare och assistansanordnare. Ett avtal ger intrycket av att det
ir en jambordig forhandling mellan tva parter. I mitt material féster
verkstillarna stor vikt vid att det finns ett avtal medan brukarna i flera
fall inte kdnner till att de har ett avtal angaende assistansen och endast
en person har individuell plan enligt LSS. I ndgra kommuners
socialtjanster (V:gr2) har man borjat infoéra ytterligare en plan, nagot
man kallar ”personlig plan”. Det ska fungera som en skriftlig
overenskommelse mellan den verkstallande socialtjinsten och brukaren
om det vardagliga innehallet i assistansen och fungera som ett
uppfoljningsinstrument.

Sven Jarhag har studerat empowerment i samband med zndividuel/
plan enligt LSS. Talet om inflytande har ingen férankring i den verkliga
processen med individuell plan, hivdar han. Individuell plan instiftades
som ett verktyg for praktiskt inflytande men planen genomférs endast i
undanstagsfall pa ett sadant sitt att den funktionshindrade personen
har ett reellt och aktivt deltagande och inflytande.””* Begrinsningarna
for inflytande kan ses dven i processen fram till assistans och vid
utformandet av assistansen. Det finns praktiska hinder men ocksa
asymmetriska maktrelationer pa grund av bristande kunskap och
resurskontroll, som utgér hinder for inflytande. Funktionshindret i sig
kan ge en asymmetrisk relation pa grund av fysiska och kommunikativa
begrinsningar. Brukarna sijer sig inte ha kunskap om LASS eller de
regelverk som styr assistansen i det assistansbolag eller den kommunala

271 Johansson, 2006.
272 Jarhag, 2001.

101



Ideal och vardag

socialtjanst de anlitat. Manga har heller inte ork pa grund av sin
funktionsnedsittning att protestera mot beslut eller handliggning.

Det blev sa att A [assistent] och jag bestimde oss for att dverklaga det
negativa beslutet frin forsikringskassan. A vet ju mer, hon har ju _jobbat
linge. Hon fkan se mer vad som tar skruy att skriva. (Br:9)

Nista moment i verkstilligheten av assistansen ar rekrytering och
anstillning av de personliga assistenterna. Inflytandet i rekryteringen
kan skifta fran inget inflytande alls till den brukare som har allt ansvar
fran annonsering till introduktion. Brukarna beskriver olika grad av
inflytande i rekryteringen av assistenter. De brukare som bor pa foére
detta serviceboenden, kan inte beskriva nagot inflytande alls. Det
framgar inte i intervjuerna om brukarna har nagot inflytande alls 6ver
vilka som dr anstillda. I nagot fall verkar det vara en presentation av en
nyanstilld, inte en valsituation for brukaren.

Alla pa N-boende delar pa alla assistenter. Jag vet inte vad de heter. [det
hinger ett veckoschema pa kylskdpet med dtta fornamn uppsatta, min

anm.] (Br:7)

Vissa brukare viljer ocksi att lita verkstillaren ansvara for hela
rekryteringen, enligt verkstillarna. (V:grl) Andra verkstallare beskriver
det som att brukaren har valt eller erbjuds endast att triffa tva - tre
utvalda arbetssokande och da filla det sista avgorandet om vem som
ska fa anstillning. Brukarna beskriver att de far tillfille att triffa ett par
olika assistenter fore en eventuell anstillning och vilja vem de foredrar.

Det varierar starkt mellan de intervjuade brukarna i graden av
delaktighet vid rekrytering och det framkommer ocksa i grupp-
intervjuerna med verkstillare att de gor mycket olika. I vissa fall
formulerar brukaren alltid annons (arbetsinnehall) och kriterier for
anstillning (6nskvirt kon, dlder, utbildning och erfarenhet) och
medverkar i1 hela processen fran att lisa ansokningshandlingar till att
deltaga 1 alla anstillningsintervjuer.

Kommunen satte in annons och sedan var det uttagning. Svart att lisa
ansokningar och svart att avgora pa ett kort mote. Men det dr ju ett
lotters. (Br:5)

De intervjuade verkstillarna som arbetar i sma kommuner uttrycker att
de inte kan ge utrymme for brukarens inflytande 1 lika hog grad som de
som arbetar i storre kommuner eller pa assistansbolag. Rekryterings-
liget och omsittningen pa personal skiljer sig ar. Pa assistansbolaget
och 1 den storre kommunen presenteras brukaren for flera sékande
(eller alla ansékningar). Ovriga kommuner presenterar endast en
person som brukaren did ofta tidigare mott som korttidsvikarie.
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(V:grl,2) De intervjuade brukarna beskriver, oavsett verkstillare, att de
far ta stallning till fler s6kande, vilket 4r motsigelsefullt.

Bade verkstillare och assistenter har erfarenhet av brukare med
omijliga kray pa vem som ska anstillas och dir det da uppstar mycket
konflikter i rekryteringsfasen och under anstillningen. Aven brukare
kan beskriva sig som “omoijliga”.

Jag kanske har helt omijliga krav? Jag har baft mer dn 30 assistenter pa
tre dr plus alla jag triffat men valt bort. Inte min, inte tanter/ .../ Jag
bar bestamda krav pa den som ska vara hér, hon pa kommunen kan
thland sdja att jag borde bli min egen, men jag orkar inte det. (Br:9)

Brukaren i ovanstdende citat uttrycker att hon uppfattar de speciella
krav hon har, gor hennes inflytande omojligt i realiteten. Hon har
formell ritt till inflytande men det reella inflytandet begrinsas av
rekrytering och organisation. Hennes méjlighet att enligt lagen ta 6ver
hela ansvaret fOr assistansen beskrivs inte som realistisk med de
funktionsnedsittningar hon har.

Hugemark anvinder Hirschmans begrepp exi# och voice som ett sitt
att analysera hur brukarna kan markera sitt inflytande i insatsen.””
Hugemark menar att framfor allt insatsen personlig assistans enligt LSS
och LASS ger brukaren ett tydligt inflytande genom médjligheten att
vilja organisation fér genomférande. Ar brukaren inte nojd, kan
han/hon vilja en annan assistanssamordnare (exzz) eller stanna kvar i
vald organisation och forsoka péaverka (woue) organisationen inifran.
Brukaren kan ocksa ha en nirstiende eller annan person som sprakror
for att paverka organisationen.

Vi gar till en kurator pa landstinget och sa far hon prata med kommun
och forsakringskassa. Utan henne skulle vi aldrig klarat oss. (Br:10)

I den sista praktiska planeringen av assistansens innehall och
introduktionen av de nyanstillda tillfragas alla brukare om behov och 1
vissa fall utgar verkstillaren i planeringen frin forsakringskassans
beslut. Det finns oklarheter bade fér brukare och f6r verkstillare i
vilken man alla parter ska ha tillgang till beslutet. (V:grl) Handlaggarna
beskriver det som ett bra underlag for planering. (H:5) Planeringen
utgar ofta frin ett hembesok dir verkstillare och brukare gor en forsta
plan som sedan verkstillaren hanterar genom att géra schemaforslag,
dagsplanering och rekrytering utifran. Graden av brukarens inflytande
pa schemaldggning varierar.

Assistentintervjuerna visar att assistenterna under arbetet hos
brukaren manga ganger kan paverka schemat sa att privatlivet fungerar

273 Hugemark, 2004.
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enligt egna onskemadl, vilket paverkar brukarens inflytande. (Ass:grl)
En forutsittning for att inflytandet under planeringen ska fungera ar
att ansvariga 1 den verkstallande organisationen ir tillgingliga.

Det dr en stor organisation, en sitter ddr och en annan ddr, en har hand
om det ena och en annan det andra. Det dr svirt att hitta i det hela/.../
det var en som hade hand om mina assistenter men hon fanns aldrig pa

plats. (Br:8)

Vid ansokan och utredning av ritten till assistans medger inte myndig-
hetsutévningen att brukaren kan ha nagot visentligt inflytande menar
de intervjuade handliggarna och brukarna. I processen for att fa
assistans 4ar det i den sista fasen som de intervjuade hivdar att brukaren
har ett tydligt inflytande. De kan vilja assistansanordnare och 1 de
flesta fall kan de paverka vem som anstills som assistent. Speciellt de
som har haft hemtjinst framhaller mojligheten att valja eller paverka
vilka som anstills som en visentlig skillnad. Att antalet anstallda ocksa
ar begrinsat uppfattas som betydelsefullt f6r inflytande och
sjalvbestimmande.

6.4 Inflytande som rattighet och som realitet

Intervjupersonerna beskriver hinder och mojligheter fér brukarens
inflytande i utredningsprocessen for att fa assistans pa ett likartat sétt
oavsett perspektiv. Det betonas av lagstiftaren att den enskilda ska ges
goda mojligheter att ha inflytande Over ansokan, utredning och
planering av insatsen for att kunna styra sitt eget liv. Under analysen av
materialet har jag tematiserat de olika hinder och mojligheter som
brukarna och de 6vriga intervjuade beskriver utifrin sina perspektiv.
Analysen av intervjumaterialet visar att det finns fyra olika positioner
som beskriver graden av inflytande och férhallningssatt till assistansen,
som jag har kallat:

" autonom - oberoende

" anpassad - sjalvstindig

" beroende - vanmakt

* utsatt - hjalplos

Att se sig och att uppfattas som autonom, ger under handldggningstiden
mojligheter till inflytande. Utgangspunkten ar en oberoende, fullvirdig
samhillsmedborgare med ritt att vara aktiv och styra sitt liv och sin
vardag trots ett stort beroende av stod. Forhallningssittet ger ett stort
inflytande men kraver aktivitet, da inflytande inte ar sjalvklart till en
borjan men med lingre erfarenhet och diarmed kunskap pa omradet
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kan det utvecklas.”* Det ir betydelsefullt att kunna férklara och

hantera funktionsnedsittningen och aktivt anpassa stodet till personliga
behov. En stark identitet som kapabel att styra sitt liv ingar i
uppfattningen. Mojligheten till ett aktiv val av assistansanordnare och
eventuellt omval mellan kommunen och privat assistansbolag
forstarker inflytandet. Att vara aktiv i hela rekryteringsprocessen nar
assistenterna ska anstillas och introducera nyanstillda ingar som en del
1 mojligheterna. Verkstallarna menar att de brukare som uppfattar sin
ritt pa detta sitt ofta valjer ett privat assistansbolag da det uppfattas
som flexiblare. Flera av brukarna har 6verviagt att administrera
assistansen helt sjilva men valt bort det pa grund av den férvintade
arbetsbordan eller beroende pa att man hittat en organisation som
uppfattas som tillfredstallande

Tydlighet éir A och O. Omsesidig respekt och att mina behov r i centrum,
efter alla dessa dr dr jag siker pa hur jag vill ha det. Och kriver det/ .../
men ska det bli bra maste jag veta mina rattigheter och ocksa de anstélldas
réttigheter. Kunskap och erfarenbet. (Br:11)

Personer som ser mojligheter till inflytande talar om sig sjdlva som
experter pa sitt liv och hdvdar att de ddrmed har tolkningsféretride i
kontakten med myndigheter och assistansorganisation angiende sina
funktionshinder. Lagen och dirmed vilfirdssystemet har Gppnat for
brukaren att Zz makt Gver sin situation och genom kunskap, erfarenhet
och den praktiska assistansen beskrivs individen som autonom med
inflytande, av savil brukare som handliggare, verkstillare och
assistenter.

Att uppfatta sin situation som gdlvstandig men anpassad innebir
ocksa mojligheter till inflytande. Det innebér att brukaren har ett
beroende av stod fran anhoriga eller andra for att ha inflytande 1
processen fram till assistans men att det sitts i relation till
funktionsnedsittningen. Brukarna har inga problem med att tala om
beroendet — det ligger i sakens natur — men det betonas ocksa att tack vare
det st6éd brukaren fir kan han/hon agera sjilvstindigt och pa sa sitt ha
inflytande.

Jag hade ju mycket stid. Min dotter bjilpte mig for hon jobbar med sant.
Jag hade ett visst inflytande men den forsta tiden var ju svar. Efter en
stroke bebover man stid. Jag hade inte klarat av detta sjalv/ .../ Jag
bebiver jattemycket bjalp men jag har blivit mer sjdlystindig de sista aren.
Jag har styrt om assistansen s att jag ska fi sa mycket inflytande som

mijligt. (Br:1)

274 Askheim, 2000.
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Det aktiva valet att ta stod av ndgon i utredningsprocessen och i de
fortsatta foérhandlingarna om foérindrat antal timmar eller vid
nyanstillning av assistenter, dr vanlig. Handldggarna och verkstillarna
beskriver att de ofta ser att efter den fOrsta tidens sorg och kaos ofta
vixer det fram en acceptans av funktionsnedsittningen och de hinder
det orsakar. Acceptansen leder till att brukaren ocksd kan se
mojligheter till inflytandet och hitta former for stod av andra, ett
beroende som beskrivs som positivt och relaterat till situationen.

Brukare som ser mer hinder 4an mojligheter uppfattar sin situation
som beroende och maktlis. De intervjuade beskriver det som att brukaren
inte kan paverka, varken handliggare, verkstillare eller assistenter. Att
infér handliggaren pa kommunen och forsikringskassan avsloja sitt
beroende uppfattas som krinkande.

I vir handliggning maste vi fokusera det brukaren inte kan, som for
manga dr krankande. Som myndighetsperson bar jag vissa fragor jag miste
fa svar pa. Hur val jag an firsoker bemita alla si kan det upplevas som
att jag inte lyssnar pa dem.(H:4)

Bide handliggare och brukare beskriver att det dr svart att hantera
handldggarens krav pa att funktionshindret ska betraktas som varaktigt
och det uppfattas som ett nederlag att komma hem och uppticka der
stora beroende av stod man har. Brukarna beskrivs det som ett hinder
att de inte har tillrickligt med kunskap eller vet sina rittigheter. De ar
aktiva men har inte ritt sprak eller stiller inte krav som beaktas. De
beskrivs ibland som missndjda med den assistansanordnare de har valt
men kan inte byta bolag av olika skil. Ett skl kan vara beroende av en
speciell assistent som man vill behalla eller en anhérig som ér anstélld.
De tycker sig ha ett begrinsat inflytande 6ver rekrytering och
anstillning, organisationen motarbetar ett aktivt inflytande.
Assistansorganisationen har presenterat ett regelverk for vad
assistenten far arbeta med under en dag, vilket de uttrycker en vanmakt
infér. Handldggare, verkstillare och assistenter frin kommunen
beskriver detta foérhallningssitt. De uppfattar att det ofta dr
aterkommande dilemman som uppstir mellan brukarna och
organisationen som har sin grund i ett stort missnéje men att alla
parter har svirigheter att hitta I6sningar. Brukarna dr beroende av att
en anhorig eller en assistent for deras talan i relation till myndigheter
och verkstillare, vilket ibland ytterligare komplicerar inflytandet.
Brukarna uttrycker en frustration Gver att vara beroende av andra,
vilket de ser som ett hinder f6r inflytande.

Ett stort hinder for inflytande dr en funktionsnedsittning som
inskranker individens mojlighet att gora sin rost hord eller hindrar den
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enskilda fran att foérsta inneborden av ansékan och utredning.
Situationen for individen kan beskrivas som att vara u#satt och byilplos.
De fem brukare som féretrids av en god man i intervjumaterialet har
inte ndgon reell mojlighet att fora sin egen talan. Men gode minnens
roll medfor att de fem brukarna har en stark rost som kan utéva
inflytande. De brukare som pa grund av sin funktionsnedsittning av
delvis kognitivt slag inte har forindrat sin livssituation nimnvirt med
assistans uppfattas som utsatta och utelimnade av de intervjuade. De
bor under institutionsliknande former och beskrivs inte ha inflytande
over sin situation. De brukare jag intervjuade hade heller ingen
anhorig, god vin eller annan person som de eller deras assistenter
uppgav kunde i nagon man féra deras talan. De har inte méjlighet till
inflytande utan befinner sig i en situation dir deras inflytande ar
minimalt, dir funktionsnedsittningen i sig ar hindret liksom bristen pa
stod av andra.
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7 Sjalvbestammande i vardagen

Rapitlet behandlar strategier och former for sjalvbestémmande i vardagslivet med
assistans. Mdjligheten til] sjélvbestimmande bestims frimst i de dagliga mitena
mellan  personen  med  funktionsnedsétining och den  personliga  assistenten.
Brukarens hem dr den arena dar den mesta tiden med assistans ntspelar sig och dér
kan ocksd finnas familjemedlemmar och andra sociala kontakter. Ett avsnitt
dgnas at arbetsledning och organisation av assistansen. Kapitlet avslutas med
reflektioner kring sialvbestimmande med assistans som ideal och vardag.

I det foregiaende kapitlet behandlades ansokningsprocessen fram till
beslut och det forsta motet med verkstillande part. I kapitlet beskrevs
brukarens moijlighet att medverka vid anstillning och introduktion av
nyanstillda personliga assistenter. Aven i detta kapitel kommer
personalfrigor i form av uppsigning, anstillning och introduktion
behandlas da det dr en stindigt pagiaende process for den som beviljats
assistans. Assistenter slutar, brukaren kan géra omval och verkstillaren
kan siga upp avtal.

7.1 Hemmet som arena

Brukarens hem dr assistenternas arbetsplats. I brukarintervjuerna
resonerar nagra individer mycket kring att hela deras liv dr en arena
som dr andras arbetsplats och att det medfor att de maste anpassa sig
for att fa behalla sin personal och for att arbetsplatsen ska vara trevlig
to6r dem som kommer dit. De ser det som sitt ansvar att hemmet ar en
trevlig arbetsplats for de anstillda.

Man far ta och ge. Lirka lite. Det dr ju mycket roligare om det ar glatt och
roligt. De ska inte behova tycka att “usch ska jag dit nu igen” det skulle
vara som ett misslyckande for mig. Det ska vara bra att vara hos
mig/ .../ mycket bittre én hos de andra! (Br:5)

Hemmet har férvandlats till det Goffman kallar frontstage dir det giller
att iscensitta en trevlig och attraktiv arbetsplats mer 4n att virna om
hemmet som en privat sfar. Med en funktionsnedsittning 4r brukarna
begrinsade i sitt eget handlande och det dr nédvindigt att assistenterna
skoter hemmets mest privat omraden. Att uppritthilla hemmet som
backstage dar ordningen, tiden och vardagen ar personlig och privat blir
komplicerat.””

Hur boende- och familjesituationen ser ut paverkar sjilvbestim-
mandet 1 vardagen. Av de elva brukare jag har intervjuat 1 delstudie 1
lever sju i en egen bostad/ligenhet med tekniska bostadsanpassningat.

275 Se Goffman, 1959 (2006); Lantz, 1996.
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Fyra av de intervjuade personerna®® lever i nya eller ildre “sirskilt
anpassade boenden”, det vill siga handikappanpassade ligenheter i
direkt anslutning till utrymmen fér de anstillda eller placerade i en
gruppbostad. Tvd av dessa dr édldre sirskilda boenden som byggts 1
annat syfte an att tillhandahalla personlig assistans, men bostiderna har
forindrats 1 samband med handikappreformen till assistans 1 ordinart
boende. Atta av brukarna lever i ett par férhallande och nigra av dem
har vuxna barn och en har hemmavarande barn vid tidpunkten for
intervjun medan de Ovriga dr ensamstaende.

Den har gett mig livet tillbaka [den personliga assistansen]... (Br:5)

De intervjuade brukarna uttrycker att med personlig assistans har de
betydligt bittre forutsittningar att leva sitt liv pa egna villkor 4n de haft
tidigare med stod fran familj eller hemtjdnst. Nagra uppfattar det som
att de med assistans kan avlasta familjen den tunga omvardnaden,
andra har med beslutet om assistans kunnat ta steget att flytta frin
institution till egen villa eller ligenhet.

For att forstd brukarens uppfattning om betydelsen av
sjdlvbestimmande i hemmet med assistans anvinder jag mig av
Lantz”" tidigare beskrivna sfirer. Lantz menar att varje individ har tre
viktiga avgrinsningar mot andra minniskor; intimsfaren, personsfiren
och identifikationssfiren. Han kallar det omrade som ér nidrmast
individen intimsfiren och ett par brukare beskriver tvitten av
underklider som det mest privata, andra anger bad och dusch. Ett
tredje omride som kan tolkas som hoérande till intimsfiren ar
ordningen i skiap och lidor. Olika personer har olika omriaden som
beskrivs som den mest intima sfiren dir individen forséker hitta
strategier fOr att behalla omradet som stingt f6r utomstaendes insyn.

Jag tycker det dr svirt ndr de ska in i mina garderober och tvitta mina
Fkldder. Det blir sa intimt tycker jag. (Br:8)

Individens sjalvbestimmande i intimsfiren och personsfiren bygger pa
mojligheten att fa ett individuellt utformat stod. En strategi kan vara att
spara tvitt eller kladvard till anhoriga. En annan kan vara att dela upp
assistenternas uppgifter sa att nagon assistent tillaits arbeta med det
som beskrivs som mest intimt och personligt och andra arbetar med
mindre kinsliga uppgifter.

Jag bar valt vem som ska gora vad och vad min man ska gora. Ass. B fir
tvdtta och stryka det vill jag inte att ndgon annan gor. (Br:1)

276 Galler delstudie 1 och 2.
277 Lantz, 1996.

110



7 Sjalvbestammande i vardagen

I alla intervjuer diskuterades rutiner och regler f6r verksamheten och
vilken betydelse regler kan ha for brukarens sjilvbestimmande. Vissa
verkstallare i min undersokning har ett regelverk som presenteras for
brukaren, nir insatsen ska verkstillas. Det kan vara ett arbetsfor-
delningsschema som anger vad som ar rimligt att partnern i relationen
g0r av det gemensamma hushallsarbetet.

Kommnnen har bestimt att jag och mina assistenter stidar vissa rum och
min man stadar andra rum, sa nu ar han bra pa det! (Br:10)

Uppdelningen bygger pa ett generellt jimlikhetstinkande om hushallet,
som den enskilda kanske inte haft i sitt férhallande och hem innan man
tick behov av personlig assistans. Handlingsmonstret 1 den individuella
relationen far sta tillbaka for en generell idé som organisationen omsatt
1 regler, vilket minskar utrymmet f6r brukarens eget sjalvbestimmande.
Brukarna beskriver det som att organisationen bestimmer roller och
rollférdelning.

Alssistenterna tar bara min tvitt om jag inte ber om annat. Men jag har
aldrig tvdttat, det har min mor eller min fru giort. (Br:5)

I néagra fall har brukaren eller sambon insatser fran andra delar av
socialtjansten ocksa, vilket ytterligare komplicerar individens mojlighet
till sjalvbestimmande i sitt eget hem.

Min sambo har stod fran servicehuset och jag bar mina assistenter. De ska
bjéilpa honom att stéida, sd det dr vilda diskussioner vem som ska stida och
var. Assistenterna eller de fran servicebuset? 1 vért hem!! / .../ Det dr svirt
att vara sambo men vara beroende av hjilp. (Br:3)

De brukare som har andra insatser dn assistans hivdar att det ofta blir
grinsdragningsproblem mellan de olika stédformerna. I ovanstiende
citat giller det sambons stodinsats, vilket kommer att paverka
brukarens mojlighet till sjalvbestimmande. Det dr inte bara den egna
viljan som ska utforma assistansen utan ocksa hur arbetet i ett hushall
tordelas inom paret eller familjen.

De intervjuade assistenterna beskriver det som att 4r brukaren inte
ensam i hushallet innebir det att det blir tydligare for dem att de ar
besckare 1 ett privat hem. (Ass:igr2) De beskriver att hos en
ensamstiaende brukare dr de pad ett patagligt sitt en del av brukarens
hem — med nodvindighet. Har brukaren familj delar de pa ansvaret for
brukarens omsorg med den andre vuxne men ir inkriktare i hemmet.
Familjen gor det tydligt att assistenten inte kan betrakta hemmet som
en arbetsplats. Det beskrivs som att assistenterna da blir medvetna om
att de arbetar pa nagons privata omrade. Var dr det okej att sitta ner
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och ita? Kan jag ta det glaset ur skdpet? Familjens toalett dr vildigt
privat, kan jag anvinda den? (Ass:gr2)

Vissa brukare uttrycker en vanmakt 6ver uppstillda regler angaende
assistansen, som de inte har kunnat paverka. Foretridarna uttrycker
mer kritik och motstind. Det dr ocksa mycket diskussion om regler
och rutiner i bade intervjuerna med verkstillare och assistent-
intervjuerna. De intervjuade assistenterna har olika uppfattningar om
hur deras arbete ska regleras. Ndgra tycker att lagen ar tydlig med att
det dr brukarens sjialvbestimmande, som ar det vasentliga och som gor
arbetet som assistent intressant och annorlunda mot annat
omsorgsarbete. De menar att verkstillaren dirfér inte kan eller ska
detaljreglera arbetet. Andra assistenter efterlyser inskrinkningar i
brukarens sjdlvbestimmande och inflytande da de beskriver det som
att manga brukare missbrukar sitt  sjilvbestimmande. (Ass:grl)
Arbetssituationen kompliceras av att brukaren ska ha sjilvbestim-
mande 1 situationer som kan goras pa rutin, tycker assistenterna. Att
handla, diska, stida behover inte goras pa ett individuellt anpassat sitt,
menar nagra personer i verkstillar- och assistentgrupperna. Andra
beskriver att det 4r just de vardagliga rutinerna, som ska utféras enligt
vars och ens personliga 6nskemal.(Ass:grl; V:grl) Brukarna uttrycker
att de vill ha alla hushallssysslorna utférda enligt deras egna 6nskemal
och inte enligt hemtjanstrutin (Br:11), vilket alltsa star i motsattning till
vissa assistenters och verkstillares uppfattning.

Deltagarna 1 gruppintervjuerna med verkstillare och assistenter ar
eniga om att detaljstyrda rutiner skulle inskrinka den enskildas
mojlighet att paverka assistansen och brukarens liv. (Ass:grl; V:grl)
Verkstillarna anser att det dr deras uppgift att arbeta for att dialogen
mellan de anstillda assistenterna och brukaren blir 6ppen och lyhord.
Det viktigaste for att frimja brukarens sjalvbestimmande idr att
assistent och brukare forstar varandra vil, menar de. (V:gr2)

7.2 Vardagslivet och den sociala arenan

Hemmet dr vardagslivets utgangspunkt och dir kan var och en
(eventuellt tillsammans med andra i samma hushall) skapa sina vanor
och ritualer. Vardagslivets strukturering dr byged pa aterupprepning.
Varje individ skapar sina egna rutiner runt omkring arbete, vila, mat
och socialt umgange. For de flesta dr valet av vem vi ska umgas med i
vardagen sjilvstyrt. Det ar var familj, vara vinner, grannar och
slaktingar vi delar vardagslivet med. Den sociala situationen foérindras
nir nigon som vuxen fir en sjukdom eller skada som leder till en
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storre funktionsnedsittning. Det Lantz”™® kallar identifikationssfiren
omvirderas och foérindras ndr arbetsliv, fritid och socialt umginge
begrinsas. Funktionsnedsittningen paverkar hela familjen men ocksa
umginget med vinner och andra sociala relationer. Att ha tillging till
en personlig assistent kan gora att relationer med vinner kan
vidmakthallas men det paverkar ocksa relationen att ha en tredje part
nirvarande vid alla méten och i alla situationer. Att exponera sina
kontakter eller sin brist pd nitverk paverkar identiteten och kan
upplevas inskrinkande.”” Assistentens personliga dsikter kan paverka
brukarens moijlighet att pa ett bekvamt satt umgas med vinner.

Det har ju bhént att jag inte tal vissa. Det kan vara folk som dr homofober
och vill diskutera det med mej. Det dr ju ett misstag, det skar sig. Om hon
Jobbar, kan jag da triffa mina homovinner? Hur blir det? (Br:9)

Den personliga sfiren och identifikationssfiaren blir offentlig utan att
brukaren kan bestimma graden av 6ppenhet och féremal for andra
personers virderingar. Férutom att den fysiska miljon i hemmet dr en
arbetsplats sa dr dven den sociala delen av hemmet en del av assisten-
ternas arbetsplats, personsfiren blir avtickt och avsléjad for andra.”

Assistansen verkstills i ett familjesammanhang med fler parter runt
den som beviljats assistansen. Finns det barn i familjen kan det vara
tydligt f6r brukaren att assistenten dr involverad i hur paret uppfostrar
sina barn. Samspelet i familjen blir offentligt for andra genom
assistansen.

Det kan ju vara att vissa assistenter tycker att sonerna gor for lite, har jag
farstitt. Plockar undan och s/ .../ Ovriga familjen kan ju ha svirare att
anpassa sig till att ha folk i huset. (Br:5)

Assistenterna beskriver att de i vissa familjer upplever det som en svar
balansgang i relation till barnen. Nagra av dem har arbetat 1 familjer dér
forildrarna inte orkat med barnens vard och assistenttimmarna inte
riacker till det ocksd. Andra har upplevt en situation, dir de blivit som
extraforaldrar. (Ass:grl)

Vanor och rutiner maste forklaras och fortydligas for den som
kommer som stod. Brukarens backstage férvandlas till assistentens
frontstage.™®" Ein strategi for att aterskapa hemmet och familjelivet som
backstage ir att ta emot mindre assistans dn de timmar som beviljats
eller genom att anstilla familjemedlemmar som assistenter. Efter nagra

278 Lantz, 1996.

279 Ahrne, Roman & Franzen, 2003.
280 Se Lantz, 1996.

281 Goffman, 1959 (20006).
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ars erfarenhet av assistans kan det upplevas som en vig till storre
sjalvbestimmande i vardagen.

Min man och jag handlar pa lordagarna som regel. Det sista aret har vi
gort sa. Da bar jag mer inflytande./ .../ Jag anvinder inte assistenterna pi
helgerna, jag blev sa tritt pa att alltid ha folk hdr. Min man tar det.

(Br1)
Det kan ocksa vara en fordel att bo i ett litet samhalle dar man ar kind
av alla och kan fa annat stéd vid behov. Att ta risker och tinja pa
grinser kan vara en strategi for att behalla sitt eget sjalvbestimmande
och 6ka den personliga friheten.

Jag kir el-moppe sjdly till affiren och s snubblar jag runt dir. “Ramlar
Jjag far ni plocka upp mej” sdjer jag till dem! Jag tycker det ar skont att
skita mig sjaly. Jag dr "IN.” for de flesta och folk har lite koll, det dr

tryggt. (Br:8)
Funktionsnedsittningens forindring 6ver tid kriver ett fordndrat
forhallningssitt fran assistenten eller ett helt annat stod i vardagen,
vilket stiller krav pa stor flexibilitet hos assistent och organisation. Alla
intervjuade beskriver det som att det dr visentligt hur brukare och
assistent fungerar tillsammans for brukarens mojlighet att ha
sjalvbestimmande.

Assistenten madste vara kompatibel med bdde mig och min sambo., sd att vi
kan kommunicera alla tre./ .../ Ibland blir det strul i schemat si jag fick
ha samma assistent i flera dagar, da ar det svart ndr vi inte ar helt

kompatibla. Jag vill helst inte duscha med henne. (Br:9)

Ungefir hilften av de intervjuade brukarna i mitt material delar sina
assistenter med andra brukare. Det innebdr att assistenten vixlar
mellan de brukare som wvalt att anstilla dem under en arbetsdag. Det
innebdr att den enskilda brukaren paverkas pa sa sitt av hur andra
brukare har det.

Det hénde att de tog mina timmar/ .../ mina assistenter/ .../ om de hade
ont om flickor. Vissa brukare fick alltid sina bebov, sarskilt de som har
dubbelbemanning. Da fick jag klara mig belt sjaly. (Br:§)

Vid sjukdom och annan franvaro hanterar arbetsgivaren organiseringen
av vikarier pa olika sdtt. Att dela assistenter mellan flera brukare kan
paverka det dagliga stodet vid sjukdom i personalgruppen. Den mest
hjilpberoende far forst stod. Det gér brukaren uppmirksam pa att
han/hon 4r som en arbetsplats bland andra atbetsplatser. Det
uppfattas som att inte betraktas som en individ med ritt att styra 6ver
sin dag. Brukaren upplever att hinsynen till de anstilldas behov ir
storre an till de egna behoven. Det egna inflytandet Over assistansen
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uteblir helt, inklusive den personliga planeringen av dagen vid
omorganisering av personalen. Firdtjansten kan till exempel inte vinta
nir assistenten kommer for sent och tvittider fir ombokas. Den
enskildas autonomi blir omgjlig nir stodet uteblir, férindras med kort
varsel eller ’fel” person kommer.

En period kom de fran min gamla arbetsplats i brist pa vikarier. Mina
gamila arbetskamrater! Det var inte bra, det var hemskt och det var inte
kul for dom beller! Fy vad det var jobbigt! (Br:1)

Bade verkstillare och assistenter kdnner vil igen brukarnas
berittelser om utebliven assistans eller andra férandringar i assistansen
med kort varsel. De uppfattar det som att det dr omojligt att helt
undvika men att det kriver genomtinkta och fungerande rutiner for att
minimeras. En kommunal verkstillare beskriver att det 4r ndgot som
brukaren fir acceptera, en kommunal organisation ir stor och mindre
flexibel 4n vad de sma privata assistansbolagen kan vara. Det ar ett val
brukaren maste gora menar verkstillaren. (V:grl) Verkstillaren fran det
privata assistansbolag beskriver det som att det d4ven hos dem fanns
problem med personalkontinuitet. Kommunen dr alltid skyldig att 1
sista hand ansvara for att verkstilla assistans, d4ven da brukaren valt ett
privat assistansbolag. Det innebidr att om det privata assistansbolaget
inte kan ordna ersittare, nir ordinarie assistent till exempel ar sjuk blir
kommunen skyldig att ombesorja att en vikarie anstills tillfalligt. For
brukaren innebir det att om assistansbolaget inte hittar en vikarie, sa
kommer det en helt obekant assistent fran den kommunala
socialtjdnsten. Det medfor att stodet den dagen kan bli rutinbetonat
utan utrymme for brukarens individuella behov, da den kunskapen inte
finns hos vikarien. (V:gr2) Assistenterna upplever det som ett svart
dilemma nir organiseringen av assistansen inte fungerar och “deras”
brukare drabbas. (Ass:grl,2) De uttrycker en lojalitet bade mot
brukaren och mot kollegorna. I gruppintervjuerna med de personliga
assistenterna beskriver flera av dem att de fungerade som talesman for
”sina” brukare och att de argumenterar for brukarens rittigheter till
”sina” assistenter och fOr brukarens ritt til 7sin” tid gentemot
verkstillarna 1 organisationen, vilket ocksa bekriftas av de intervjuade
verkstillarna. (V:grl,2)

For manga brukare dr det flera arenor som pda grund av
funktionsnedsittningen blir bortdefinierade. Arbete och utbildning ir
en del av ett autonomt vuxenliv. Det 4r inga brukare i mitt material
som har kvar sitt ordinarie arbete eller har en anstillning. Det dr heller
ingen som gir nagon utbildning. Arbetslivet som arena ar begransat till
olika former av skyddade anstillningar eller alternativa sysselsattningar,
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identiteten som arbetsfor har de tvingats att ompréva. Yrkesverk-
samhet och materiella attribut dr en del av bade det Lantz kallar
personsfiren och identifikationssfiren.” Olika former av skyddad
anstillning férekommer i gruppen, men inte yrkesarbete. De brukare
som har forvirvade funktionsnedsittningar beskriver svarigheter i att
anpassa sig till att vara frantagen de yttre attribut som yrke och till
exempel bil utgér. Assistenterna kan inte kompensera forlusterna pa
omraden, som giller arbete och inte heller pa manga fritidsomraden.
Niégon har haft jakt och fiske som stort intresse men kommer inte
lingre ut i skogen, andra beskriver forlusten av formagan att mala och
musicera som svar, vilket inte heller assistansen kan kompensera.

Jag har alltid ridit. Jag red ett tag efter stroken men det var for jobbigt for
assistenterna. De var ridda for héstarna. Sa det gor jag inte mer. (Br:1)

Funktionsnedsittningen i sig forhindrar sjilvbestimmande pd vissa
omriden da assistansen inte kan ersitta forlorade férmagor.” Pa andra
omraden i vardagslivet utgor inte funktionshindret nagon begrinsning
tor sjilvbestimmande, det dr mer en friga om att hitta former och
utrymme for det. Att vara fysiskt utsatt och ha ett beroende av fysiskt
stod behover inte innebira ett mentalt beroende av stéd. Gough®™
hivdar att assistenter och brukare medvetet ska vinda pa
maktforhallandet i relationen och att assisterna medvetet maste avsta
handlingsutrymme f6r att brukaren ska kunna utdva makt och
inflytande. Intervjuerna med brukare och assistenter i denna studie
pekar pa att motet mellan assistenter och brukare kompliceras av
manga faktorer och relationer. Bada parter uttrycker en medvetenhet
om det forhallningssitt Gough talar om; det hon kallar en synvinda
som innebdr att assistenten maste ge plats for brukarens vilja. De flesta
intervjupersonerna menar att personlig assistans ger manga brukare
bittre forutsittningar dn till exempel hemtjinst till sjalvbestimmande. I
min undersokning lyfter de intervjuade fram bland annat hemmet,
assistansens organisation, andra familjemedlemmar, ”personkemi” och
funktionshindret som faktorer som har effekt pa sjilvbestimmande i
det dagliga motet.

282 Lantz, 1996.
283 Jamfor Jeppsson Grassman, 2003; 2005.
284 Gough, 1994 b.
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7.3 Sarskilt boende som hemlik arena

Innan assistansreformen tridde i kraft var institutionsboende vanligt
tor personer med svira funktionsnedsittningar. Ett par av de brukare i
delstudie 1 som haft sin funktionsnedsittning i manga ar eller har en
medfédd funktionsnedsittning har levt pa institutioner av olika slag.
De kan inte beskriva ndgon skillnad mellan den nuvarande assistansen
och sitt tidigare institutionsboende. De lever idag i en boendeform,
som for en besékare upplevs som et institutionaliserat hen””, till exempel
finns inget namn i portuppgangen, ingen egen inging och det ar
mycket tekniska hjilpmedel for personalen i ligenheten.” I intervju-
materialet finns beskrivningar pd att brukaren inte sjilv valt sina
assistenter utan snarare hade en hel personalgrupp som assistenter.

Jag har bott har i 25 dr, innan dess pa X [langvardssjukbus]. Jag har nog
haft assistenter hela tiden hir pa detta stillet/...[]ag vet inte hur de
anstalls, jag vet inte vad de heter alla som arbetar har. [det hinger ett
veckoschema pa kylskapet med dtta firnamn uppsatta, min anm.] (Br:7)

Det forefaller som att assistansen hir dr utformad som institutions-
vard, vilket enbart innebdr att verkstallaren bytt titel och finansiering av
de anstillda. Varken arbetsform eller arbetsinnehall tyder pa nagon
skillnad. Respondenten sjilv ér inte klar over om det skett nigon
forindring och kan inte ange nigon olikhet mellan assistans och den
formen av omvirdnad han/hon hade fore 1994. Det giller ytterligare
respondenter som bor pa liknande sitt.

Assistenterna gor en matsedel och jag har ett veckoschema de arbetar efter.
Vad jag ska gira och ndr. Assistenterna planerar och tinker at mig.

(Br:6)

Det institutionaliserade hemmet och brukaren férefaller finnas dven
inom handikappomsorgen. Detta trots att personlig assistans syftade
till utflyttning fran institutionerna. Bergh fann att vissa ildres hem
betraktades som institutioner av hemtjinstens personal.”’ 1 mitt
material dr det snarare hemmet som aldrig blivit personligt trots att
institutionen dr nerlagd efter assistansreformen. Det har forblivit en
institution med en institutions rutiner och organisering, vilket
begrinsar brukarens inflytande och sjilvbestimmande.

En av de yngre brukarna med forildern som foretridare bor pa i en
nybyged gruppbostad. Didr dr varje ligenhet och assistentgrupp

285 Bergh, 1996.
286 Jamfor Bergh, 1996.
287 Bergh, 1996.
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separerad fran de 6vriga och omsorgen forefaller helt individualiserad
med utrymme for sjialvbestimmande. Bostaden ir relativt nybyggd och
avsikten med boendeformen var redan fran starten att var och en av
ungdomarna skulle ha sin egen assistentgrupp.

En kognitiv funktionsnedsattning kriaver en annan omvardnad in
vid andra typer av funktionsnedsittningar och en viss paternalism i
bemétandet; en vardande makt som syftar till en god omsorg for den
enskilda.”® Titti Mattsson™ anvinder begreppen rittighetssubjekt och
omsorgsobjekt fOr att problematisera skilda synsitten pia barn i
rittssammanhang. Jag menar att det dven ér relevanta begrepp i
diskussionen om synen pa minniskor med svara funktionshinder.
Fragan dr om individen betraktas som ett subjekt med vissa rittigheter
eller ett objekt for omsorg? Och skulle de biada synsitten gi att
kombinera och vad skulle det medféra for arbetssitt och
arbetsmetoder? Fragorna har inget givet svar. Skillnaden mellan en
omsorg som mojliggdr individens inflytande och sjilvbestimmande
och en institutionsomsorg som forhindrar individens autonomi kriver
ett reflekterande arbetssitt.

7.4 Att arbetsleda och organisera assistansen

Flera av de intervjuade brukarna idr tydliga med att de ser sig som
uppdragsgivare till assistenterna och att de darfoér har ett stindigt
arbetsledaransvar i sitt hem. Arbetsledarskapet giller oavsett tidpunkt
pa dygnet eller dagsformen. Att vakna pa morgonen efter en svar natt
och di direkt samspela med en utifrin kommande person for att
komma till toaletten eller fa pa sig kliderna pa det sitt man vill, kan
vara pafrestande.

Jag maste ofta vara mer alert dn wvad jag dr. Pa grund av mitt
funktionshinder kan jag vara sd siut men jag mste bela tiden ligga mig en
niva ovanfor, for att jag ska kunna arbetsleda min assistent. (Br:9)

Hugemarks utgangspunkt 4r att personlig assistans ger brukaren
sjlvbestimmande ur tva olika perspektiv, genom valfriheten som kund
och genom arbetsledning av de personliga assistenterna.”” Att vara
totalt beroende av den person som man samtidigt férvantas arbetsleda
ar komplicerat. Arbetsledningen innebir i assistans tva aspekter, dels
arbetsleda genom administration och organisering av arbetet, dels
arbetsledning i det dagliga arbetet. Brukarna har kanske inte haft
arbetsledande funktioner innan skadan eller olyckan och de har liten

288 Se Askheim, 2003; Lewin, 1998.
289 Mattsson, 2008.
2% Hugemark, 2004.
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erfarenhet av arbetsledning, anstillningsintervjuer och schemaldggning.
De som har nagon erfarenhet anser att de har stor nytta av det. De
intervjuade verkstallarna (V:gr2) beskriver ocksa brukarens ovana vid
ett anstillningsférfarande som ett dilemma. De har flera exempel dir
brukaren ofta viljer att lita en ndra anhorig Overta en del av ansvaret
for assistansen. Ibland tar den anhériga Gver och omgivningen vet inte
vad som dr brukarens vilja. En hustru eller fader engagerar sig i
rekryteringsarbete eller schemaldggning. (V:gr2) Assistenterna beskriver
aven liknande situationer i det dagliga arbetet 1 hemmet och att det da
blir svart f6r dem att avgora vad som ir brukarens eget inflytande och
sjlvbestimmande och vad som dr den anhériges vilja. (Ass:grl,2)
Kooperativen, som hor till Independent Living, formulerar den
aktiva arbetsledningen som en del av assistansen och har utbildning for
sina brukare i arbetsledm'ng,zgl vilket informanterna i undersokningen
inte erbjuds vare sig 1 kommunen eller i de privata assistansbolagen.
Assistenterna erbjuds kurser som behandlar insatsen assistans och vad
som krivs av dem som anstillda enligt de intervjuade verkstillarna.
(V:gr1,2) De brukare, som har anlitat socialtjinsten som verkstillare,
har inte deltagit i nagra kurser riktade till brukare i sina respektive
kommuner. Assistansbolagen ordnar vissa kurser enbart for brukare
och andra kurser gemensamt for brukare och assistenter. Kurserna
syftar till att ge assistenterna en medvetenhet om yrket personlig
assistans och vad som kan krivas av lyhordhet i det dagliga arbetet.

Assistenten bade varit pa kurs och ndr hon kom bem fragade hon om jag
tyckte att hon hade tagit dver, men jag fann mig inte och sa det till henne.
Det var tidigt pa morgonen. Jag klarade inte att sija det. Det hade sagts
pd kursen att hon kan komma in i ett rum och ta dver allt och sa kanner
Jag med. Sa ritt jag hade tankte jag. Jag fick det bekrifiat. Nu ndr jag
mar baittre och vill klara mig sjaly mer vill jag inte ba bennes dominans.
Men det blir sa stort om jag ska forsika prata om det. (Br:1)

Brukaren och assistenten har inte en symmetrisk relation. Beroendet
leder till sarbarhet och utsatthet pa flera sitt. A ena sidan har manga
haft samma assistent i flera 4r och brukaren och assistenten har
samarbetat linge. Det kan da vara svart att dndra ett arbetssitt eller
bétja hivda ett behov av sjilvbestimmande. Aven de interviuade
assistenterna kan se den intima kontakten 6ver en lingre tid som ett
problem. Den forsta tidens fysiska beroende kan fungera
stigmatiserande. Bade brukare och omgivning kan ha svart att se att
funktionshindret forindras 6ver tid.”* Assistenterna beskriver det som

21 Independent Living, 2008.
292 Se Goffman, 1963 (1986); Jeppsson Grassman, 2003; 2005.
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att de blir en del i familjen eller en kompis, vilket forsvarar bade for
dem som anstillda och for brukaren som arbetsledare, att hantera
eventuella férindringar eller konflikter. (Ass:gr2)

Personalomsittningen kan 4 andra sidan vara mycket stor, vilket
ocksa paverkar brukarens moijlighet att leva sitt liv enligt sina egna
onskemal, da hela tiden nya personer ska skolas in, rutiner ska férklaras
och inte minst ska brukaren och assistenten lira kinna varandra.
Verkstillarna beskriver just personalomsittningen som det som
komplicerar arbetsledarskapet for en del brukare. (V:gr2) Det blir
oerhort trottsamt for brukaren att hela tiden rekrytera ny personal,
varfor brukaren kan avsdga sig ansvaret for rekrytering och
introduktion och 6verlimna det till anhoriga, verkstillare och/eller
assistenter som arbetat en lingre tid. Andra brukare tycker att ritten att
anstilla och avskeda assistenter ar en viktig del av assistansen, trots den
stora arbetsinsats det kriver, menar verkstillarna. (V:gr2)

De som haft assistans ett par ar vet att det tar tid att rekrytera ny
personal, skola in en nyanstilld och fa vardagen att fungera igen.

Jag hamnar i ett underlige. Jag kan inte alla ganger tala om att jag tycker

hon gor fel. Da kanske hon bara gar och di stdr jag dar. Hon fkan alltid

fa ett nytt jobb och kommunen tar ett ansvar. Men for mig far det stora

konsekvenser och jag dr beroende dagligen for att fa kaffe eller frukost.

(Br9)
Assistenterna uppfattar det som att brukarna méinga ginger inte tar
arbetsledaransvaret pa allvar utan viljer den ldttaste utvigen vid
konflikter och avskedar sina assistenter, vilket leder till en stor
otrygghet och en beroendestillning till brukaren, vilket upplevs som
negativ fOr assistenten. (Ass:grl) Synen pa makten i relationen skiftar
med perspektiv.

Verkstillarna (V:grl,2) har ocksa en mycket ambivalent instillning
till regelverk och styrning av arbetet som assistent. Alla har
erfarenheter av brukare eller gode min, som de beskriver inte kan
hantera sitt arbetsledaransvar pa ett respektfullt satt, vilket da kan fa till
toljd att personalomsittning blir helt ohanterlig. Ett exempel ir en god
man som bara vill anstilla unga flickor utan erfarenhet och utbildning
till varden av en mycket svart funktionshindrad man med fem
assistenter. Arbetet beskrivs som svirt, tungt och psykiskt pafrestande,
manga nyanstillda slutar mycket snart och andra siger den gode
mannen upp av mycket vaga skil. Anstillningstiden ar dir i genomsnitt
tre manader, vilket gor rekryteringsarbetet oerhort tidskrivande och
trottande for bade brukare, god man och verkstillare. (V:grl)
Brukarens moijlighet att ha inflytande 6ver sin vardag minskar vid tita
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assistentbyten och stindiga inskolningar. Vil reglerade avtal och andra
regelverk kring assistans, anstillningar och arbetsuppgifter, menar
verkstallarna skulle da kunna gora villkoren for assistans tydligare
gentemot bade gode mannen, brukaren och de anstillda assistenterna.
(Ass:grl,2; Vigrl)

Det forekommer att de intervjuade brukarna inte vill braka eller zaza
utan accepterar missférhallande i ganska hég grad innan de gor sin rost
hoérd. De beskriver det som att de upplever sig vara i en sa starkt
beroendestillning sa att det blir svart att hivda sitt eget sjalvbestim-
mande Gver situationen, vilket bekriftar Mollers underskning av
inflytande inom dldreomsorgen. Aven dir var det starka beroendet ett
skil till att inte aktivt byta verksamhet” 1/oie resulterar inte i
onskvird férindring och exit dr ett for stort steg. Hirschman®™
anvinder ett tredje begrepp for att beskriva hur en kund kan handla f6r
att markera sin missndjdhet med en organisation. Loyalty, det vill siga
att forhalla sig lojal till det system man befinner sig i och anpassa sig.

Jag kan sdja upp henne omgaende men da mdste de ju snabbt bitta en

annan. Jag dr sa sndll... jag kan lita det hinda att de kommer for sent

20 génger innan jag ringer. Men de |assistansbolaget] vill alltid att man

ska ge dem en chans till. Jag maste kanske vara hardare mot arbetsledaren

[pa bolaget]. (Br:3)
Det stora fysiska beroendet gor att brukarens strategi blir att vara
passiv och anpassa sig till det som uppfattas som missforhallande for
att inte blotta sitt beroende och orsaka konflikter.

Brukaren dr inte ensam arbetsledare. Den organisation som
administrerar assistansen har ocksid synpunkter pa anstillning och
arbetsledning. Aven verkstillarna (V:grl,2) beskriver detta forhillande
som ett problemomride. Det finns ingen tradition inom den
kommunala verksamheten av sa direkt brukarinflytande som det ar i
personlig assistans, varfér problemet uppfattas storre for de
kommunala verkstillarna 4n  f6r den privata. Hugemark &
Wahlstrém™® fann att det delade arbetsledaransvaret uppfattades som
problematiskt av de kommunala verkstillare de intervjuade, vilket
bekriftas i min undersékning. Verkstillande organisationer kan, enligt
alla intervjuade, hitta former och strategier for brukarens sjilvbestim-
mande som administrativ arbetsledare. Det kan vara rekrytering,
anstillning och till viss del uppsidgning av assistenter men arbets-
ledningen i vardagen ir svérare att strukturera.

293 Se Moller, 1996.
294 Hirschman, 1970.
295 Hugemark & Wahlstrém, 2002.
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En assistent kan sija att det inte behivs dammsugas. X |[assistent]
Jorsiker ofta komma undan. Hon vill att vi ska ga i affirer, hon vill inte
stéida eller bjdlpa til] i triidgdrden. Hon kan vigra att dammsuga. (Br:2)

Sjilvbestimmande i hemmet och i vardagen ir inte mojligt att pa
samma sdtt hitta formella rutiner f6r. Det dger rum i de dagliga métena
mellan assistent och brukare och ir beroende av deras relation.

Assistansverksamheten 4r dessutom ofta en liten del i
kommunens socialtjinst. Nér brukarna under dagen gar mellan olika
verksamheter i kommunen kan okunskapen om personlig assistans
satta upp granser. Sa har beskriver en brukare det:

Jag ér pa X [kommunens sysselsdttning] tre dagar i veckan men utan mina

assistenter. De far inte folja med men jag vill det. De bjdlper mig ju att

prata och pa toa. Med det fir jag inte bestamma, tycker de pa X, midrkligt.

(Br:7)
De verkstillare som arbetar inom kommunens handikappomsorg
bekriftar brukarens upplevelse av att kunskapen om assistans ar
bristfillig 1 andra delar av den kommunala verksamheten. Verkstillarna
beskriver att bide de och assistenterna kan ha svart att balansera
mellan de generella regelverk som kommunen har f6r ildre- och
handikappomsorgen och brukarens vilja och ritt till sjilvbestimmande,
enligt LSS. Ett exempel dr en kommun som har underskoterske-
kompetens som krav generellt for anstillning inom aldre- och
handikappférvaltningen samtidigt som flera brukare aktivt vill vilja
bort alla s6kande med vardutbildning. Verkstillarna uppfattar att de far
argumentera for synen pa brukarens sjilvbestimmande i LSS och
LASS pa forvaltningsniva och for kommunens regler och
inskrinkningar 1 diskussionerna med brukarna, vilket innebdr att
brukarens direkta inflytande férhandlas pa flera nivder. Det férhandlas
bade i direkta situationen i vardagen men ocksa pa en mer
organisatorisk nivd. (V:grl) Samtidigt dr det sia att brukarinflytande
diskuteras dven i andra delar av socialtjinsten men inte samma stora
omfattning som i personlig assistans. Aldreomsorgen kunde lira sig av
erfarenheterna fran assistansen menar nagon verkstillare. (V:grl)

De maste vara lybirda och dppna for mig som person och bur jag vill ha
mitt liv. Men jag mdste ocksd informera och arbetsleda pa ett fornuftigt
sdtt. (Br:11)

I hemmet formeras sjilvbestimmande i det personliga métet mellan
assistent och brukare och férutsitter en gemensam syn pa syftet med
insatsen och en lyhordhet och 6ppenhet for varandra som individer.
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7 Sjalvbestammande i vardagen

7.5 Sjalvbestammande som ideal och vardag med assistans

Sjilvbestimmande 1 vardagen ir en visentlig del av assistansen havdar
de intervjuade brukarna. De som kan jimféra med hemtjinsten eller
annat form av stod menar att ratten till sjilvbestimmande och att
antalet anstallda ar firre och vil kinda dr de vasentligaste skillnaderna.
Aven utifrin  verkstillares och  assistenters  perspektiv  dr
sjdlvbestimmande en viktig del av assistansen. De fem delstudierna
lyfter alla upp liknande strategier och hinder f6r brukarens
sjalvbestimmande. Perspektiven ger en relativt samstimmig bild. Det
finns skillnader i uppfattningen om graden av sjilvbestimmande och
om det dr mojligt att reglera sjilvbestimmandet med riktlinjer. De
intervjuade beskriver att brukarna har olika sitt att forhalla sig till
sjalvbestimmande och assistans. Strategier for sjilvbestimmande i
vardagen kan ses utifran de positioner jag tidigare beskrivit.

Att uppfatta sig som autonom och oberoende ger stort sjilvbestim-
mande trots ett stort beroende av stod. I vardagen och hemmet ger det
strategier fOr att virna om den personliga och intima sfiren. Att vara
arbetsledare och dirmed ansvarig for hur det dagliga arbetet ska
planeras och genomféras ingar 1 forhallningssittet. Autonoma brukare
hivdar ett sjalvbestimmande, oberoende av Gvriga aktorers handlande.
Exit blir en realitet 1 denna position. Vissa brukare viljer att limna
organisationen  (exit) om  konflikterna  blir méanga med
assistansanordnaren, andra hittar andra strategier som att agera inom
organisationen genom att till exempel sdja upp assistenter som inte
samarbetet fungerar med (voice).”® Verkstillarna uppfattar att de
brukare som ér aktiva och oberoende kan beskrivas som autonoma. De
viljer ofta privata assistansbolagen, vilket verkstillarna menar beror pa
att kommunerna har mer regelsystem som dr anpassade till
aldreomsorgens villkor, vilket férhindrar sjalvbestimmande.

Makt och motstind 1 relationerna mellan brukare och omgivning
skiftar. Brukaren beskrivs av de intervjuade ha makt i relationen genom
mojligheten att sdga upp assistenten eller byta assistansanordnare.
Verkstillaren beskrivs ha makt genom att faststilla allminna
regelsystem och rutiner och dir avspeglas synen pa minniskor med
funktionshinder. Assistenterna kan siga upp sig, férhandla rutiner i
vardagen eller nonchalera brukarens vilja. Omgivningens handlande
paverkar brukarens sjilvbestimmande. Anhoriga, lokalsamhaillet och
andra aktorer kan agera pa olika sitt som motverkar eller stoéder ovriga
relationer.

2% Hirschman, 1970; jimfér Hugemark, 2004; Méller, 1996.
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De brukare som uppfattas som galvstindiga men anpassade ir alla
beroende av stéd frin anhoriga eller andra for att ha
sjdlvbestimmande. 1 vardagen uppfattas de som sjilvstindiga men de
har som strategi att anpassa sig till de olika assistenter som kommer.
De viljer dagens innehall efter assistenten och vill girna ha stod av en
anhorig eller annan person vid konflikter. Brukaren viljer bort vissa
sysselsdttningar som assistenterna inte dr villiga att genomfora. Nagra
har valt att ge assistenttimmar till en familjemedlem f6r att minska pa
tvanget att anpassa sig till organisationens krav pa arbetsfordelning
eller till de olika assistenterna. Det blir en strategi for att 6ka utrymmet
for sjalvbestimmande. De intervjuade assistenterna kan forsta att det
kan vara sa hir det fungerar och dr medvetna om att assistansen manga
ganger kraver stor anpassning av brukaren. Verkstillaren star mellan
brukarens krav pa att hemmet ska betraktas som privat backstage med
Goffmans begrepp”’ och assistenternas krav pi att hemmet ska
anpassas till gillande arbetsmiliéregler.””® Vissa verkstillare skapar
regelsystem som ska gilla generellt och andra viljer att losa
konflikterna i varje specifik relation. Arbetsmiljolagen forefaller vara
den lag som oftast kommer i konflikt med brukarens sjilvbestim-
mande i sin hemmilj6. Det paverkar hemmiljon om alla mattor maste
tas bort for att underlitta f6r assistenterna att kora rullstolen, liksom
forslag pa ommobleringar av samma skal. Konflikter av detta slag finns
flera exempel pa, dir ocksa brukare och verkstillare konstaterar att det
ir en Oppen konflikt didr bdda parter anser sig ha ritt. Hemmet
betraktas som en arbetsplats av organisationens representanter,
brukarens motstaind giller ritten att havda sitt ”hem” och sin
personliga sfir.”” T nagra fall triffas Gverenskommelser men brukarna
ger exempel pa att konflikten kan flyttas till en osynlig niva i vardagen i
relationen mellan assistent och brukare.

Jag ville inte ta bort alla mina mattor som jag fatt av min farmor, det hade
chefen pa kommunen godkdnt, men dd protesterade vissa assistenter genom
att higlutt stina eller beklaga sig dver hur besvarligt det var varje gang vi
passerade vardagsrummet. Men jag stod pd mig, de ska inte bestimma
hemma hos mig! (Br:11)

27 Goffman, 1959 (2006).
298 Tarsson & Larsson, 2004; Ahlstrom, Sundmark & Wetterstrand, 2001.
299 Bergh, 1996; Lantz, 1996.
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7 Sjalvbestammande i vardagen

Bade verkstillare och assistenter beskriver det som en svirighet for alla
inblandade att hantera ”hemmet” da det samtidigt ar en arbetsplats.

Att uppfatta sin situation som beroende, innebdr att kdnna att
aktiviteter for sjalvbestimmande inte paverkar varken assistenter eller
vald organisation. Assistansorganisationen har presenterat ett regelverk
for vad assistenten far arbeta med under en dag, vilket de accepterar
men uttrycker en vanmakt infér. Mojligheten till sjalvbestimmande ar
beroende av de strukturer och relationer som omger assistansen. Det
som uppfattas som vanmakt kan ocksi komma av beroendet av en
bestimd person som assistent.

A [assistent] vill inte byta till ett privat och A dar som att ha en dotter i
buset. Stutar A sa byter vi bolag, da ska kuratorn bjdlpa oss. Da gar vi
dwer till privat. (Br:10)

Motstandet kan visa sig bade 1 6ppna aktiva konflikter eller dolt som en
passivitet i organisationen.”” Organisationen beskrivs utéva ett passivt
motstand infér brukarens aktiviteter. Motstandet 1 organisationen kan
uttryckas genom att hdnvisa till regelverk och lagar eller genom tystnad.

De bytte hans sing for personalens skull. De skulle ha en golvlift. Jag gav
med mig och dndrade konstruktionen sa nu kan han inte sjaly krypa npp i
sangen. Den [ sjilvstindigheten | har han forlorat. (Gm:3)

Brukarna ir beroende av att en anhorig eller en assistent f6r deras talan
1 relation till myndigheter och verkstillare.

Vissa brukare kan beskrivas som att de dr i en position som #Zsatta
och Jydlplosa. De har alla svarigheter att fora sin egen talan. De har ett
litet sjdlvbestimmande i vardagen, dir valet mellan tva matritter eller
tva olika aktiviteter dr den valfrihet som erbjuds. Hemmet beskrivs
som ett zustitutionaliserat hem da individen inte har férmagan att ta egna
beslut eller en sa svag kommunikationsformaga att assistenterna tar
over hemmet och styr vardagen. Assistansen ger den enskilda
mojligheten till ett individuellt anpassat stod, men funktions-
nedsattningen omoijliggér sjalvbestimmande i1 nagon hogre grad.
Brukaren uppfattas som passiv. I intervjuerna med de gode minnen,
handliggarna och verkstillarna framkom farhdgor att f6r den brukare
vars situation kan beskrivas som utsatt och hjilplos. Assistansen som
stodform kan vara isolerande och utelimnande. Det kan innebira att
brukaren inte kan kommunicera vad som hander under en dag ensam
med assistenten i den egna bostaden. I andra stodformer omges
personen av ett storre antal anstillda som alternerar mellan de boende,
vilket gor att fler har kontroll pa relation och bemétande.

300 Beronius, 1980, s. 25 ff; Foucault, 1976 (2002) s. 105 f.
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8 Inflytande och sjalvbestammande genom en annan
rost

I kapitlet dr resultatet fran interviuerna med gode mdan samlat fran ansokning om
assistans till vardagen med assistans i hemmet. Foretridaren har en speciell roll i
mitt material och jag har valt att redovisa resultatet fran delstudien sammanballet i
ett kapitel forutom de jamforelser som forekommit tidigare i resultatredovisningen.

Manga funktionsnedsittningar innebdr eller leder till att individens
mojlighet att fora sin egen talan blir mer eller mindre begrinsad. Det
kan till exempel bero pa kommunikationssvarigheter eller intellektuell
funktionsnedsittning. Den enskilda kan da fi en god man som kan
ansvara for ekonomi, bevaka ritt och/eller sotja for person. Den som
atar sig uppdraget som god man kan vara en anhorig, nirstiende eller
annan.

8.1 Roster och roller som god man - att vara en annan persons
rost

I undersokningen ingir fem intervjuer med personer som édr gode mén
tor anhoriga med omfattande funktionsnedsittningar. En av de gode
minnen ar sambo med en kvinna med fysiska funktionsnedsattningar.
Fyra av dem dr forildrar till vuxna barn med utvecklingsstérning och
andra funktionsnedsittningar.

Jag har alla uppdragen som god man®®' ] ... [jag vill ha det s, det dr nog
komplicerat runt honom. Nu fir jag betalt for allt arbete jag maste ligga
ner pd papper och miten. Man mdste vara stark och sta pa sig. (Gm:2)

Fyra av dem har haft ansvaret i personens hela liv som férildrar och
sedan ocksa tagit uppdraget som god man. De gode min jag har
intervjuat skiljer inte tydligt pa sin roll som forilder och som god man
under intervjun, vilket Overensstimmer med en intervjustudie
Albertsson genomfort med gode midn som ocksa var anhériga till sin
huvudman.”” De gode minnen i min studie hivdar att i deras
kontakter som forildrar med omvirlden for det vuxna barnets rakning
ger rollen som god man auktoritet.

Det kanske dr svart for andra att hdlla isar, sjaly tycker jag att det dr
gdlvklart. Hemma dr jag pappa och i alla offentliga sammanhang
[foretrider  jag  henne. Pd  widten med  assistenterna,  kommunen,
forsakringskassan, dd dr jag foretridare. Da dr jag bennes rost. (Gm:5)

301 Bevaka ritt, férvalta egendom, sétja for person.
302 Albertsson, 1997.
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Det kan vara svirt att uppfatta om det ér ett ansvar som foéralder som
overgatt i en god mans formella ansvar nir barnet blev myndigt eller
om det enligt foretridarna ar tva skilda perspektiv att vara forilder och
att vara god man. Alla personerna beskriver sig vara mycket engagerade
1 sin huvudmans liv och vardag. Tva av fem kombinerar tre roller, de ar
forildrar, gode min och personliga assistenter till sina handikappade
vuxna barn. En av dem ér personlig assistent pa heltid tillsammans
med det funktionshindrade barnets syster, mamman slutade med sin
yrkesverksamhet nir sonen fick assistans.

Jag dr bide mamma, assistent och bans rost. Jag tror inte assistenterna kan
sdra pd det. Om det dr nagot som inte passar sa ringer jag. Jag tycker nog
att de lyssnar pa mig, att de ser mig som IN:s 10st. Jag dr ju ocksd den som
bar mest timmar bos honom, de vet att jag klarar honom for han dr inte
latt! (Gm:2)

I motet med de gode min som intervjuats ar deras beskrivningar av
kamp slaende. Det dr gode min som beskriver sitt foraldraskap och sitt
foretradarskap som en stindigt pagiende s#7d med myndigheter och
professionella for sin huvudmans rikning. Kampen giller ritten till
insatser, formen pa stodet och de beskriver anséknings- och
utredningsprocesserna, som utdragna och svara att forstd. I hela
intervjumaterialet finns upplevelsen av strid beskrivet men det uttrycks
starkare av de gode minnen, kanske beroende pa att de har det
formella uppdraget att foéra en annan persons talan eller beroende pa
att det ar sitt barns rittigheter de strider fér. De har av tingsritten fatt
detta uppdrag och har i vissa fall ersittning fér att genomfora
uppdraget till skillnad fran Gvriga intervjuade brukare som for sin egen
talan. I delstudie 1 4r det nagon person som siger sig aktivt ha f6rsokt
sitta sig in i lagstiftning och regelverk. I intervjuerna med foretridare
ar alla vil insatta.

8.2 Processen fram till assistans

De fyra gode min, som ocksa dr férildrar, har borjat planera sina barns
vuxenliv langt innan en flytt hemifran var aktuell. Deras utgangspunkt
ar att assistans 4r det alternativ som ger deras barn och dem som gode
min ett inflytande som moijliggor ett individuellt anpassat vardagsliv pa
ett annat sitt dn gruppbostad som ér ett annat alternativ, f6r unga med
utvecklingsstérning.”” Processen med ansdkan, utredning och beslut
om antal timmar beskrivs i alla fem fallen varit lang och omstindlig,
vilket intervjuerna med handliggarna bekriftar. En utredning for

303 SES 1993:387,LSS, § 9:9 Bostad med sirskild service eller annan sirskilt anpassad
bostad.
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personlig assistans dr manga ganger en mycket lang process. Gode
minnens egna beridkningar och beskrivningar av behov skiljer sig
avsevirt fran forsakringskassans berikningar och synsitt.

Det var jatteobbigt att fa assistans ndr han flyttade hemifran, det tog 1,5
arl Vi hade réiknat ut att han behovde 138 timmar/ vecka med natten och
vi fick 38 timmar och tio minuter. Vi dverklagade. (Gm:1)

De gode minnen har vardat barnet med funktionsnedsittning under
barndomen och fram till vuxenlivet. De har dirfér en bestimd
uppfattning om  tidsatgingen och kan argumentera  nir
forsakringskassan anger en annan berdknad tidsatgang. Det ir
pafallande stora skillnader mellan gode mannens berakning av timmar
och det antal timmar foérsidkringskassan forst beviljar. Brukarna 1 den
torsta delstudien som genom olycka eller sjukdom har en foérvirvad
skada, har svidrare att berikna den tid de har behov av. Enligt de
intervjuade handlaggarna dr det i1 den gruppen vanligare att man
underskattar sitt behov.

Jag fick ne hos forsikringskassan och i lansritten. Sedan kom en ny
[bandliggare] till var kommun och bhan drev igenom det. Han hjalpte mig
att skriva de ritta orden/ .../ han [brukaren] har ju inte fysiska skador.
(Gm:2)

Det kan vara svart att beskriva vad en kognitiv funktionsnedsittning
ger upphov till f6r problem i vardagslivet. Utvecklingsstérning och
autism innebdr manga ganger att kroppens funktioner dr normala men
att motivation, vilja och forstdelse inte kan utnyttjas for att anvinda
den egna kroppens férmaga. Kommunikationsférmagan ar ofta nedsatt
och det innebdr att den anstillda stodpersonalen maste ha god
personkinnedom for att tolka individens 6nskemal och vilja. Det gor
att det dr svirt att beddma stodbehovet, menar de intervjuade gode
minnen. Nir forsakringskassan meddelat beslut har alla 6verklagat
antalet timmar minst en ging. Gode minnen behirskar alla
torhandlingens formella tillvigagangssitt, vilket ger dem en annan
moijlighet att paverka 4n manga brukare i delstudie 1.

Informationen om alternativa assistansanordnare var god nir
beslutet om assistans var taget, menar de intervjuade. I intervju-
materialet forekommer upprepade byten av assistansanordnare och nir
intervjuerna genomfordes hade tvd av fem anlitat ett privat
assistansbolag. De uppfattar att de har inflytande 6ver hur assistansen
planeras och vad den ska innehélla. De ir involverade i schema-
liggning, rekrytering och introduktion av assistenter. For att virna om

304 Gynnerstedt & Blomberg, 2004; Jimfoér Johansson, 1992 (1997).
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hemmet som brukarens privata och personliga sfir viljer en god man
att inte lita arbetssOkande triffa brukaren i hemmet forrin assistenten
ar anstalld. Hemmet 4r inte en institution dit vem som helst har
tilltride.””

Jag tréffar de som soker arbete pa min egen arbetsplats. Forst ndr de
tackat ja far de se hur bon bor. Annars skulle snart halva sambdillet ha
sett hennes hem! Téink pd alla semestervikarier vi tréjffar! (Gm:5)

Flera av de gode minnen menar att deras anhoriga, trots sin kognitiva
funktionsnedsittning, kan ha ett avgérande inflytande pa framfor allt
val av assistenter. De kidnner sina anhoriga si val att de kan
sammanfora sokande till tjinsten med honom eller henne och att det
gar att se vid métet om det kan vara en person som brukaren viljer
som sin personliga assistent.

Han bhar inget sprik. N. kan visa vem ban vill ha. Nar A. birjade hade
vi kallat tre till intervju och IN. bestimde sig for henne. Vi forstod precis
att han hade valt henne, han var inte alls intresserad av de andra. / .../
Han forstar situationen menar vi. (Gm:1)

Den gode mannen for sedan ett resonemang om vad konsekvenserna
hade blivit om sonen valt en assistent hon inte sjilv valt. Hon menar
att dd hade sonens vilja fitt gilla aven om hon inte hade delat hans
uppfattning.

Vad det giller innehallet i assistansen dr utgangspunkten
forsikringskassans beslut som gode mannen forsoker omsitta 1 ett
veckoschema f6r den enskilda. Den planeringen gérs med verkstillaren
och assistenterna, men enligt de intervjuade har de som gode min ett
avgorande inflytande 6ver resultatet.

De intervjuade gode minnen beskriver att de som foretridare har
inflytande Gver insatsen i processen fram till assistans. De har till viss
del haft stod av kommunens LSS-handlaggare for att genomfora
ansOkan, utredning och Overklagande. De har som nirstiende en
mycket klar bild av individens behov, hivdar de. Pa vissa begrinsade
omraden kan den funktionshindrade personen ha ett visst inflytande
till exempel 1 den senare delen av rekryteringsarbetet for nya
assistentet.

305 Bergh, 1996.
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8.3 Hemmet som arena med god man

Assistansen verkstalls till stor del i den funktionshindrades egna hem,
men alla brukare i gruppen har daglig verksamhet eller annan
sysselsattning under dagen, i nagra fall med assistenterna. En brukare i
intervjugruppen bor i en bostad med fler handikappligenheter, de
Ovriga har egna ligenheter eller hus. De personer, som ingir i
delstudien, kan inte sjilva inreda ett hem, det har f6r de fyra med
intellektuella funktionsnedsittningar varit foérdldrarna/gode mannen
som gjort det med utgangspunkt frin den enskildas behov och vanor.
Ett hem som fungerar f6r en funktionshindrad person ir inte alltid
anpassat till de krav anstillda kan ha pa arbetsmiljon. Nar det giller
brukarna i denna studie har flera av dem fysiska funktionsned-
sittningar, vilket innebir ménga lyft foér personalen.’” Nir den
funktionshindrade var yngre och omvardnaden skedde i foraldra-
hemmet, utformades miljon pd familjens villkor, inte som en
arbetsmiljo, vilket blir en stor skillnad vid flytt till egen ligenhet med
anstillda assistenter. Forildrarna tycker att hemmet blir institutionslikt
med lyfthjilpmedel, ramper och andra anpassningar. Frigan ir pa vems
villkor ska hemmet utformas?

Pa X:s tid som chef var det si fokuserat pa personalen och pd deras
arbetsmiljo. De bytte hans sing for personalens skull. De skulle ha en
golvlift. Jag gav med mig. (Gmr:3)

Den gode mannen virnar om respekten for brukarens hem av ridsla
for att det ska forvandlas till en institution, dir inte brukaren kan ha
sjdlvbestimmande.”” Verkstillare och assistenter beskriver det som att
manga forildrar/gode min inte ser sina vuxna barn som de fysiskt
vuxna personer de utvecklats till 1 friga om lingd och vikt. (V:1; Ass:1)
I foraldrahemmet kanske det fungerade att lyfta personen i famnen
under manga éar, men for att lyfta en vuxen man krivs hjilpmedel.

En strategi kan vara att avtala med verkstillaren att denne hyr ett
rum i brukarens ligenhet/hus till assistenterna dir vissa hjilpmedel
och viss administration kan férvaras. I andra fall har den gode mannen
iordningstillt ett rum som disponeras av assistenterna men verk-
stillaren betalar inget f6r rummet, kostnaden belastar brukaren.

Det dr diffust alltibop. Jag hir ju ofta [fran assistenterna) att “visst dr det
N:s hem med det dr ocksd en arbetsplats for oss”. De har ett rum som de
[far anvinda som sitt kontor och sovrum. Som IN. betalar. (Gmr:3)

306 Jamfor Bergh, 1996.
37 Jimfor Goffman, 1961 (2005).
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Hugemark & Wahlstrém™® menar att den enskildas ekonomi ir en
viktig faktor for att kunna styra assistansen. Det dr inget som de gode
minnen reflekterar 6ver men att erbjuda ett rum till assistenterna ar
inte praktiskt eller ekonomiskt maoijligt for alla. Att verkstillaren skulle
kunna sti for kostnaden ir heller inget de lyfter fram som visentligt.

Den femte kvinnan har insjuknat pa senare ar och bor kvar i sitt hus
sasom det alltid sett ut med vissa anpassningar. Hon har fem - sex
assistenter som alternerar. Hon lever i en parrelation och det ir
sambon som ir god man. Det betyder att den anhérige ska forhélla sig
till assistenterna, dagligen och 1 planeringen av assistansen.

De |assistenterna] madste vara sociala med mig for jag dr ju hir hos N. Jag
dter min lunch har med flickorna och jag dr med pa kvdllarna och tittar pa
TV Jag vill ha flickor som bade IN. och jag trivs med. Jag vet vilka klider
hon vill ha. / .../ De ska gira som jag har sagt att hon vill ha det. De fir
inte gd och snoka i lidor och skap. (Gm:4)

Det dr en situation som assistenterna kinner igen. (Ass:grl,2) De
umgas med Ovriga familjemedlemmar och familjemedlemmarna
arbetsleder i manga fall assistenterna. Andra familjemedlemmar
upplever det komplicerat att hemmet ocksid dr en arbetsplats for
assistenterna och att det forhallandet sitter grinser for den personliga
sfiren dven for dem.”” Det ger upphov till manga konflikter menar
bade assistenter och verkstillare, hur ska de avgdra vad som dr den
enskildas vilja och personliga sfir och vad som ar den anhériges vilja
och behov av en privat sfar?

8.4 Vardagslivet med assistans

Personalomsittningen kan vara mycket stor, vilket kan o6ka gode
mannens behov av att kontrollera att allt arbete genomfors enligt
uppgjorda planer. Introduktion och planering maste stindigt
presenteras for nyanstillda. 1 intervjumaterialet férefaller den goda
mannen tala for sin anhorige i rollen som forilder i manga situationer.
De bada rollerna sammanfaller till viss del, foérildraperspektivet kan
éverviga, vilket 6verensstimmer med Albertssons resultat.”'” Foér en
forilder/god man uppdagas misstagen som assistenterna kanske gor i
omvardnaden om brukaren vid ett senare tillfille och blir pa det sittet
mer komplicerat att korrigera. Den brukare, som kan tala for sig sjilv,
kan korrigera sina assistenter i samma stund som misstaget sker, vilket
ger brukaren ett direkt sjalvbestimmande i vardagens arbete. De gode

308 Hugemark & Wahlstrom, 2002.
309 JAmfor Lantz, 1996.
310 Albertsson, 1997.
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mannen beskriver det som svart att hitta former for diskussion om
arbetssitt och arbetsledning. Arbetsledningen blir mer komplicerad dn
nir brukaren sjilv kan arbetsleda i vardagen.

Jag sa det inte bara til] henne utan till alla pa en personalkonferens. Men
da hade hon blivit sur for att det var uppe pa mitet. Hur mycket har jag
rétt att saga till om och nir? Vad kan jag bestamma? (Gmr:3)

De gode minnen tar vid flera tillfillen upp verkstillarens roll som
ytterligare en arbetsledare for assistenterna. Brukare, som for sin egen
talan, g6r det ocksi och beskriver da hur de anvinder den
verkstillande organisationens chef/arbetsledare for att till exempel
reda ut konflikter de inte tycker att de kan hantera med assistenterna.
Bada de forsta delstudierna bekriftar Hugemark & Wahlstréms resultat
att kontakten med den verkstillande chefen dr betydelsefull for
styrning  och  kontroll av insatsen’ eller inflytande och
sjalvbestimmande i min studie. De gode minnen tar upp verkstillaren
som en mellanhand mellan deras huvudman, sig sjilva och
assistenterna. Verkstillaren har en viktig roll, som den som ska
bekrifta for assistenterna att de som gode man har ritt att ha asikter
om hur arbetet bedrivs. Om verkstillaren inte respekterar den gode
mannens foéretridarroll gor inte heller assistenterna det, menar de
intervjuade gode minnen. Relationen till assistansanordnaren ar
avgorande for inflytandet 1 assistansen, menar foretridarna. Det ar
verkstillaren, som styr assistansens innehall, inte forsikringskassans
beslut eller den enskildas behov, menar de. Det dr speciellt i den
kommunala assistansen som brukarna anser att reglerna styr
verksamheten men ocksa den ansvariges personliga uppfattningar. De
intervjuade kommunala verkstillarna (V:grl) menar att det manga
ganger blir mycket komplicerat med en god man som féretridare i
assistansen. Assistenterna lir kidnna brukaren mycket val i vardagen
men kan alltid formellt ifrigasittas av bade verkstillare och god man.
Ofta viljer da verkstillaren att vara den som utreder konflikten med
foretridaren. Det blir verkstillaren som far informera om de regelverk
organisationen har, konsekvenserna av arbetsmiljolagen eller andra
granser, vilket de gode minnen uppfattar som ett motstind. (V:grl)

Chefen dr ju vildigt viktig. Kanske mer i kommunen an nu i detta bolag.
Har tycker jag vi dar mer som chefer, i kommunen kunde vi ha belt
hopplisa typer som inte kunde fa flickorna att gora det de ska. De liksom
gaddade ihop sig mot oss och laste lagen och alla regler som géller i
kommun_for anstallda. V'em jobbar de fore (Gm:4)

311 Hugemark & Wahlstrém, 2002,
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Ovanstdende citat speglar assistansanordnarens betydelse. Det ar nagot
som de intervjuade i brukarstudien delvis uttrycker, men det ir
tydligare 1 intervjuerna med gode minnen. Den person de som
brukare/foretridare moter som ansvarig i den verkstillande organisa-
tionen satter ibland sin prigel pa verksamheten. Om det skiftar ofta pa
den posten kan foretridarna se de individuella skillnaderna tydligt
mellan olika verkstillande chefer och deras instillning till brukarens
inflytande, insatsen personlig assistans och gode mannens roll.

I rollen som foretradare ingar att anstilla assistenterna, anser de
intervjuade i delstudie 2. Att anstilla och avskeda personal ir i den
Ovriga socialtjansten nagot som aligger arbetsledaren, inte klienten.

Ar folk odugliga ska de bort. Jag har ofta sagt upp folk frin den ena dagen
til] den andra, de far inte satta sin fot hos henne igen. (Gm:5)

Att brukaren och dirmed foretradaren kan anstilla och avskeda
assistenter gor relationen speciell. Foretraidarna hdvdar att det ar en
visentlig del av den personliga assistansen som skiljer den frin annat
stod, liksom det direkta ansvaret for arbetsledning.

I birjan tog jag fram beslutet och liste for dem vad N. hade fatt timmar
till. Ni ska lisa for N. och sa vidare. Beslutet ska man egentligen jobba
efter. ... Sjukgymnastik ska han ha, men da satt de och gispade och sa att
det kommer vi aldrig att gora. ... Han ska bada med da strular det for de
vill bli visade, det ar snart 2 dr sedan han badade sist. Man skulle kunna
pitala mer....(Gm:3)

Att arbeta som assistent hos en brukare med grava kommunikations-
svarigheter eller som av niagon annan anledning inte kan forvintas
bestimma Over sin vardag ger assistenten mojlighet att sjilv forma
arbetsinnehallet. Foretridarna anstringer sig att kontrollera innehallet i
arbetet genom att gora scheman pa aktiviteter och annat for brukaren
och dirmed assistenterna. De gode minnen dr ocksd aktiva med att
utforma och informera om verktyg som assistenterna kan anvinda sig
av i vardagen for att brukaren ska kunna hivda sitt sjilvbestimmande 1
vardagens sma beslut. Det kan vara instruktioner till assistenterna att
alltid presentera tva forslag pa klidesplagg eller matritter

8.5 Med en annan och starkare rost

De gode minnen skulle alla kunna beskrivas som autonoma och oberoende,
de ser sig som experter pa sin brukares behov och liv. Vilket inte
hindrar att de aktivt sdker stod i omgivningen vid behov. De som ir
torialdrar och gode min har medvetet agerat for att deras barn ska fi
assistans fOr att barnet pa det sittet ska fa inflytande och
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sjalvbestimmande i sitt vardagsliv. De gode minnen/forildrarna har
jamfort med andra former av boende och service sasom till exempel
gruppbostider och menar att med personlig assistans kan deras
huvudman/barn leva sitt liv pa ett sjilvstindigare sitt. De har gjort ett
aktivt val, att ha assistans innebdr att firre personer dr inblandade 1
brukarens liv. Det ger de anstillda storre personkidnnedom, si att de
kan moéta brukaren pa ett individuellt anpassat sitt. Det ger utrymme
tor sjilvbestimmande pa individens niva, till exempel genom att
brukaren kan vilja mat eller eftermiddagssysselsittning, menar de
intervjuade gode minnen. I en gruppbostad’” delar fem eller sex
personer pd de tva eller tre personal, som arbetar en kvill eller helg,
vilket inskrinker den enskildas inflytande. De intervjuade gode minnen
har alla en omfattande kunskap pa omradet och de anser sig ha tillgang
till information och alternativ. Hornqvist hivdar att det ger makt 1
relation till omgivningen.’

Vi menade att han skulle fa ett bittre liv med assistans, sa tinkte vi redan
da. 1 ett gruppboende maste alla vara intresserade av samma saker och
tycka likadant. Hdr har han mer inflytande! 1bland kan de dka ivig helt
impulsivt. (Gm:1)

Ett hinder foér inflytande och sjilvbestimmande kan vara att en
assistentgrupp runt en person, som sjilv inte kan tala for sig, utvecklar
en egen arbetskultur, som kan vara svér att fa insyn 1. Fyra av de fem
brukarna i intervjuerna med gode min bor i vanliga ligenheter eller hus
utan annan personal 1 narheten. Brukarna kan inte sjilva gora sig fullt
forstadda, vilket kan oroa deras anhériga. De dr mycket utelimnade till
de anstillda assistenterna. I relation till brukaren har assistentgruppen
pa det sittet makten Gver vardagens utformning utan egentlig insyn
frin nigon utomstdende. Aven enskilda assistenter kan prigla
brukarens tillvaro, da assistenterna har mycket ensamarbete. I en
gruppbostad arbetar fler anstillda samtidigt, vilket ger en insyn i hur
arbetet bedrivs. De gode minnen kinner en viss vanmakt Gver att
deras vuxna barn dr sia utsatta och sarbara, men viljer trots det
assistans for att det ir ett mer individualiserat stéd.”* De menar att det
kriver ett starkt engagemang fran deras sida for att kontrollera kvalitén
pa insatsen.

32 LSS § 9:9 Bostad med sirskild service eller annan sérskilt anpassad bostad.
313 Hérngvist, 1996.
314 Jamfor Séder, Barron & Nilsson, 1990.
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Det tar tid innan hon blir trygg med nya. Hon har varit med om slarvig
personal som glort att det hint olyckor. Jag kédnner att jag midste vara
mycket narvarande, sarskilt om jag inte vet var jag har deras chef. De byts
Ju ocksd ofta, speciellt nair vi hade kommun. Chefen eller jag midste halla ett

dga pa assistenterna. 1bland tror jag att de glimmer vad de ar pa jobbet for.
(Gm:5)

Mattsson for ett resonemang i sin avhandling om stallféretradarens
uppgift att se till barnets bista eller att framféra barnets egen
uppfattning i ett rittsligt forfarande vid tvingsvard.”” T det samman-
hanget dr foretridarens uppgift att framféra barnets asikt men ocksa
att driva drendet med barnets bista for 6gonen. Mattsson havdar att
om rollen ir otydlig kan det leda till krinkningar av barnet. Gode
mannen ska pd motsvarande sitt bevaka huvudmannens rittigheter
och situation. I intervjumaterialet har alla de gode minnen dubbla
roller, de dr bade anhoriga och foretridare. I vardagen uppstir
konflikter om vad som ir bist for brukaren. Den gode mannen och de
personliga assistenterna kan ha olika uppfattningar om vad som ér
individens egen vilja.

V7 hade en diskussion i somras med en vikarie som inte gatt ut med henne

pd hela dagen for att “hon inte ville” men pd det schema jag gjort stir att

hon ska komma ut varje dag for att md bra. Sd snart hon protesterar sdjer

de att hon inte vill men jag vet att det dr bra for benne. De ska lssna pa
god man jag kdnner mig besvarlig och tatig ganska ofta. (Gm:5)

Samma gode man hivdar att personlig assistans ger tillfalle till
inflytande 1 vardagen for sin dotter i de manga situationer, dir hon ska
vilja mat, klider eller aktiviteter. De valen dr mycket viktiga f6r hennes
sjdlvbestimmande, menar han. Otydligheten angiende rollférdelning
mellan assistent och god man kan leda till att brukarens egen vilja
krinks. Det hir dilemmat aterkommer i intervjuerna med de fem gode
minnen, 4 ena sidan dr det viktigt att assistenterna ir lyhorda for
brukarens Onskemal och att de verkligen skapar utrymme for
sjalvbestimmande, 4 andra sidan har de gode minnen mycket
bestimda tankar om vad brukaren mar bra av och ska gora eller ita
under dagen. I flera av intervjuerna beskriver den gode mannen hur
han/hon gjort detaljerade scheman 6ver dagen, maten eller annat som
assistenterna ska folja. Kring dessa scheman uppstir konflikter, vem
har ritt att tolka brukarens mening?

De gode minnen dr eniga om att personlig assistans dr en mojlighet
tor brukaren till inflytande 6ver livet och sjilvbestimmande i vardagen.

315 Mattsson, 2002.

136



8 Inflytande och sjalvbestammande genom en annan rost

Men de menar att det kraver att brukaren har en stark foretridare som
kanner till rattigheter och regler och som har tid att dgna sig at
brukarens drende. Assistansen Oppnar moéjligheter men ocksa risker for
en storre utsatthet, vilket kriaver engagemang.

Resultatet visar att kring inflytande och sjilvbestimmande for
personer med en aktiv god man som ocksa dr anhorig, har
intervjugrupperna inte samma uppfattning. Det dr storre skillnader
mellan de olika gruppernas uppfattningar om brukarens situation med
god man idn i det Ovriga materialet, vilket tyder pa att det ar ett
komplicerat omrade. I Ovrigt ges en relativt samstimmig bild av
inflytandet 1 ansokningsprocessen och sjilvbestimmande i vardagen ur
de olika gruppernas perspektiv.

Intervjuerna med handliggare, verkstillare och assistenter visar att
foretradarskapet ~ ber6ér — maktrelationerna  till  omgivningen.
Maktrelationen blir invecklad nidr den enskildas inflytande och
sjdlvbestimmande ska kommuniceras genom en god man, som
dessutom ar foéralder eller sambo. Det blir oklart om vem som har ritt
att tolka brukaren. Personer, som inte kan kommunicera, blir ocksi
mer utsatta dd de limnas ensamma med sin assistent i en ligenhet
tjugofyra timmar om dygnet, vilket gbr att foretrddarna hivdar vikten
av ett starkt inflytande pa vem som anstills och dagens innehall.
Grinsen mellan kontroll, inflytande och sjilvbestimmande ér otydlig
tor alla inblandade, det som uppfattas som inflytande av en part kan
ses som kontroll av en annan part. Vad som dr brukarens vilja och
sjalvbestimmande och vem som har tolkningsforetride 1 det vardagliga
samspelet har inget givet svar.
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9 Avslutande diskussion

I den forsta delen av slutkapitlet redovisas undersokningens syfte och metod kort och
studiens fragestillningar belyses i tre avsnitt som fokuserar hinder och midjligheter for
inflytande i utredningsprocessen, strategier och former for sjalvbestammande i vardagen
och den gode mannens roll. I den andra delen presenteras brukarnas forhallningssatt till
inflytande och sjilvbestammande och studiens vésentligaste resultat diskuteras.

Inflytande f6r individen 1 planeringen av tillvaron och sjilvbestimmande i
vardagen dr avgorande for ett aktivt deltagande 1 samhillslivet. Insatsen
personlig assistans enligt LSS och LLASS ir ett steg i arbetet for att gora det
mojligt att skapa ett individuellt utformat stéd pa den enskildas villkor.
Den handikappolitiska avsikten med LSS dr att minniskor med svira
funktionsnedsittningar ska tillforsikras samma villkor som andra
medborgare 1 Sverige.

9.1 Studiens syfte, metoder och intervjupersoner

Syftet med studien dr att beskriva och férsta hur brukare och féretridare
uppfattar brukarens inflytande i processen for att erhalla assistans och
sjdlvbestimmande i vardagen med assistans. For att fordjupa fOrstaelsen
har ocksa handlaggare, verkstillare och personliga assistenter medverkat i
studien. Hur beskrivs hinder och méjligheter f6r inflytande 1 utredning och
planering av insatsen personlig assistans? Vilka strategier och former for
sjlvbestimmande 1 vardagslivet med assistans utvecklar brukarna? Hur ser
inflytande och sjalvbestimmande ut nér det sker genom en foretradare?

Fem intervjustudier ingar i undersékningen. Det ar elva brukare med
insatsen assistans och fem gode min f6r brukare med stora
kommunikationssvarigheter som har intervjuats. For att fordjupa
forstaelsen med fler perspektiv har dessutom fem handlaggare i kommun
och pa forsakringskassa samt tva grupper med verkstillare och tva grupper
med personliga assistenter intervjuats.

Studiens resultat kan ses som en illustration pa personlig assistans som
ideal och vardag for brukaren. For foOrstielsen av inflytande och
sjalvbestimmande for personer med svira funktionsnedsittningar genom
personlig assistans redovisas makt som en teoretisk bakgrund. Analysen
utgdr fran teorier om identitet, stigma och roll och dven andra begrepp pa
omradet kropp och identitet respektive hemmet som arena.

For att ge ldsaren en bild av avhandlingens huvudpersoner
presenterades i inledningen av studien tre brukarportritt. Anders, Basse
och Cecilia illustrerar olika livsvillkor i vardagen. Forutsittningar och
forhillningssatt kan forstas 1 relation till brukarens livshistoria och
funktionshinder och de erfarenheter detta medfér. Anders och Basse har
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olika bakgrunder, vilket ger olika férutsittningar. Anders har levt ett liv
med arbete och familj fram tills dess att en sjukdom férindrade hans
situation. Basse dr uppvixt med sin funktionsnedsittning och formar sitt
vuxna liv utifrin dessa erfarenheter. Cecilia har sviara kognitiva
funktionsnedsattningar, vilket paverkar vardagslivet. Cecilia, har en
foretridare/anhorig  som  for hennes talan, vilket medfér andra
forutsittningar for brukarens eget inflytande och sjilvbestimmande.

9.2 Studiens begrepp

I det foljande avsnittet sammanfattas vad de intervjuade avser med
inflytande och sjilvbestimmande for brukarna. Genomgiende i studien
bekriftar de olika intervjugrupperna bilden av hinder och méjligheter f6r
brukaren, de olika gruppernas perspektiv pa brukarens situation dr relativt
samstimmiga. Undantag 4r intervjuerna som berér godmansrollen i
kombination med férildrarollen. Meningarna gar da isir, vilket redovisats i
kapitel 8 och 9.4. Nir det giller graden av inflytande vid planeringen av
insatsen finns ocksa olika meningar, liksom kring behov och konsekvenser
av regelverk och riktlinjer for assistansen.

De intervjuade sirskiljer inte alltid pa begreppen, utan de dr manga
ganger uttryck for samma sak. Inflytande dr ett mer Overgripande begrepp
och ror ett helhetsperspektiv och ramar. Ramar kan till exempel vara
boendeform, daglig sysselsittning, assistans som stodform eller val av
assistansanordnare. De intervjuade framhaller att det speciella med
assistansen dr mojligheten for brukaren att ha inflytande dver vem som
anstills och vad de ska arbeta med. Inflytande ar pa liknande sitt som
sjalvbestimmande beroende av funktionsnedsittningen som begrinsning.
Inflytande 4r i hégre grad beroende av kunskap och information pa det
omrade inflytandet avser. For att ha inflytande krivs att den enskilda har
férméaga att kommunicera sin vilja pa ett tydligt sitt. Vad det giller
inflytande dr dirfér manga brukare beroende av omgivningens stod. Det
kan vara gode man, anhoériga, handliggare, verkstillare, assistenter eller
andra som tydliggdr den enskildas vilja.

Sammanfattningsvis menar de intervjuade att sdlvbestimmande for
brukaren 1 huvudsak betyder att styra vardagen; vad som gors, hur det gors
och av vem. Det kan till exempel omfatta omvirdnaden av den egna
kroppen, hushallssysslor och delaktighet 1 sociala aktiviteter.
Sjalvbestimmande ror ofta vardagens alla smd val och beslut, som kan
uppfattas som sjilvklara men inte 4r givna ndr sjilvbestimmandet
begrinsas av ett funktionshinder. Viljan och férmagan till sjdlvbestim-
mande skiftar f6r individen och mellan individerna, till stor del beroende
pa funktionsnedsattningen. Funktionshindrets ursprung och utveckling
over tid, effekterna av det och dagsformen avgor uttrycksformerna for

140



9 Avslutande diskussion

sjalvbestimmande. Vad det giller sjilvbestimmande i vardagens mest
grundliggande val, kan alla brukare uttrycka sig i ndgon min om
individuella férutsittningar ges.

9.3 Inflytande i processen for att fa assistans

Den myndighetsutévning som utredningsprocessen innebér ar 1 sig ett
osymmetriskt méte mellan system och individ, dér individen dr beroende.
Det ir inte bara brukarens perspektiv och aktivitet som kommer att
paverka det motet, det dr dessutom beroende av hur den anstillde,
brukaren moter, uppfattar sin roll och sitt uppdrag.31(’ Det idr i det
personliga métet som Anders, Basses och Cecilias upplevelse av inflytande
blir till.

Pa individniva d4r Anders, Basses och Cecilias forutsittningar for att
utéva inflytande beroende av tidigare erfarenheter och identitets-
uppfattning. Anders har fatt sin funktionsnedsittning i vuxen alder och har
1 ett initialt skede svart att forsta vad funktionsnedsittningen innebédr och
kommer att innebdra. For att erhilla insatsen maste han beskriva sig sjalv
som hjalpsokande och beroende. Det kan vara sviart att presentera sig sjalv
som funktionshindrad nir den tidigare identiteten som arbetsfér och fullt
r6rlig dominerar och sambhillsidealet dr en aktiv medborgare. Der ar svart
att beskriva hur vardagen fungerar och inte vill man tro att det ska vara, man tinker
linge att det ska ga over (Br:9). Resultatet i intervjuerna visar att med tiden
blir det moijligt for den enskilda att utéva inflytande pa grund av 6kad
erfarenhet. Kunskapen om funktionsnedsittning, lagstiftning, personlig
assistans 1 praktiken med mera, 6kar med lingre erfarenhet, vilket ger
brukaren storre forutsittningar for inflytande 1 utredning och planering av
fortsatta insatser. Individen anpassar sig ocksd till de foérindrade
livsvillkoren och den svikande kroppen.

Basse, som ir uppvixt med en svir funktionsnedsittning, har sedan
barndomen varit helt beroende av omgivningens stéd i allt. Det paverkar
synen pa den egna férmagan och det egna virdet, vilket far till f6jd att det
kan vara svart att hivda sin egen ritt till inflytande.”’’” Goffman menar att
individen kan ha en stigmatiserad syn pa sig sjilv och diarmed bortse fran
sin ritt. De brukare som har en medfédd funktionsnedsittning, men inte
har god man, uttrycker 1 intervjuerna att de inte har nigon vana eller
erfarenhet att sjilva ta initiativ till myndighetskontakter. Man ger ju upp, i
alla fall gor jag det, jag vill ju inte braka (Br:3). Intervjuerna visar sammantaget
att de far det stod de behdver, av till exempel sitt assistansbolag eller av en
nirstdende for att agera. Brukarna dr beroende av st6d, men havdar att de

316 Jamfoér Arhne, 1993; Goffman, 1959 (2006); Mortensen & Frolund Thomsen, (2003).
317 Jimfor Goffman, 1963 (1986).
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med ritt stod kan ha inflytande och sjilvstindighet. Att kroppen sitter
grinser for den egna formagan och att grinserna inte édr stabila, paverkar
den egna identiteten men ocksa férmagan att planera tillvaron. 1bland har
jag perioder ndr jag inte kan prata, sen kan det komma tillbaka men da kanske jag dr
morgontrott istillet, svart att veta en lang tid i taget (Br:8).

Andra brukare har dren innan LSS, levt pa vardinstitution. Stodet har
dir efter inférandet av LSS Gvergatt fran olika former av bostod till
insatsen personlig assistans utan att det har paverkat brukarens roll. Valet
av assistans som stodform och brukarens inflytande Over insatsen och
vardagen dr hir inte tydligt och insatsen har i praktiken kvar formen av
institutionsvard. Institutionen utévar fortfarande en makt 6ver de rutiner
och de arbetssitt som tillimpas och en omsorgsbetonad syn pa minniskor
med funktionsnedsattningar skymmer den enskildas ritt till inflytande.

Nir Anders, Basse och Cecilia gor entré pa den handikappolitiska
arenan sker det i motet mellan den egna funktionsnedsittningen och
omgivningen syn pa funktionshinder. Att inte tala om funktions-
nedsittningen som en faktisk begrinsning, dr en del av den radande
diskursen pa handikappomradet. Det paverkar brukarens sitt att se pa sig
sjalv, de intervjuade havdar att manga brukare och andra i deras omgivning
tonar ner funktionshindrets betydelse.’

De hinder och tillkortakommanden som de mdéter i sin omgivning pa
grund av funktionsnedsittningen ger upphov till individuella behov av stéd
tor att kunna leva ett sa normalt liv som mdijligt. Sjukvirden dr ofta den
torsta kontakten med samhillets institutioner och direfter kommer
kontakten med socialtjinsten och med forsikringskassan. Anders, Basse
och Cecilia moter, efter den forsta kontakten med sjukvarden,
vilfirdssystemet 1 form av handliggaten i kommun och/eller
forsikringskassa. Goffman®’  diskuterar skillnaden mellan en primir
anpassning till organisationens regler av tjanstemannen eller en sekundir
anpassning dir ocksa tjanstemannens personlighet far sitta avtryck pa
bemoétande av klienter. Ahrne uttrycker det pa féljande sitt:

318 Jamfor Barnes & Mercer, 2000.
319 Goffman, 1961 (2005).
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Nir organisationer gor ndgot dr det alltid individer som handlar/ ...] eftersom
det dindd ar mdnniskor som handlar med egna erfarenbeter och tankar finns det
alltid en spanning mellan organisationens handlingar och den midnskliga

. 320
aktoren.

Den enskilda tjanstemannens agerande 1 nimnda organisationer kommer
att paverka om brukaren upplever att han/hon har inflytande. Bemétande
och sprak kan vara hinder eller ge mojligheter.

Den sista delen av processen for att erhalla insatsen personlig assistans
ar verkstilligheten av beslutet. Om individen beviljas assistans ska det
praktiska genomfoérandet av assistansen planeras av den verkstillande
organisation brukaren viljer. Brukarna beskriver att de har stort inflytande
over valet av assistansorganisation och att de i planeringen av insatsen och
rekryteringen av assistenter har ett reellt inflytande utifran sin f6rmaga. De
intervjuade assistansanordnarna menar dock att brukarens inflytande 6ver
anstillningen dr begrinsat, alla de intervjuade assistansanordnare har
inskrinkningar 1 brukarinflytandet i rekryteringen av nya assistenter.
Begrinsningarna beror pa rekryteringssvarigheter, anstillningsregler och
utbildningskrav, vilket brukarna inte beskriver 1 intervjuerna. Skillnaden i
uppfattning mellan brukare och verkstillare kan bero pa att brukarna
jamfor assistansen med annat stod och att inflytandet da dr storre i
assistansen. Verkstillarna dr medvetna om intentioner i LSS om inflytande
och menar att kommunen trots detta infort restriktioner som enligt deras
mening inte gor assistansen si brukarstyrd som den skulle kunna vara.”

Brukarens inflytande i ansékningsprocessen till personlig assistans ar
beroende av f6rmaga och aktivitet. Initialt kan inflytande vara beroende av
stod fran aktiva personer i omgivningen, och for manga kvarstir ett
beroende av andra for att kunna ha inflytande. Andra visentliga faktorer ar
kunskap och relationen till handliggare, deras bemodtande och
verkstillarens regelverk.

9.4 Sjalvbestammande i vardagen med assistans

Sjilvbestimmande kan forstas 1 de ndra méten som assistansen utspelar sig
1. Sjilvbestimmande i vardagen med assistans dr beroende av det
personliga motet mellan Anders, Basse och Cecilia och assistenten. Det ar
hemmet som dr motets arena, pa sa sitt blir det en fraiga om makt pa
mikronivd i det vardagliga métet.”” Med assistans i hemmet férvandlas
hemmet ocksa till en arbetsplats. Brukarens backstage med plats for privatliv

320 Arhne, 1993 s. 63.

321 Jamfor Askheim, 2003; 2005.

322 Jarvinen & Mortensen, 2002 (2005); Larsen, Mortensen & Frolund Thomsen, 2002,
(2005).
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och avskildhet 6vergar till att bli frontstage for fler aktérer.”” T hemmet kan
andra familjemedlemmar paverka assistansen och assistenten péaverka
familjen som 1 Anders fall. Sjilvbestimmande i vardagen kompliceras av
att det innebdr att brukaren ska agera arbetsledare for sina assistenter. Flera
brukare talar om det komplicerade att sjilv vara arbetsledare och samtidigt
beroende av den de arbetsleder. Med lingre erfarenhet hittar brukarna
strategier och kan agera sjilvstindigt trots sitt fysiska beroende. Hugemark
& Wahlstrom™* menar att en lingvarig erfarenhet av personlig assistans
Okar mojligheterna att paverka assistansen, liksom goda kontakter med
verkstallaren; "nu har de en bra chef och da blir det inget missngje (Gm:3).

Assistansanordnarens regler kan inskrinka individens moijligheter till
sjdlvbestimmande. Ett omrade som dr konfliktfyllt dr anstillning av
assistenter. Rekrytering ar inte en avslutad process sa snart beslut om insats
ar fattat. Brukarna och foretridarna uppfattar sin ritt att anstilla och
avskeda som en visentlig strategi for sjilvbestimmande 1 insatsen.
Omsittningen pa assistenter dr dock en begrinsande faktor i sig, att
staindigt  introducera ny personal inskrinker ~mojligheterna  till
sjalvbestimmande 1 vardagen varfér brukaren kan vilja att gora avkall pa
den egna viljan for husfridens skull (Br:5). De intervjuade anger att en
strategi f6r brukaren kan vara att anpassa sig till den assistent som arbetar
och lata den personen avgora dagens innehall.

Det personliga motet ar avgorande for graden av sjalvbestimmande i
vardagen, det dr alla intervjuade eniga om. Att det stammer (Br:3) och att
assistenten ar kompatibel (Br:9) dven med Ovriga familjemedlemmar ir en
forutsittning. Den personliga relationen mellan assistent och brukare
paverkar brukarens reella sjilvbestimmande. Minga ganger ir person
viktigare dn organisation for brukaren. Brukarens lojalitet med assistenten
avgor valet av verkstillare for brukaren, nidr insatsen har pdgatt en tid,
menar de intervjuade. Exit finns som en teoretisk méjlighet men inte som
en reell i relation till vardagens villkor.””

Att funktionsnedsittningen foérindras 6ver tid foér manga paverkar
behovet av stdd och ocksa vilken form och vilket innehall sjilvbestim-
mandet tar. Det kriver att assistenten och organisationen ar flexibel. Flera
verkstillare och assistenter menar att, en fungerande assistans mojliggor
tor den enskilda att vara delaktig i samhallet och de agerar aktivt for att
”deras” brukare ska fa en assistans, som dr vil anpassad till den enskilda.
De menar att manga brukare inte har tillricklig kognitiv f6rmaga att verka
autonomt och att brukarna ofta inte har tillrickligt med kunskap. Personlig

323 Goffman, 1959 (2000).
324 Hugemark & Wahlstrém, 2002,
325 Jamfér Hugemark, 2004; Méller, 2006.
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9 Avslutande diskussion

assistans ger bade delaktighet i samhillslivet och ir en forutsittning for
delaktighet.

9.5 Inflytande och sjalvbestammande med god man

Cecilia har en nira anhorig som god man, vilket fem brukare i
undersokning har. Det innebir att de har en foretridare som med tid,
energi och kunskap driver brukarens ritt till inflytande. En god man har
den juridiska ritten och skyldigheten att féra den enskildas talan.
Forildrarollen och godmansrollen dr 6verlappande men uppfattas som i
grunden olika av alla intervjuade. Trots detta dr rollférdelningen oklar nar
gode mannen ocksa dr férilder.

I rollen som férilder har den anhoriga tillgang till brukarens hela
bakgrund och en kinslomissig anknytning medan godmanskapet ska vara
framatsyftande och juridiskt korrekt. Det kan jimféras med det
Goffman™ kallar diskrepanta roller. De intervjuade ir eniga om att den
gode mannen ska ha inflytande Gver ramarna och bevaka den enskildas
rittigheter. Daremot har de intervjuade grupperna delade meningar om
brukarens sjilvbestimmande i vardagen ©kar eller hindras av ett starkt
torildraengagemang. De dubbla rollerna beskrivs som svira att 6verblicka
konsekvenserna av. A ena sidan kinner de gode minnen/anhoriga
brukaren mycket val och 6ver ling tid. Det innebidr att de gode minnen
kan forsta och tolka den enskilda dven vid mycket begrinsad
kommunikationsf6rmaga. Om den gode mannen kan kommunicera sin
kunskap till assistenterna Okar brukarens mojlighet att bli forstadd i
vardagssituationer ddr han/hon kan bestimma sjilv. De gode minnen har
som uppdrag att bevaka sina klienters rittigheter och ar mycket vil insatta i
LSS. A andra sidan ifragasitter de intervjuade, de gode minnens dubbla
roller. Ifragasittandet giller brukarens mojlighet att utvecklas sjilvstindigt
nir foéraldrarna finns med dven i vuxenlivet som juridiskt ombud. Flera
gode min kianner sig ifragasatta, men menar att de arbetar for att brukaren
ska ha inflytande i de Gvergripande fragorna genom deras engagemang.
Assistenterna ska arbeta for att individen ska ha mojlighet till
sjalvbestimmande 1 vardagen genom sitt agerande 1 vardagens alla
valsituationer och genom att anvinda sig av den gode mannens person-
kinnedom.” T relation till brukarens sjilvbestimmande i vardagen och
hemmet uppstir dilemman mellan gode min och assistenter, 1 annu hégra
grad nir den gode mannen kombinerar tre roller och ocksa ar assistent.

Personlig assistans till brukare, som har kommunikationssvarigheter och
kognitiva funktionsnedsittningar, kan 6ka individens utsatthet, det dr alla

326 Goffman, 1959 (20006) s. 130 ff.
327 Jamfoér Askheim, 2003; Barron, 2001.
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intervjuade eniga om. Brukare, som inte sjilva kan férmedla sin vilja, ar
utelimnade till assistentens formaga att tyda och tolka brukarens signaler,
menar gode min och verkstillare. Assistansen ges i den enskildas hem,
vilket gor att assistenterna arbetar ensamma utan kontakt med ett arbetslag
till skillnad fran ett boende i gruppbostad.” Brukaren ir utelimnad till och
helt beroende av den personliga assistentens omdome under manga ganger
linga arbetspass, vilket oroar bide gode min/anhériga, handliggare och
verkstillare 1 studien. Om det dr inflytande eller kontroll som de gode
minnen utovar kan foljaktligen diskuteras.

9.6 Ideal och vardag - en slutdiskussion

Inflytande 1 processen for att erhalla assistans forutsitter att brukaren ar
aktiv och sjalv soker assistans. Idealet 1 forarbeten och lagtext till LSS och
LASS idr en aktiv och sjilvstindig brukare som har ett starkt inflytande
over ansOkan, utredning och beslut av personlig assistans. Graden av
inflytande i den reella situationen kan sigas stricka sig frin den helt
autonoma brukaren till den helt utelimnade brukaren utan nagot eget
inflytande. Mellan dessa positioner finns olika grader av beroende av stod
fran myndigheter eller anhériga for att ha mojlighet till inflytande i
processen fram till ett beslut om assistans.

Intervjumaterialet har tematiserats 1 fyra forhallningssitt till inflytande
och sjilvbestimmande, vilket finns redovisat i metod- och resultatkapitlen.
Variabeln aktiv — passiv anger graden av aktivitet, brukaren kan forhalla sig
passivt och anpassa sig till organisation och assistenter eller agera som ett
aktivt subjekt. Axeln beroende — oberoende ir en renodling av hur
brukarna férhéller sig till sin omgivning och i vilken grad de beskrivs och
betraktar sig som beroende av andras stdd utan eget inflytande respektive
sjalvstindiga och oberoende i relation till Gvriga aktorer.

328 SFS 1993:387,LSS, § 9:9 Bostad med sirskild service eller annan sirskilt anpassad
bostad.
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Att ha Attinte ha
inflytande och inflytande och
sjalvbestdmmande sjalvbestdimmande
<«—— Grad av oberoende - beroende —
Brukaren
ar aktiv Autonom Beroende
Oberoende Vanmakt
Anpassad Utsatt
Brukaren Sjalvstandig Hjalplos
ar passiv

Figur 1 Schematisk bild av inflytande och sjalvbestammande for brukaren i relation
till uppfatining om oberoende - beroende och aktivitet - passivitet.

De som uppfattas och uppfattar sig som autonoma har torvirvat kunskap pa
omradet och genom erfarenhet ser de sig sjilva som experter pa sina egna
behov. Trots ett stort faktiskt beroende av omfattande stdd beskrivs
oberoendet som visentligt. Brukarna menar att de med personlig assistans
kan leva ett sjilvstindigt och aktivt liv pa sina egna villkor. Cecilias gode
man har detta férhallningssatt men det kan ocksa gilla Anders och Basse.

De som uppfattas och beskriver sig som gidlvstindiga men anpassade
poingterar sin funktionsnedsittning och det stora behovet av stéd och
insatser i olika former. Brukarna med denna uppfattning har alla stéd fran
anhoriga eller andra for att ha inflytande i processen fram till assistans. De
menar att de i vardagen ér sjilvstindiga och kan planera vardagslivets
innehall, men nir det giller myndighetskontakter viljer de att ta stod av
andra. De beskriver sjilvbestimmandet sa att ska assistansen fungera
tillfredstillande maste bade de och assistenterna anpassa sig. Hemmet r
den faktor som komplicerar sjalvbestimmandet mest, da det samtidigt ar
assistenternas arbetsplats. De viljer drfor att anpassa sig och ge avkall pa
sitt eget sjalvbestimmande f6r att undvika konflikter. Bade Anders och
Basse kan aterfinnas bland de brukare som har detta f6érhéllningssitt.

De som beskrivs och beskriver sig som beroende, har alla ett starkt
beroende av andra for sitt dagliga liv. Det skiljer dem inte fran 6vriga
brukare, men beroendet beskrivs som negativt och uppfattas som vanmakt i
torhallande till handliggare, verkstillare och assistenter. Valfriheten
beskrivs som svir att hantera och de intervjuade brukarna tycker inte att de
blir lyssnade pad nir de vill byta ut assistenter eller férandra arbetsinnehall.
De uppfattar att organisationen motarbetar dem. Assistenten uppfattas ta
over i vardagen och styra dagens innehall eller negligera brukarens vilja.
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Brukaren strider for att havda sitt hem som privat. De dr beroende av att
nigon for deras talan i relation till myndigheter, verkstillare och
assistenter. Aven hir iterfinns brukare med Anders och Basses bakgrund
men inte Cecilia, 1 de fall hon har en god man.

Ett antal brukare kan beskrivas som att de har en position som #tsatta
och Jjdlplisa, de har svirt att fora sin egen talan. Det dr de personer som pa
grund av sin funktionsnedsittning inte forstar att hdvda sina rittigheter
och inte kan uttrycka sin vilja tydligt. Hemmet kan férstas som
institutionaliserat och stodet beskrivs och uppfattas som att det bygger mer
pa rutiner dn en individuell anpassning. Beskrivningen av den personliga
assistansen liknar inte den insats de Gvriga intervjuade beskriver. Det stod
dessa brukare har beskrivs mer utformat som bostod eller stéd som i en
gruppbostad med miénga olika personer som ger stod och ett begrinsat
inflytande 6ver livssituationen och sjilvbestimmandet i vardagen. Personer
med stora kognitiva funktionsnedsittningar och/eller svira kommuni-
kationssvarigheter kan édterfinnas i denna position och da kan de ha bade
Anders bakgrund med en forvirvad skada eller Basses uppvixt med
funktionshinder. Om inte Cecilias hade god man skulle hennes situation
vara liknande.

De fyra positionerna ér en renodling av de intervjuades uppfattning om
inflytande och sjilvbestimmande fér brukare med assistans. De brukare
som uppfattas som autonoma motsvarar den ideala brukaren i lagtext och
forarbeten. For dem som beskrivs som sjilvstindiga men som intar en
passiv hallning och ampassar sig ir inflytandet och sjilvbestimmandet
villkorat av relationen till organisation och assistenter. Nir graden av
beroende Okar och svarigheten att hitta former for hur organisation och
assistenter ska paverkas trots aktiva fOorsok, ger inte personlig assistans
utrymme fOr inflytande och sjilvbestimmande. Situationen uttrycks som
vanmakt. Har brukaren begrinsad formaga att vara aktiv och saknar stéd
av andra, kan positionen beskrivas som wssart, vilket inte var avsikten med
personlig assistans.

De handikappolitiska malen med LSS och LASS omsitts i praktiken i
kommuner och landsting, dir moétet mellan brukaren, handldggaren och
den lokale verkstallaren avgor de ideologiska malens genomslag. Det kan
innebdra en disharmoni mellan handikappolitisk retorik och vardagslivets
praktik for de individer det berdr. Tidigare forskning visar att personlig
assistans dr en insats som upplevs som positiv och tillfredstillande f6r de
flesta brukare. Insatsen Okar individens moijlighet till delaktighet och att
leva ett sjilvstindigt liv pa egna villkor. Aven min undersékning visar att
brukarna dr ndjda med insatsen och att de som har haft andra former av
stod menar att personlig assistans ger en valfrihet och ett inflytande 6ver
viktiga delar av insatsen pa ett helt annat sitt in hemtjanst eller boendestod
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gor. Med ett aktivt inflytande Gver assistansen ger den delaktighet i
samhillslivet. For dem som inte kan hidvda sitt inflytande och inte har god
man kan personlig assistans leda till en isolerad stédform som gor
personen med svara funktionsnedsittningar utsatt och utelimnad till de
anstillda utan insyn fran andra.

Hur brukaren foérhéller sig till inflytande och sjalvbestimmande ar
beroende av funktionsnedsittningen, tidigare erfarenheter i livet och
relationen till assistenter och verkstillare. Pa tre omraden visar min studie
pa en disharmoni mellan ideal och vardag, nir det giller inflytande och
sjdlvbestimmande. Omradena 4r: motstridiga diskurser i LSS och
omgivning, hemmet som arena och foretridarrollen 1 kombination med
torildrarollen. Funktionsnedsattningens villkor ingar som en faktor i de tre
omradena.

9.6.1 Brukaren mellan olika diskurser

Den handikappolitiska malsittningen med ett gott liv for alla genomsyrar
lagstiftningens intentioner. Handikappolitiken utgér en vergripande arena
inom vilken assistansen dr en del, dir det sammantaget finns flera aktiva
diskurser. Intervjupersonerna befinner sig mellan ett antal motstridiga
diskurser. Den medicinska diskursen som pa ett tidigt stadium i kontakten
med LSS leder till en kategorisering som brukare. Den icke-friska kroppen
ar grunden for kategorisering enligt LSS 1 personkretsar, men diskursen
paverkar ocksa den allminna debatten och den faktiska omsorgen. Genom
forindrad fosterdiagnostik, vard av tidig f6dda barn och genteknik flyttas
hela tiden granser, vilket minniskor med svara funktionsnedsittningar och
minniskor som arbetar inom handikappomsorgen tvingas forhalla sig
till.”” Den handikappolitiska diskursen argumenterar for att minniskor med
funktionsnedsittningar dr medborgare bland andra med ansvar for sitt eget
liv. Diskursen har ett medborgarperspektiv pa funktionsnedsittning med
generell och specifik lagstiftning, som stéd fér den enskildas autonomi.*”
Den diskursen stir bland annat for krittk av expertvildet inom
socialtjdnsten, som foresprakarna menar forbiser handikappades ritt till
sina egna kroppar (och till exempel eget sprik f6r horselskadade). Ritten
att sjilv arbetsleda sin assistans foddes ur denna diskurs, vilket
Independent Living rorelsen representerar, dir minniskor med
funktionsnedsittning ses som en minoritetsgrupp bland andra med ritt till
sin egen kultur och identitet. Det ar framfor allt handikappforskning med

329 Jamfor Ostman, 2000.
30 Jamfor Olsson & Qvarsell, 2000.
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begrepp som ”social modell” som utvecklat diskursen som fokuserar den
handikappande omgivningen, inte den avvikande kroppen.?’31

Det finns ocksi ett samhillsideal, som betonar den enskilda minniskans
ansvar att ta makt Gver sitt eget liv, agera sjilvstindigt och gora fria val,
vilket genom en marknadsekonomisk diskurs paverkat assistansreformens
betoning av brukaren som kund. Nir det giller personlig assistans fOrstas
brukaren som konsument med valfrihet, en inriktning som medfort
etablering av alternativ till offentliga organisationer.” 1 insatsen personlig
assistans finns ocksa en diskurs som betonar arbetsledningen av assistansen som
viasentlig for individens sjdlvbestimmande, vilket Gverensstimmer med
samhillsidealet om den autonome medborgaren.

De ovan nimnda diskurserna berér minniskor med funktions-
nedsittning och paverkar de aktorer, som brukaren moter i
utredningsprocessen fram till assistans och i vardagen med assistans men
ocksa den allminna debatten kring funktionsnedsittning. Sittet att tinka
och tala om handikapp och funktionsnedsittning paverkar de regler och
riktlinjer som stat, kommun och forsikringskassa har satt upp. Detta utgor
ett ramverk for personlig assistans, inflytande och sjilvbestimmande i
praktiken. Det dr forsikringskassan, socialtjinsten och sjukvarden som dr
de huvudsakliga parterna och under handikappreformens utformning var
dven intresseorganisationerna en stark aktor. Stodinsatser inom socialt
arbete organiseras till stor del genom sambhillets institutioner.
Institutionerna kan ha olika huvudmin och olika uppdrag, i studiens fall
LASS, som administreras av forsikringskassan och LSS som hanteras av
kommunens socialtjinst. Gemensamt for huvudminnen dr att de
kontrollerar de resurser, som brukarna efterfrigar och har behov av.
Genom denna resurskontroll har den beslutande och verkstillande
organisationen makt i relation till brukaren. I fallet personlig assistans ir
det myndigheten, som har tolkningsforetride av brukarens behov, vilket
kommer att paverka insatsens omfattning och brukarens upplevelse av
inflytande.

Alla akt6rer paverkas dirmed av de diskurser, som riader pa omradet i
forstaelsen och hanteringen av inflytande och sjilvbestimmande for
Anders, Basse och Cecilia.” Brukaren ges status och fOrutsitts agera som
ett sjalvstindigt och aktivt subjekt (rittighetssubjekt) men for att kvalificera
sig for LSS och LASS maste brukaren bevisa sitt beroende och sin svaghet
for att ha ritt till insatser (omsorgsobjekt).” De funktionsnedsittningar

31 Jamfor Oliver, 1990, 1996; Barnes, Mercer & Shakespeare, 1999. For en férdjupande
diskussion se Barnes & Mercer, 2000.

332 Jamfér Hugemark & Wahlstrom, 2002; Hugemark, 2004; Hugemark, 2006.

333 Jimfor Foucault, 1971 (1993).

334 Jamfor Mattsson, 2008.
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individen har kan omaijliggora ett aktivt inflytande och sjilvbestimmande.
LSS blir en paradox nir individen inte har fOrutsattningar att leva upp till
den aktiva och ansvartagande brukarrollen som férutsitts 1 lagtext och
torarbeten. De allra svagaste utan foretridare riskerar en stérre utsatthet.
Makten 6ver det egna livet forbehills de brukare som med en stark egen
rost eller med en stark foretrddarrost kan hivda sin ritt till inflytande och
sjalvbestimmande.

9.6.2 Hemmet som paradox

I det dagliga métet mellan assistent och brukare méts de bada aktorerna i
brukarens hem, som ar den huvudsakliga arenan for sjilvbestimmande i
vardagslivet. Hemmet utgor den arena dir de flesta méten 1 vardagslivet
utspelar sig for de brukare, som har medverkat i min undersékning. Det ar
dir handlaggaren goér besok for att utreda behov, det dr dér assistansen
planeras och schemalidggs av verkstillaren och slutligen dr det den arena,
dir brukaren och assistenten moéts dagligen i vardagslivets alla situationer.
Hemmet priglas av individens egen historia och identitetsuppfattning. I
hemmet kan individen styra sin tid pa ett annat sitt an pa arbetsplatsen
eller i fritidsaktiviteter. I hemmet styr individen vilka personer han/hon
samspelar socialt med och kan vila frin de roller och yttre fasader som
visas upp i livet utanfér hemmet. Goffman™” kallar det backstage diir vi kan
aterhimta oss och hiamta kraft. Det dr ett omrade dir individen har makt
over sitt eget liv. Brukaren har detaljkunskap om sitt hem och det ger 4 ena
sidan ett kunskapsovertag, men a andra sidan ar brukaren helt beroende av
assistenten dven for att tillgodose de mest basala behov. Makten vixlar i de
moten pa mikronivé assistansen bestar av. Assistenten kan i princip limna
brukaren nir som helst och brukaren dr da helt utsatt. Funktions-
nedsattningen gor att brukaren tvingas Oppna sin intimsfir for andra.
Brukarens hem férvandlas till en arbetsplats och det medfor att den
personliga sfiren for brukaren begrinsas. Hemmet som mojlig backstage dir
individen inte mdste uppritthilla de roller han/hon presenterar utit
forbyts till fromtstage si linge scenen ocksa ir assistenternas arbetsplats.”™
Brukarna beskriver det som pafrestande att aldrig kunna slappna av i sitt
eget hem. Nagra I6ser det genom att minimera antalet assistenttimmar och
istallet engagera anhoriga eller genom att minska sin aktivitet och da klara
sig helt sjilva. Utifran resultatet i min studie, menar jag att de svarigheter
brukaren, verkstillaren och assistenter beskriver angaende sjilvbestim-
mande kan fOrstds i relation till “hemmet” som begrepp. Hemmet per
definition blir en paradox ed assistans och dirmed ocksa sjidlvbestim-

35 Goffman, 1959 (20006).
336 Tbid.
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mande. Det som kidnnetecknar ett hem som privat blir med assistans
samtidigt offentligt. Individens sjalvklara rittighet till sjalvbestimmande
forutsitter “hemmet”, ndr hemmet dr offentligt kan brukarens
sjalvbestimmande villkoras och férhandlas.

9.6.3 De dubbla rollerna

Familj, anhoriga och nirstaende utgor ett viktigt socialt stod for de flesta
minniskor. Nara och tillitsfulla relationer utgér en grundtrygghet i
tillvaron. For minniskor med svara funktionsnedsittningar dr det ofta
familjen som ansvarat for det utdkade omvirdnadsbehovet under
uppvixten och manga har kvar en tit kontakt med familjen. Familjen ar
ofta en aktiv del av det stod personen har for att kunna fungera i
vardagen.”” T undersékningen ingir intervjuer med fem goda min som
toretrider brukare, som inte har foérmédga att fora sin egen talan.
Funktionsnedsittningen kan till exempel vara en utvecklingsstorning. Alla
fem gode mannen ir anhoriga till de brukare de foéretrider. Fyra av fem ar
torildrar och en dr sambo med brukaren.

De intervjuade gode minnen skiljer inte tydligt pa anhérigrollen och
godmanskapet. Det foérefaller som att foraldrarollen dr den dominerade
och foretradarrollen aktiveras i specifika situationer. En av forildrarna
arbetar heltid som assistent at sin son — hon kombinerar med andra ord tre
roller i relation till sonen och omgivningen. Intervjuerna med handliggare,
verkstillare och assistenter bekriftar att det dr ett forhallande, som ar
relativt vanligt for gruppen utvecklingsstorda brukare. De gode minnen
framhiller sin féretridarroll som effektiv 1 forhallande till myndigheter och
verkstillare. De kan hédvda brukarens ritt till inflytande med en juridisk
tyngd och 1 kombination med en anhoérigs engagemang och djupa
personkidnnedom. De ir pafallande vil insatta i lagen och andra regelverk
angaende assistansen. De har alla anvint sig av ritten att 6verklaga beslut
de inte varit néjda med.

De dubbla rollerna vicker fraigan om nir en forilder till en person med
svara funktionsnedsittningar kan tillita sig att upphora med det direkta
ansvaret for den anhériges vil och nir personen med funktionshinder ska
tillitas limna familjens omsorg. Historiskt sett har minniskor med
funktionsnedsittning alltid varit beroende av familjens férmaga och vilja
att omhinderta dem. Med ett ansvar som god man kvarstir det
overgripande ansvaret dven idag men det fysiska vardagsansvaret
Overlimnas till de personliga assistenterna. I det dagliga har inte
toretradarna insyn, vilket de beskriver med en kinsla av vanmakt och oro.
De uppfattar att individens kommunikationssvarigheter ger brukaren en

337 Kohlstrom, 1996.
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9 Avslutande diskussion

utsatt position. Min slutsats ar att personlig assistans till personer som inte
kan fora sin egen talan gor att behovet av kontroll 1 insatsen 6kar.

Foretradarnas avsikt dr att stirka sin brukares inflytande och
sjdlvbestimmande, men det kan fi motsatt effekt beroende pa det
motstand deras aktivitet vicker. Assistenterna kan géra Oppet motstand
genom att ifragasitta den anhoriges roll som foretridare eller ett dolt
motstand genom att gora egna tolkningar av brukarens sjilvbestimmande
och i vardagen handla efter sin egen tolkning. De gode minnen i studien
arbetar aktivt for att ge assistenterna verktyg for att brukaren ska kunna ha
sjalvbestimmande 1 vardagens sma beslut. Vissa assistenter havdar att de
kanner brukaren bittre 4n den gode mannen genom den dagliga kontakten
och att de dirfér kan hidvda att de har tolkningsforetride. De dubbla
rollerna forsvarar paradoxalt nog inflytande och sjilvbestimmande och det
ar framfor allt tolkningsforetridet av brukarens sjilvbestimmande i
vardagen som blir oklart, samtidigt som frigan om behovet av kontroll
vicks.

Till sist

Inflytande 6ver det egna livets 6vergripande beslut och sjalvbestimmande i
vardagslivets sma dagliga beslut ir grundliggande for full delaktighet 1
samhillslivet, vilket dr en del av handikappreformens uttalade mal. Anders,
Basse och Cecilias mojligheter att ha inflytande och sjilvbestimmande
bestims av de personer, de méten och de sammanhang som formar
insatsen personlig assistans och vardagslivet i framfér allt hemmet. Det
finns en disharmoni mellan den handikappolitiska retoriken och den
vardagliga praktiken. Makten 6ver det egna livet forbehalls de brukare som
med en stark egen rost eller med en stark foretridarrost kan havda sin ritt
till inflytande och sjilvbestimmande. For de brukarna dr personlig
assistans ett stod som ger mojlighet till ett autonomt liv pa egna villkor.
LSS blir diremot en paradox i de fall da individen inte har férutsittningar
eller mojligheter att leva upp till den aktiva och ansvarstagande
brukarrollen som férutsitts 1 lagtext och foérarbeten. De allra svagaste
riskerar dirmed en storre utsatthet om de har personlig assistans men inte
nagon foretridare.

Brukarinflytande har en central betydelse 1 yrket personlig assistans,
vilket borde paverka kunskapsbas och arbetsmetoder for de verksamma 1
yrket. Med studien har min nyfikenhet vickts pa hur yrkeskaren och
assistansorganisationerna arbetar med att utveckla yrkesrollen mot ett
brukarinriktat synsatt, vilket skulle fora assistansen nirmare intentionerna
med insatsen. Utvecklas arbetsmetoder pa omradet som syftar att ge
utrymme f6r alla brukarens inflytande och sjilvbestimmande oavsett
funktionsnedsittning?

153



Ideal och vardag

Den disharmoni mellan ideal och vardag som studien illustrerar reser
fragan om personlig assistans ar den insats som bist stédjer personer som
inte kan fora sin egen talan. Den ideale brukaren ér den jag har kallat den
autonome, inte den som uppfattas som utsatt. For svar pa fragan krivs
ytterligare studier kring konsekvenserna av personlig assistans da brukaren
till exempel har grava kommunikationssvarigheter. I Norge diskuteras att
vidga assistansen till att gélla dven de brukare som inte kan leva upp till det
norska kravet pd arbetsledaransvar. Kan den motsatta diskussionen bli
aktuell 1 Sverige, att begrinsa malgruppen till dem som kan vara aktiva som
arbetsledare?

Personer med kognitiva funktionsnedsittningar kan fa en god man som
stod for inflytande. Studien illustrerar att det kan vara en foralder som tar
ansvaret fOr att som god man fora brukarens talan. I vissa fall kan det vara
tre roller som kombineras da foérilderns ocksa ar personlig assistent till
brukaren. Resultatet ger upphov till fragor kring konsekvenserna av de
kombinerade rollerna som flera féretridare har.
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Bilaga 1. Exempel pa inbjudan till undersékningen, delstudie 4 och 5

SOCIORAMA

FORSKNING - UTBILDNING - VERKSAMHET

KRONOBERG

Valkommen pa Socioramadialog om personlig assistans,
inflytande och sjalvbestdammande for brukaren!
Jag behdver Dina synpunkter!

Tid:
Lokal: Vaxjo universitet
Deltagare: Personliga assistenter

Jag laser socialt arbete pa Vaxjo universitet och skriver pa en uppsats
om inflytande och sjalvbestammande for brukare som har assistans. Jag
behdver Dina synpunkter pa hur Du som assistent ser pa mojligheter och
hinder for brukarens inflytande och sjalvbestammande i vardagslivet.

Utifran de intervjuer jag har gjort med brukare som har assistans har jag
sammanstallt ett antal fall som ger tillfalle till diskussion om hur
brukaren ser pa sina majligheter och vad de upplever som svarigheter.
Hur kan man som assistent hantera brukarens inflytande och
sjalvbestdmmande?

Eftermiddagen syftar till ett erfarenhetsutbyte for Dig som arbetar som
assistent med andra assistenter och en kunskapsfordjupning kring LSS
och yrket.

Diskussionerna kommer att dokumenteras sa att jag kan anvanda Dina
synpunkter i uppsatsen men pa ett sadant satt att det inte gar att avlasa
vem eller vilka det galler. Deltagandet i traffen ar frivilligt och kan nér
som helst avbrytas.

Valkommen med din anmalan till Lottie Giertz, senast;
lottie.giertz(@vxu.se
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Bilaga 2. Presentation av undersokningsgrupperna

Forstudie

1 Socioramacirkel ”Brukarinflytande” med 5 deltagare

Samtal med en representant pa Handikapprorelsens Ide - och
Kunskapscentrum i Kronoberg

1 grupp med personliga assistenter som provade vinjetterna

Datamaterial

12 intervjuer med 11 brukare (en brukare intervjuades 2 ganger)
5 intervjuer med 5 foretridare. 1 brukare medverkade vid ett tillfalle.
5 intervjuer med sammanlagt 5 handlaggare
2 gruppintervjuer med sammanlagt 13 verkstallare av assistans
2 gruppintervjuer med sammanlagt 15 personliga assistenter

Intervjuer med brukare - delstudie 1

Delstudie 1 utgdrs av intervjuer med elva personer med assistans. Tre har
en medfédd funktionsnedsittning, de andra atta har fitt sin
funktionsnedsittning i vuxen édlder pa grund av sjukdom eller olycksfall.
De dr mellan 35 och 60 ar. Fyra ir ensamstiende och sju bor i ett
parforhallande eller i en familj med hemmavarande barn. Tre av
personerna bor i ett sirskilt anpassat boende™ eller i en ligenhet i
anslutning till ett sdrskilt boende. Tvd av personerna anvinder
kommunikationshjilpmedel pa grund av talsvarigheter, i form av talapparat
och skrivet sprak. De tva personerna forstar talat sprak men kan inte sjilva
uttrycka sig verbalt.

De intervjuade har sma moijligheter att yrkesarbeta pa grund av sin
funktionsnedsittning. 1 intervjumaterialet med brukare har ingen
respondent ett l6nearbete, en har en projektanstillning med 16nebidrag, tva
har en annan skyddad anstillning och en har sysselsittning ndgon dag i
veckan pa en kommunal dagcentral. De 6vriga sju har ingen sysselsittning
alls utanfér hemmet. De tre intervjuade som har medfédda
funktionsnedsittningar har aldrig haft ett lonearbete. Av de Gvriga
brukarna hade alla arbete, nir de blev sjuka eller rikade ut for en
olyckshindelse.

38 Med annan sdrskilt anpassad bostad avses en egen ligenhet med viss personlig
grundanpassning. Ett mindre antal ligenheter ligger ofta samlade i ett hus eller en
trappuppging, med stédpersonal i omedelbar nirhet.
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Tre personer 1 delstudie 1 anlitar privata assistansbolag, dtta brukare har
valt den egna kommunens socialtjdnst som assistansanordnare och ingen
har valt att administrera sin egen assistans. Av de personer som jag har
intervjuat lever fem i en mellanstor stad, fyra i en liten stad, en i ett mindre
sambhille och en pa landsbygden.

Beviljade assistanstimmar varierar mellan 50 och 100 timmar per vecka.
Femtio timmar kan fordelas pa tva personliga assistenter och for att
verkstilla 100 timmar kridvs fyra assistenter. Enligt brukarnas uppgifter
varierar antalet assistenter mellan tva och atta, vilket ska jimféras med
antal timmar varje brukare ar beviljad. Nagon brukare menar att det ger
storre valfrihet att ha manga assistenter som arbetar mindre tid var, dn att
exakt anstilla det antal assistenter som timmarna kan ricka till. Det ger en
storre flexibilitet och dr mindre sarbart vid sjukdom. Andra har ingen
forklaring till relationen mellan antal assistenter och timmar.

Intervjuer med gode man - delstudie 2

De fem brukare som ingar i studien har stora funktionsnedsittningar och
svarigheter att kommunicera. De fem personerna har alla en god man som
foretradare och jag har intervjuat den gode mannen om inflytande och
sjalvbestimmande for deras brukare. I en intervju deltog bade brukare och
god man. Fyra av de fem brukarna tillh6r personkrets ett, det vill siga har
en utvecklingsstorning eller autismspektrumstérning. Funktionsned-
sattningen ar medfédd. De fyra har en av sina forildrar som gode man.
Forildrarna har haft uppdraget som god man sedan deras barn blev
myndigt. Ingen av brukarna har ett férstaeligt spraik men kan férmedla sig
med signaler eller enstaka uttryck. De gode minnen valde att genomféra
intervjun utan att brukarna var ndrvarande. Den enda informanten i
gruppen med en forvirvad skada, tillhérande personkrets tre medverkade
sjalv 1 intervjun, efter formaga, tillsammans med den gode mannen som
ocksa dr sambo. Jag har ingen intervju med en god man som inte har
familjeband till brukaren.

Brukarna 1 delstudie 2 med tillh6righet till personkrets ett, har alla ratt
till insatsen daglig verksamhet enligt LSS 9:10, vilket alla fyra utnyttjar. Alla
har assistans tolv timmar om dygnet eller mer férdelat pa relativt fa
assistenter. Flera av de gode minnen arbetade ocksa sjilva som assistenter
oftast di det vuxna barnet/brukaren vistades i foraldrahemmet. En av
forildrarna var en del i assistentgruppen dven i brukarens ligenhet.
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Intervjuer med handlaggare - delstudie 3

Alla LSS-handlaggare i de aktuella kommunerna och LASS-handliggare pa
forsikringskassan 1 linet inbjods till att medverka i en intervju om
inflytande 1 handlaggningsprocessen for personlig assistans. Totalt
intervjuades fem personer med tjanst som LSS-handliggare i kommun eller
LASS-handlaggare pa forsakringskassan. Intervjuerna genomférdes som
enskilda telefonintervjuer eller genom personligt mote i universitetets
lokalet.

Handldggarna dr alla kvinnor och har arbetat mellan 1,5 ar och 14 ar i
handliggarfunktionen. Utbildningsbakgrunden dr social omsorg, socionom
eller gymnasieutbildning. Manga har annan erfarenhet av handikapp-
omsorgen. De har alla haft manga drenden med ansékningar om personlig
assistans.

Gruppintervjuer med verkstallare - delstudie 4

I delstudie 4 har genomforts tva gruppintervijuer. Den forsta grupp-
intervjun ingar som en del i en Socioramacirkel™ (V:grl) och den andra ir
en traff vars syfte enbart var gruppintervju fér undersokningen (V:gr2).
Den forsta gruppen med verkstillare bestar av nio kommunala verkstaillare,
alla dr kvinnor och deltagarna har arbetat mellan ett halvt 4r och sex ar som
ansvariga for verkstilligheten av personlig assistans. Utbildnings-
bakgrunden ir olika hogskoleutbildningar. Tva personer arbetar i en storre
kommun och de 6vriga sju i sma kommuner. Alla har uppdraget som
chefer for personlig assistans som sitt huvudsakliga tjdnsteuppdrag, i de
mindre kommunerna ingar aven andra arbetsuppgifter i uppdraget.

Vid den andra gruppintervjun triffade jag fyra verkstillare varav en har
erfarenhet av arbete 1 privata assistansbolag och de Ovriga fran
kommunens socialtjinst. Alla fyra personerna har en hégskolebakgrund.
Yrkeserfarenheten pa omradet skiftar mellan tvd och sju dr. Grupperna
diskuterade inflytande och sjalvbestimmande utifrin de vinjetter jag
sammanstallt 1 bearbetningen av brukarintervjuerna. Sammanlagt har
tretton verkstallare medverkat i tva gruppintervjuer, se tabell 4.

Gruppintervjuer med personliga assistenter - delstudie 5

I gruppintervjuerna i delstudie 5 medverkade 15 personliga assistenter
uppdelade pa tva olika grupper och tillfillen. Det dr tre man och fem
kvinnor i den férsta gruppen och aldern dr mellan 22 dr och 56 ar. De har
arbetat mycket varierande tid hos de eller de brukare de arbetar hos vid

339 Se Salonen, 2005.
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intervjutillfillet, frain sex manader till sex ar. Alla utom en har arbetat flera
ar som assistenter och flera har erfarenhet av annat vardarbete. Hilften av
gruppen arbetar hos fler 4n en brukare. Deras utbildningsbakgrund ir
underskoterska, vardare och tva har allmidn gymnasieutbildning. En har
erfarenhet av att arbeta i ett privat foretag som assistent.

Den andra gruppen medverkande ir dtta kvinnor i aldern 23-60 ar. De
ar utbildade till underskoterskor, vardare och tre har pabérjade, ej
avslutade hoégskoleutbildningar sisom lirare och arbetsterapeut. En har
annan gymnasieutbildning. Fyra har arbetat mer dn fem ar i yrket. Fyra
arbetar med en brukare och de 6vriga arbetar hos tva eller fler brukare. En
har arbetat i ett privat assistansbolag, de 6vriga har bara erfarenhet frin
kommunal assistans. Manga har minst tre ars erfarenhet fran annat vard-
och omsorgsarbete.
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Bilaga 3. Intervjuguide till undersokningens delstudier 1 och 2

BRUKARE/GODE MAN

Grundliggande information (dlder, m.m.)
Livshistoria — funktionsnedsittning - funktionshinder
- bakgrund
- dagslage
Ansokan om st6d
Stod
Utredning — LSS och LASS
Beslut — 6verklagan
Planering av insatsen (andra insatser)
Valfrihet — information, motivering, byte av bolag, kunskaper
Rekrytering — anstillning, processer, delaktighet
Vardagen med assistans, beskriv och ge exempel
Foriandringar
Sjilvbestimmande
Inflytande
Delaktighet
Foraldraroll/ foretradarroll/assistent
Synen pd godmanskap

Omgivningens reaktioner
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Bilaga 4. Intervjuguide till undersokningens delstudie 3

Intervjumall

HANDLAGGARE

Grundliggande information, utbildning erfarenhet m.m.
Ansokan fran brukaren — processen, initiativ
Utredningsprocessen, moment, delaktighet

Beslut — 6verklagan, kommunicering, information
Planering av beviljad insats

Samarbete LSS/ 1LASS

Valfrihet — information, motivering, byte
Rekrytering — anstillning, ansvar

Foriandringar

Sjilvbestimmande

Inflytande

Delaktighet
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Bilaga 5. Exempel pa vinjett i gruppintervju med assistenter

Agne

For fem dr sedan fick jag en stroke och var riktigt dilig 1 nio méanader. Den
tiden minns jag mest som ett kaos. Jag dr 53 ar men jobbar inte lingre, jag ir
vaktmistare och har jobbat i 30 ar i kommunen. Mina tre barn dr vuxna och har
sjalva familjer, de bor alla tre hir i linet och jag har fyra barnbarn. Nu bor jag i
virt hus med handikappanpassning férstass, tillsammans med min fru. Jag har
assistans alla dagar, hela tiden for jag fick epilepsi férutom att vinster sida dr svag,.
Jag kan sjilv kéra min rullstol inne och har elrullstol ute.

Nir jag kom hem skétte min fru och min dotter mig med hjilp av hemtjinsten
men de var ju tvungna att botja jobba igen pd hosten. D4 sokte vi om assistans
och jag valde kommun f6r de hade skétt hemtjinsten sia bra dven om det var
fruktansvirt hemskt att ha sina arbetskamrater till hjilp. Hemskt bide f6r dem
och f6r mig!

Jag fick sjilv vilja ut de tvd assistenter jag har behévde genom intervjuer. Jag
har kvar bada tvi fortfarande. Min fru tar helgerna nu f6r det dr sa jobbigt att ha
folk omkring sig hela tiden, tycker vi bada. Min svarighet ir att jag fram till sista
aret varit helt n6jd men nu bérjar jag bli bittre och kan géra mer sjilv. Det
fungerar med den ena assistenten, hon liksom bara finns och vi kan bara byta en
blick sa vet hon vad jag vill (eller inte vill £6r all del).

Men den andra kvinnan tycker jag gér f6r mycket nu. Jag kan till exempel kld
mig nistan sjilv och plocka fram pd bordet. Men hon ir hela tiden dir och ska ta
over. Jag tycker hon dr f6r nira min familj ocksa, jag vill till exempel sjilv hjilpa
mitt barnbarn nir han dr hir. Men jag hinner inte rulla ut, sa 4r hon redan dir.
Och jag forstir att det ser farligt ut nir jag sjilv ska plocka ut skdpen, jag star ju
lite vingligt. Men jag vill sjilvl Det édr ju mitt eget porslin som gar sonder. Det ir
sd svart att sdja till henne, jag har verkligen f6rsokt men hon nistan sdjer emot
mig /.../ Hon gick en kurs i viras dir de hade sagt till henne att hon var vildigt
dominerande och styrande. Nir hon kom dirifrin frigade hon mig om jag ocksa
tyckte det men jag kom mig inte fOr att sdja att det stimmer. Jag vill ju inte att
hon ska bli ledsen eller arg,

(Frigorna presenteras muntligt under intervjun, men ror foljande omraden:
Agnes, assistentens och familjens situation, arbetsledare, sjilvbestimmande for
brukaren, vardagens innehall, stédets innehdll, risker, méjligheter, initiativ)

Exempel: Kénner du igen Agnes beskrivning? Hur tinker Du som assistent?
Hur skulle Du hantera denna situation om du var i Agnes situation?

Hur avgdr du som assistent hur mycket du ska hjilpa Agne och med vad?
Vem ir assistentens arbetsledare? Hur skulle du beskriva en bra assistans?

Vad kan Agne som brukare styra Over i vardagen? Vad ir sjilvbestimmande
for brukaren om du tinker pa dem du arbetar med och f6r Dig som assistent?

Hur balanserar Du som assistent i en familjesituation? Hur hittar du
torhallningssitt? Hinder och méjligheter?

Vad har Du f6r kinslor som assistent infr vighalsiga brukare? Hur ser Du pd
risker? Vem har ansvar £6r vad som hinder i vardagen?
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Forfattarpresentation

Lottie Giertz ar fil. mag. i pedagogik och doktorand 1 socialt arbete vid
Vixjo universitet. Hon har sedan starten av Sociorama varit engagerad som
kombinationstjanst for Omsorgsférvaltningen i Vixjo kommun och
arbetar som enhetschef inom handikappomsorgen.

Lottie Giertz kan nas genom:

IVOSA Vixj6 Kommun
Vixj6 Universitet Omsorgsforvaltningen
351 95 Vixjo 351 12 VAXJO

E-post: lottie.giertz@vxu.se
Telefon: 0470 — 76 70 03
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Publikationer 1 rapportserien 1 socialt arbete vid IVOSA, Vixjo
universitet kan bestillas genom IVOSA, Vixj6 universitet, 351 95
Vixjo.

E-post: rapport.ivosa@vxu.se

Tel: 0470-70 80 00

Eller himtas som
http://www.vxu.se/ivosa/publikationer/rapporter _socialt.xml

174



