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Bakgrund

Frdn patient till medborgare (Regeringens proposition 1999/2000) heter den nationella
handlingsplanen for handikappolitiken som kom ar 2000. Titeln understryker inriktningen for
den moderna handikappolitiken. I centrum star en person, inte en funktionsnedsittning. Det
viktiga r vem man &r eller vad man gor, inte vilken diagnos man har.

Ett av de viktigaste verktygen for att denna tanke skulle bli verklighet var LSS-
lagstiftningen. (Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade). LSS gav ritt
till personlig assistans, for att ménniskor med funktionsnedséttning skulle kunna leva det liv
de vill leva och ddarmed ocksa bli fullvirdiga medborgare. Rétten till personlig assistans dr en
revolution for oss funktionshindrade. Den lagen har forbéttrat livskvalitén for manga och ér
en av de viktigaste jimlikhetsreformerna i Sveriges historia. LSS-lagstiftningen &r vérldsunik.
Det ér en lagstiftning, som svenska politiker med stolthet kan visa upp for andra lénder.
Lagen ar ett exempel pa hur man kan uppna frihet, sjdlvbestimmande och jamlikhet f6r en
tidigare marginaliserad grupp.

LSS trddde i kraft den 1 januari 1994. Motivet till att infora en sérskild lag var att personer
med omfattande funktionshinder hade sdmre levnadsvillkor &n de flesta andra. De hade sdmre
mdjligheter att bestimma 6ver sina egna liv och paverka utformningen av service och stod.
De lagar som reglerade stdd och service rackte inte till for att skapa levnadsférhallanden som
var jamforbara med andra ménniskors. Med LSS fick personer med mer omfattande och
varaktiga funktionshinder 6kad mdjlighet att sjélva styra dver sin vardag och ddrmed en
starkare stdllning 1 samhallet.

Samtidigt som LSS trddde 1 kraft inrédttades via forsékringskassan ett system for statlig
assistansersittning. Assistansersittningen ar avsedd att ticka kostnader for personlig assistans
och ldmnas till de personer som i genomsnitt behdver mer &n 20 timmars personlig assistans
per vecka for sina grundldggande behov.

Personlig assistans handlar om att skapa forutséttningar for den funktionshindrade
personen att i mdjligaste mén kunna leva sitt liv som om den aktuella funktionsnedsdttningen
inte hade funnits. Utgédngspunkten dr att alla arbetsuppgifter som inte ar farliga, forbjudna
eller krdnker den personliga assistenten kan vara aktuella. Vad som kan vara farligt varierar
beroende pd omstiandigheterna och den enskilde assistenten. Det dr en fraga som maste
beddmas i varje enskild situation. Kélla: (Independent Living Institute - Personliga

assistenters arbetsuppgifter)



Jag sjdlv har haft personlig assistans i 6ver 30 ar. Innan dess var jag, som sd manga andra i
min situation, totalt utlimnad till hemtjansten. Under en manad kunde jag ha 60 olika
manniskor som skulle hjdlpa mig med allt fran toalettbesok till att stida och laga mat. Antalet
hemtjinstpersonal var sa stort pa grund av att hemtjénsten hade ett stort tickningsomréde.
Datidens instéllning innebar att all hemtjinstpersonal skulle kunna hjélpa vem som helst och
den som behovde hjélpen sdgs enbart som en passiv mottagare. Jag har ett omfattande
funktionshinder som innebaér att jag kan rora lite pa huvudet och marginellt anvinda den
hogra handen. Bland manga andra moment behdver jag hjilp att trycka pa magen om jag
behover hosta. Dérfor behover jag personlig assistans 24 timmar om dygnet.

I propositionen till lagtexten om rétten till personlig assistans (Proposition 1992/93:159
om stod och service till vissa funktionshindrade) anvands begrepp som: "leva som andra” och

’skdliga levnadsvillkor™. 1 § 3.1.3 gér att 14sa foljande:

Malet for verksamheten enligt den nya lagen bor vara att manniskor med omfattande funktionshinder skall
kunna skapa sig ett vérdigt liv, sa likt andra ménniskors som mojligt och i gemenskap med andra
méinniskor. Insatserna skall vara s& utformade att de stirker den enskildes mojlighet att leva ett
sjdlvstiandigt och oberoende liv och att delta aktivt i samhaéllslivet. Behov och 6nskemal om stdd och
service varierar fran person till person och i livets olika skeden. Insatserna bor dérfor utformas sa att de
svarar mot den enskildes aktuella situation. Den enskilde skall ha ett direkt inflytande, bade i planeringen
och utformningen av insatsen och i genomforandet av den. Insatserna till vuxna personer skall grundas pa
behov som den enskilde sjdlv finner angeldgna att fa tillgodosedda for att kunna leva ett sé sjalvstiandigt
och oberoende liv som mojligt.

I propositionen och lagtexten formuleras den funktionshindrades réttigheter att fa leva pa sina
egna villkor, utifrdn sina egna forutséttningar, leva som andra o s v. Men hur ser det ut nér
lagen forverkligas? Vad betyder "att leva som andra"? Vilka andra? I Sverige &r ordet
”lagom” vanligt, s kanske har lagstiftaren utgétt frdn en person som dricker lagom mycket
kaffe, lagom mycket alkohol, som utfér lagom ménga sysslor i hemmet o s v.

Min egen upplevelse ér att det inte &r tillatet att ha det bittre dn andra, speciellt inte
materiellt sett. Du far géirna ha det bra men inte béttre 4n andra. Nér det sedan handlar om att
fa saker och ting utforda, exempelvis stddning, tvitt och strykning, &r det inte sidllan som jag
kdnner mig ifragasatt av den personlige assistenten. Fragan kan vara; skulle du verkligen gora
det hdr om du inte hade haft ett funktionshinder? Den fragan ar egentligen omojlig att
besvara. For en person som har forvérvat sig ett funktionshinder senare 1 livet kan det vara
lattare att besvara da han eller hon vet vad hon kunde utféra innan hon blev funktionshindrad.
Men f6r en person som dr fodd med sitt funktionshinder och inte kan gora den jamforelsen
blir det genast mycket svérare, ja faktiskt omojligt, att besvara den fragan. Det hindrar inte att

den som ér fodd med ett funktionshinder &r en del i den sociala gemenskapen och dirmed

4



ocksé paverkas av de gemensamma varderingarna. En sddan gemensam virdering har sina
rotter 1 kvinnofrigorelsen och klassamhillet. Utifran den varderingen ar det skamligt att
anstdlla ett hembitrdde. Det mirks i1 dagens diskussion om hushallsnéra tjénster.

Det verkar som att en del tycker att nivén pa den assistans man &r beréttigad till ska utga
fran en person som inte utrittar s mycket i sitt liv. D.v.s. en person som aldrig gér om nagot
hemma eller i sin trddgard, om han eller hon ens har en sddan. Nagon som inte pysslar eller
hittar pa olika projekt i sitt hem. Ibland verkar det som att det blir upp till varje assistent att
avgora vad som anses vara "skéliga levnadsvillkor" for brukarens liv. Har man exempelvis
fyra assistenter i varierande aldrar, med eller utan familjer, hetero eller homosexuella och sa
vidare. Om d& var och en utgar fran sin egen lilla vérld ldmnar det véldigt fa sysslor som
personen med funktionshinder kan fa utréttat i sitt hem.

Jag menar att det finns en konflikt i det hdr med att vara beroende av andra ménniskor for
att fa hjalp. Som arbetsgivare har jag sjilvklart en viss typ av makt men som beroende av
nagon annans hjilp for att leva befinner jag mig 1 ett direkt underldge. Denna konflikt & man
som funktionshindrad och beroende av personlig assistans tvungen att forhélla sig till.

Nér man som funktionshindrad vill fa nagot praktiskt utfort kan det uppstd konflikter,
sarskilt 1 de fall som assistenten kénner sig utnyttjad av brukaren.

Ett exempel: Assistenten far utfora stdidning medan brukaren ligger och vilar eller kanske
sitter vid sin dator. Har brukaren dessutom familjemedlemmar som denne delar hushéll med,
ar det ganska vanligt att det dr assistans med de hushallsnéra tjdnsterna som ifragasitts av
assistenter. Varfor han eller hon ska stdda, gora rent toaletten, skota tviatten mm. Det dr inte
helt ovanligt med kommentarer som "jag &r vil inget hembitrdde heller". Sjéalv upplever jag
det som skamligt att begéira hjdlp med hushéllsnira tjdnster. Oftast ar det just 1 dessa
situationer som man som brukare blir ifragasatt.

I diskussioner med min familj, mina vénner och mina personliga assistenter tycker jag mig
forsta att bakgrunden till dessa missforstdnd ar komplex. Det handlar om virderingar,
avundsjuka, lattja, brist pa empati, missforstand, paverkan och influenser utifran (familj,
vénner, bekanta, media) midnniskosyn osv. Men ocksad om en traditionell syn pé
funktionshindrade och instéllningen att "som handikappad borde du vara tacksam for att jag
over huvud taget finns hdr och hjdlper dig".

Att ha ett funktionshinder tar bade tid och kraft. Att géra saker som att duscha, ga pa
toaletten, kli pa sig eller stiga upp pa morgonen dr moment som kan ta flera timmar, d& dessa

moment for en person utan funktionshinder kan ta fem minuter.
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Mina péstédenden dr helt och héllet grundade pd mina egna erfarenheter av att vara
beroende av andra méanniskor och att leva med personlig assistans och ddrmed ocksa vara
egen arbetsgivare. Personlig assistans har varit avgorande for mig och manga andra som lever
med funktionshinder. Jag har och har haft fantastiska ménniskor som arbetar som mina
personliga assistenter utifrén ett oerhort respektfullt och professionellt synsétt. Vi har haft
manga tillfallen att utbyta och skratta it vara olika varldar. Utan personlig assistans hade mitt
liv definitivt inte sett ut som det gor i dag med familj, arbete och en fritid som jag viljer att

anvinda utifrdn mina egna val och forutséttningar.



Syfte och fragestallningar

I uppsatsen vill jag for det forsta fokusera pa rétten till personlig assistans for behov som
hushallsarbete och matlagning. Som funktionshindrad upplever jag detta som konfliktfyllt.
Niér dessa tjanster tas i ansprak vicks gamla forestéllningar om hembitridet till liv. De
kommer i konflikt med dagens acceptans av att kunna kdpa hushallsnira tjanster. Mitt andra
syfte med uppsatsen ér att undersoka forestédllningen om den funktionshindrade som ett
hjilpbehdvande objekt. Lever den forestéllningen kvar, trots att regering och riksdag 1
lagstiftningen betonar att den funktionshindrade ar ett handlande subjekt.

I uppsatsen vill jag utveckla forstaelsen av dessa tva konflikter samt undersdka om detta &r
en upplevelse som jag delar med andra funktionshindrade.
Jag vill forsoka besvara foljande fyra frégor:

Har reformen Fran patient till medborgare (Regeringens proposition 1999/2000) inneburit
den frigorelse det var tankt?

Lever gamla forestillningar om funktionshindrade som hjilpbehdvande objekt kvar, fraimst
bland de personliga assistenterna?

Ar det konfliktfyllt for minniskor med funktionshinder att be om hushéllsnéra tjénster?

Finns det en konflikt mellan att vara arbetsgivare och att vara hjdlpbehdvande?

Metod

Genom att gora enskilda intervjuer med personer som har personlig assistans har jag velat
granska om mina erfarenheter delas av andra funktionshindrade. Intervjupersonerna har
bestatt av tva kvinnor och en man i dldrarna 47- 66 som alla haft personlig assistans ldngre dn
tio &r.

Samtliga intervjuer har bandats och sedan omformats till text. Intervjufrdgorna som
anvéants finns med som bilaga och dessa har dven anvénts som underlag och diskussion i
samtal med Bengt Westerberg. Detta samtal inkluderas eftersom det ger en viktig bakgrund
till de politiska intentionerna bakom reformen. De intentionerna har betydelse for att forsta
betydelsen av ritten till personlig assistans. Ndgot som i sin tur ger en bakgrund till konflikten
mellan gamla forestédllningar om hembitrddet och dagens acceptans av att kunna kopa
hushéllsnéra tjénster.

Jag har dven haft ett samtal med Bengt Westerberg dir han beskriver sin syn pa

assistansreformen. Att vi i dag har denna fantastiska reform, Rdtten till personlig assistans till
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vissa funktionshindrade, kan vi bland andra tacka davarande socialminister Bengt Westerberg
for. I borjan pa nittiotalet befann sig Sverige i en mycket djup ekonomisk kris och samtidigt
skulle man minska statens utgifter for att klara EU:s intrddeskrav. Men Bengt Westerberg

med sitt personliga engagemang stod pa sig och reformen blev av.

Tidigare forskning

Det finns flera avhandlingar och rapporter inom dmnet personlig assistans. Manga har fokus
pa hur LSS-reformen tillimpas och om den har fatt de effekter som lagstiftaren 6nskat. Andra
studier handlar om den personliga assistentens yrkesroll. I flera intervjuundersdkningar som
gjorts med ett antal personliga assistenter gar att ldsa precis det som intervjupersonerna i min
uppsats beskriver.

Jag har valt att anvidnda en del av denna forskning som svar/bekriftelse pa min egen fraga i
uppsatsen.

I Upplevelser av att arbeta i ndgons hem (Haapaniemi och Lyhamn 2008) har forfattarna
intervjuat personliga assistenter om deras yrke som personlig assistent.

Arbetsuppgifterna som assistenterna utfor varierar beroende pé vilken funktionsnedséttning
brukaren har, dennes dagliga sysselsdttning och fritidsintressen. Det som arbetsuppgifterna i
de allra flesta fallen gér ut pa &r vardagliga sysslor allt frdn personlig omvérdnad, stidning,
matlagning till att 1 andra fall f6lja med pa uteaktiviteter eller arbete. Det som ocksé skiljer sig
at 1 arbetsuppgifterna dr om brukaren bor ensam, dr sambo eller bor med sin familj. I de fallen
dé brukaren bor tillsammans med ndgon ska assistenten inte gora sdidant som dr sambons eller
resten av familjens uppgifter. Detta ses som en sjédlvklarhet av de flesta brukare, men ibland
uppstar det problem. Som en av assistenterna beréttade, att sambon till hans brukare
forvintade sig att assistenten skulle tvétta all tvitt, &ven sambons nér han tvittade. I detta fall
var han tvungen att sdga ifran att det gor han inte, utan han &r dar for att brukaren behdver
hjalp.

Sedan foljer forfattarnas egen reflektion:

Var fundering efter detta ar var grinsen egentligen gér for vad en assistent skall gora och inte gdra hemma
hos brukaren. Nér det diskuteras om huruvida assistenten till exempel ska tvétta all tvitt i hushallet eller
bara brukarens smutstvédtt. Om brukaren innan han/hon fick en funktionsnedsittning har tagit hand om
tvitten, skall det da helt plétsligt foréndras och att detta krav skall stillas pd ndgon annan i hushallet? Ar
det rdtt att det ska bli fordndringar som paverkar hela livsforingen for en hel familj for att en
familjemedlem blir sjuk eller far en funktionsnedséttning som leder till férédndringar i hans/hennes
funktioner. (Haapaniemi och Lyhamn 2008 s. 24)



Enligt Fagerlund och Frisk (2003) 4r grunden i allt arbete med personer som har
funktionsnedsattningar, att dessa skall fa makten dver sitt eget liv. De ska kunna fa den hjélp
som de behdver for att kunna bli oberoende av andra och kédnna att de bestimmer dver sitt
eget liv.

I en annan uppsats Att sdtta grdnser (Lindgren 2007) beskriver forfattaren utifran de
intervjuer som gjorts hur flera personliga assistenter gentemot brukaren anser att de maste
sétta upp egna personliga "grénser" for att inte bli "utnyttjade".

Kommentarer som:

"Om nagon i arbetslaget borjar ga ifran en arbetsplan, di borjar ju brukarna utnyttja den...”
(Anna)

"Det ér lite sa att ger man lillfingret..." (Maria)

"Regler, det behdvs det. For jag upplever att brukarna dr véldiga specialister pé att
manipulera." (Stina) (Lindgren 2007 s.28)

Dessa undersokningar besvarar min andra fraga. I dem framtridder en bakomliggande tanke
dir den funktionshindrade ir ett hjdlpbehdvande objekt och darfor diskuterar inte forfattaren
de problem som moter den personlige assistenten nir de moter den funktionshindrade som ett
handlande subjekt.

Nar det géller de funktionshindrades erfarenheter finns det beskrivet av Réster fran en
okdnd vdrld (Jacobson 1996) dér hon beskriver olika maktférhallanden. Da framst mellan
hemtjinstpersonal och den som dr beroende av deras insatser. Men specifikt om det problem

som jag vill belysa i min uppsats har jag inte sett beskrivas.

Psykodynamiskt perspektiv

For att fordjupa forstaelsen av konflikten mellan gamla forestdllningar om hembitrddet och
dagens acceptans av att kunna kdpa hushallsnéra tjéinster kommer jag att anviinda mig av
psykodynamisk teori, ndrmare bestdmt konflikten mellan jag och dverjag.

I sina foreldsningar som ger en orientering i psykoanalysen Foreldsningar Orientering i
Psykoanalysen (Freud) skriver Freud: ”Overjaget ér for oss representanten for alla moraliska
inskridnkningar, talesmannen for var strivan efter fullkomlighet, kort sagt det vi 6ver huvud
taget psykologiskt kan forstd av det sa kallade ”hogre” i minniskolivet. Da dverjaget i sin tur
gar tillbaka pa inflytande fran fordldrar, uppfostrare och liknande, far vi veta &nnu mer om
dess betydelse om vi vinder oss till dessa kéllor. I regel foljer fordldrar och andra jaimforbara

auktoriteter 1 sin uppfostran av barnet sitt eget Overjags foreskrifter (s.485). Nir vi lever upp
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till idealen kénner vi oss stolta. Nar vi misslyckas med det ligger skammen pa lut liksom

skulden kan plaga oss nér vi bryter mot dverjagets forbud.

Jag menar att mina egna behov av hushallsnéra tjénster &r ett uttryck for jagets analys av
min kroppsliga verklighet och mina sociala mdjligheter som arbetsgivare. Men jaget
bestimmer inte sjilv. Dess aktivitet dvervakas stindigt av dverjaget. Overjaget r till sin
karaktédr konservativt och kan hos manga préglas av viarderingen att det dr nagot “fult” att
anlita ett hembitrdde. Sa &r det naturligtvis inte for alla. Ett verjag framvuxet i en
gammaldags aristokratisk milj6 eller i andra kulturer ser det som nigot naturligt att anvinda
sig av andras tjdnster. Bade brukaren och assistenten behover analysera sina tankar, kédnslor

och handlingar med dessa strukturer i atanke.
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Samtal och intervjuer

I samtal med Bengt Westerberg ville jag fa hora hur han tillsammans med andra beslutsfattare
tdnkte och diskuterade angaende reformens inférande, men ocksa hur han tdnker 1 dag utifrn

mitt syfte och frageformulering. Vért samtal grundade sig dels pd de frdgor som jag stéllde till
intervjupersonerna men ocksa pa de tankar och reflektioner jag presenterar i sjdlva

inledningen till uppsatsen.

Samtal med Bengt Westerberg (2010-02-12)

Bengt sdger att han forstir de hir kinslorna som beskrivs utifrén att vara beroende av andra
ménniskor for att leva sitt liv. Vidare beréttar han att han f6r ndrvarande ingér i en
arbetsgrupp som diskuterar ett sorts projekt som ska handla om den vildigt speciella roll man
har som assistansanvindare darfor att man ar arbetsledare men samtidigt foremal for
assistansen. Bengt sédger att grundtanken dnda ar att man far bestimma sjilv 1 stéllet for att
ndgon annan ska bestimma vilken service man ska ha. Han tycker ocksé att det &r en sddan
revolutionerande tanke och han tror ocksd att ménga upplever personlig assistans som att det
dnda har revolutionerat, sirskilt de som upplevt ndgot annat. Sedan kommer det vél en ny
generation som tycker att det har med personlig assistans och att bestimma sjilv dr en
sjalvklarhet. Men de som kan beskriva denna fordndring tycker dnda att det ar en stor
fordndring. En del problem kan man 16sa men sedan kommer man ju aldrig ifran

funktionsnedsittningen som sddan, den finns ju dar.

Helst skulle vi ju trolla bort den vilket skulle vara det allra bésta men sé lange den finns dér blir ju du och
andra beroende av den hér hjilpen, och jag forstar verkligen den hir kénslan som du férmedlar, det &r
svart att vara beroende, det &r svart att be om hjilp.

Bengt talar om den bok psykiatrikern David Eberhard har skrivit om ménniskor som kénner

sig kriankta. Det kan ibland vara en svar avvagning, menar Bengt, i en del assistanssituationer.

Jag tycker att allt som man troligtvis sjilv skulle ha gjort om man inte hade haft sitt funktionshinder ska
kunna utfras av den personliga assistenten. Normalt hyr man ju inte in folk for sysslor som man
vanligtvis brukar klara sjélv. Sedan &r det ju alltid en diskussion om man till exempel har en assistent som
ar radd att ga pa en stege, da kanske man inte bor be just henne att ta ner en lampa ifran taket men det ar
ju alltid en personfraga hur man diskuterar sadant och en férhandlingsfraga vid anstéllningen.

Bengt menar att han har svart att se att man ska ha nagra andra begransningar. Grundtanken
fortsdtter han &r ju dnda att assistenten ska gora det som du inte klarar av sjélv. Det jag gor
med mina hinder behdver ju du assistans till precis som du kan spraket medan vissa personer

behover assistans till det, sa jag har svart att se att man ska kunna dra sddana grénser.
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Ett exempel som du sjilv beskriver, att det tar sa lang tid for dig att gora vissa saker och hade du da haft
alla normala mdjligheter att gora allting sjdlv s hade det gatt fortare och dé hade du haft tid till att stryka
skjortan eller vad det nu &r du vill géra. Och nu héller du pa istéllet med det som tar lang tid for dig och dé
ser jag att hon stryker skjortan samtidigt och det tycker jag later fullstindigt rimligt. Jag har svéart att se
nagra invdndningar. Jag tycker ocksa att det ar skillnad pa att sdga att jag kan gora det har men har ingen
lust eller jag kan gora det men facket séger att jag inte behover. Det tycker jag inte ar riktigt acceptabelt.
Da ar man inte assistent med den filosofin som 1dg bakom assistansen.

Intervjuer med assistansanvandare:

Nedan foljer tre intervjuer med tre olika brukare och deras upplevelser utifrdn den

problemformulering som uppsatsen handlar om.

Kvinna 47. Har haft personlig assistans sedan -96.

Vid anstillningsintervjuer forsoker Kvinna 47 vara oerhort tydlig med hur hon vill att hennes
assistans ska fungera. Hon brukar problematisera kring olika situationer som hon vet kan vara
kansliga som till exempel da det giller att assistera vid middagar som hon tycker mycket om
att gora.

Jag fragar assistenten hur hon skulle reagera om jag gér en middag for sex personer, om hon tycker att
arbetsuppgiften ar okej o.s.v. for dé kan jag ocksa fa en bild av hur den hér personen kommer att fungera i
de olika situationerna. Jag sjilv kan gora delar i matlagningen men inte allting och dessutom tar det
vildigt lang tid.

Ibland kan hon fa lite skam och skuldkénslor nédr hon lyssnar pd den allminna debatten om
personlig assistans. D4 kan hon ibland tinka: Anvinder jag assistansen pd rdtt sdtt? Ar jag en
sddan som utnyttjar den personliga assistansen till sadana sysslor jag kanske borde betala
for sjdlv eller l6sa pd annat sditt? Hon menar att alternativet skulle i stéllet vara att bjuda
gésterna pd burkmat som de sjélva fick 6ppna, men for att kunna vara den hon ar och ha sitt
sociala liv dr detta vad hon behdver. Hon tycker att assistans ska syfta till att hon ska kunna
leva det liv hon vill men menar att det &nda finns en konflikt inom henne sjalv dir hon blir
paverkad av de kritiker som tycker att assistansreformen &r alltfor generds. Samtidigt finns det
en protest inom henne som sédger att hon har rétt att fi leva som andra och inte bara fa hjéilp
med att stiga upp ur séngen eller att vinda sig pa natten.

Hon anser att &ven om hon har rétt till vissa insatser sa befriar inte det beslutet henne fran
kénslan av att vara beroende. Det finns en stindig konflikt i det menar hon, och den kénslan
madste hon hela tiden hantera for att inte backa pé de egna kraven genom att forsoka vara extra

snill eller en bra kompis med assistenten.

Snéll ska man ju vara men inte till det pris att man inte kan f& hjédlp med det man vill. Det blir en slags
kinsla av att man maste vara tacksam och att inte vara till besvér &ven om personen har betalt som
komplicerar det hela.
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Hon tror att hon hade haft en annan auktoritet om hon hade betalat ur egen ficka. Nu &r det

andra som har bestamt vad hon har behov av.

Vid behovsbedomningar ldgger man ju legitimitet till vissa aktiviteter och inte till andra , som till exempel
att stiga upp ur sangen eller ga pa toaletten men om jag till exempel behéver mala om mitt hus sa far hon
ha en diskussion med mig sjdlv om jag kan anvinda assistansen till det eller inte. For det mesta kommer
jag fram till att sa linge det ryms inom mina assistanstimmar sa har jag rtt till det.

Hon menar vidare att hon borde ha ratt att anvanda sina assistanstimmar till det hon vill. Att
vara utsatt for behovsbedémningar och att bli bedomd av andra, det gér ndgonting med en och

sjdlvkénslan sjdlv, sdger hon, mer 4n vad man kanske tror.

Man 66. Har haft personlig assistans sedan -66.

Han inleder med att beritta att han behdver assistans med allt praktiskt i och utanfér hemmet
plus allt som rér den egna personliga omsorgen.

Niér det géller assistans med de mera hushallsnéra sysslorna upplever han det olika
beroende pé vem assistenten dr. Oftast brukar han tillsammans med assistenten sitta sig ner
och skriva en lista pa vilka sysslor han vill ha utfort under passet, da upplever han inte det

som att "be" om nagot.

Det kan hénda att jag kan kdnna mig besvirad om det blir nigot extra som nu da det varit sa extremt
mycket snd att man méste skotta flera gdnger, och allra vérst dr det di ndgon blivit sjuk da blir det bara
det nédviandigaste som blir gjort. Jag hamnar da i en slags tacksamhet.

For det mesta utfor assistenten en hel del av dessa sysslor pa egen hand och dé blir det ju inte
heller sa bra kvalitetskontroll. Hon som stidar menar han brukar avsiktligt glomma sina
stddsaker Overallt for att markera att hon har utfort stidandet. Han tycker att han egentligen
borde gora en runda efterat, men gor det ndstan aldrig och blir ibland inte ndjd nir han

upptiackt missar for sent.

Man borde egentligen skriva en lista pa allt s& att man kommer ihdg vad man ska séga till assistenten, men
det gor jag heller aldrig. Kan hinda att det ocksa kan vara ett sitt att undvika att behdva siga till om man
inte ar ndjd, jag ar ocksa bara en ménniska.

Han kénner inte sa mycket tacksamhet for de tjanar bra. Han menar att for de flesta ar det
inget daligt jobb jamfort med vad de skulle kunna gora eller om de studerar vid sidan om, da
ar det bara tidsbegrénsat. Och da &r det béttre &n att géra ndgot annat mindre meningsfullt,

nagra ar i sitt liv kan man gora sadana saker och lédra sig mycket av det dnda.

Om assistenten arbetar lange upplever jag att professionaliteten inte langre utvecklas och sjélva kénslan
forsvinner, det dr svart att ha en relation som &r halvdan, engagemanget blir sédmre.
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Han har inte mérkt av att det skulle vara nagon skillnad pa att be om hjidlp med moment som
till exempel pakladning jamfort med de mera hushéllsndra momenten, da en del saker ar

alldeles uppenbara och sjdlvklara att assistera honom med.

Kanske ar det sa att jag inte dr sé véldigt intresserad av att fa det stddat, den assistent som brukar skéta
stddningen at mig talar knappt svenska och jag talar ingen polska, och pa det planet ar det. Sedan har jag
ju en assistent som hjélper mig att skdta min trddgérd och det skulle jag aldrig be en annan assistent gora
som bade &r overviktig, har langa naglar och har en bendgenhet att ramla och vricka foten. Ddremot ar
hon vildigt bra pé att hjdlpa mig med min personliga omsorg, det dagliga samt lite stidning men inte s
mycket det grundliga, jag vet hennes for och nackdelar. Att ha personlig assistans &r ett standigt
kompromissande, man maste utga ifrdn vad assistenterna &r bra pa, vilka uppgifter det 16nar sig att
anvénda personen till och vad som ar hoppldst. Konsten dr ndr ndgon 4r en ny att snabbt upptécka vad hon
eller han &r bra pa, forhoppningsvis redan innan det.

Han anser att det helt klart finns en konflikt i det hdr med att vara beroende av andra
ménniskor men det kan han &ven uppleva inom andra omrdden som jobbsammanhang da han
ar beroende av att de anstéllda skoter sina uppgifter. Skulle de inte géra det innebér det att han
skulle behdva gora det i stdllet. Han menar att precis som han blir beroende av sina personliga
assistenter blir han ocksé beroende av sina anstéllda inom jobbet. Andra arbetsgivare mdste

uppleva det ungefir pd samma sdtt, kan jag tanka mig.

Jag har mérkt en stor skillnad pa den tiden i mitt liv da jag hade hemtjénst jamfort med nu da jag har
personlig assistans, det ar en helt annan kénsla. Innan jag kom till Sverige hade jag personlig assistans i
det land dér jag bodde men nér jag sedan kom till Sverige ville jag ju sjadlvklart fortsétta att ha det och fick
dé betala med svarta pengar eftersom personlig assistans inte fanns. Men sedan blev jag tvungen att ga till
kommunen f6r att f4 hemtjinst och da kom jag ju i ett helt annat skede, da var det inte langre jag som
anstéllde personerna som skulle assistera mig. Jag minns hur jag kénde och kénslan ar annorlunda om du
har mindre kontroll 6ver situationen till skillnad mot nu dé jag sjélv &r arbetsgivare for mina personliga
assistenter.

Han upplever inte att han lever nagot lyxliv pd grund av sin assistans, den kdnslan har han
inte. Han tror att det kan bero pé aldersfordelningen bland hans assistenter. Han har inga
assistenter som ar dldre, de flesta dr runt nitton och han menar da att de inte kommit in i de
banorna att man tinker si. Dessutom menar han att de flesta av hans anstéllda ar utlanningar
precis som han sjdlv och de kommer fran en annan kultur med andra virderingar. Da blir det
inte nddvindigt att identifiera sig med hans sitt att leva vilket sedan skulle kunna véicka avund

eller viarderingar om huruvida saker 1 hans liv dr rimliga eller inte.

Jag vet ju att de personer som arbetar hos mig betraktar det som temporért &ven om manga har arbetat
ganska lange eller betraktar det som extraknick darfor att deras egentliga kallelse dr nagonting annat som
betalar béttre. Det kanske ar ldttare att man som personlig assistent kommer in i de dér attityderna om de
enbart har dig som huvudarbetssyssla.

Han funderar ibland pa det har med att ta samhaillets resurser i ansprdk. Han menar att han

ofta brukar predika och sédga: Det dr inte ditt funktionshinder som avgor vilken livskvalité du
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har utan vilket land du fods i och bor i. Han ar 6vertygad om att han skulle haft ungefar

samma levnadsstil om han inte hade haft sitt funktionshinder.

Min levnadsstil blir inte artificiellt konstgjord tack vare den personliga assistansen utdver det jag skulle ha
gjort. Vid anstéllningsintervjuer med sdkanden brukar jag ibland bérja med att féra fram hur det var nér
jag vaxte upp och om vad jag forvantade mig av livet, och det ser i stort sett likadant ut. Jag har alltid
velat resa och jobba utomlands och nu jobbar jag utomlands, genom att hitta kompensations mojligheter
har jag kunnat uppna det i alla fall.

Han anser att det storsta dilemmat i en vilfardsstat dr hur man kan fa loss medel till
manniskor med funktionshinder utan att forstora imagen. Han menar att alla dessa saker som

bilstdd, bostadsanpassningsbidrag och assistansersittning, det har en kostnad.

Kostnaden é&r att du dr en av dem som bara tar emot och kréver, du ér en belastning for samhallet.
Politikerna brukar sdga med térar i 6gonen: Vi maste vara solidariska och tinka pé de svaga, och det
betalar vi med var sénkta status. Den stora utmaningen &r att hitta ett system som inte framstiller oss som
tiggare och tirande.

Kvinna 62. Har haft personlig assistans sedan -91.

Forutom de intima behov av assistans som hon har behdver hon dven hjélp med att skita
hemmet, dammsuga, skota bilen och fixa 1 trdidgarden med mera. Hon vill att assistenten ska
utfora sysslorna sa noga som mojligt, precis som hon sjélv skulle géra och hon kénner di att
det ibland kan kdnnas som att hon kréver for mycket av assistenten och att hon inte riktigt har

ratt till det.

Det verkar som en del tycker att jag lever ett lyxliv och da ar det 4nda vanliga saker som jag vill fa utfort
som att fixa i trddgarden, skota bilen, skotta snd osv. Ibland &r ju véaderldget sadant att man till exempel
maste torka golven varje dag for att rullstolen drar in s mycket smuts. D4 har det hént att ndgon assistent
uttryckt: Tillhor det hir verkligen mitt jobb?

Hon menar att det kdnns ldttare att be om hjélp med att badda sdngen for det &r ett "vanligt"

och ganska sjdlvklart arbetsmoment som till och med ingér 1 hemtjdnstens arbetssysslor.
Ibland hinder det att hon far hora reaktioner fran en del assistenter som till exempel: Hur

mycket ska jag stryka kldder at din man och dina barn? Ska jag verkligen stdda toaletterna

efter dina barn och barnbarn och plocka upp handdukar osv.

Man har ju inte en annan karaktér bara for att man rékar sitta i rullstol, det &r ju mitt sitt att leva. Jag
minns en gang da jag hade en sdkande pa intervju som fragade: Ska jag vara barnflicka ocksa? Jag
svarade d4, nej det ska du inte vara, det 4r jag som dr farmor men jag kommer att behdva din assistans till
att kunna vara det.

Hon upplever att det kan vara jobbigt att vara beroende av assistans om hon har en assistent
som inte kdnns niarvarande. Hon beskriver ett sidant exempel pa en helt nyanstélld assistent
som da hon stiddar far henne att kinna sig som att hon bor pa en institution. Hon tar lite for
ldtt pd sitt arbete och dr inte sd noga, det kdnns som en slags hemtjdnststidning, en slags

nonchalans och ovarsamhet om mina saker. Da uppstér den hér konflikten menar hon nér hon
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maste fa assistenten att forsta att det hér dr ett arbete som innebér att man har forpliktelser och
att man maste ta det pa allvar.

Eftersom hennes funktionshinder tar upp ganska mycket tid av hennes liv, och for att
slippa kénslan av att hennes liv bara bestir av en massa bestyr kring hennes funktionshinder
innebér det att hon maste kompensera det med hjélp av sina personliga assistenter. Hon menar
annars att hon inte skulle hinna med att gora andra saker som ger livet kvalité. Ett exempel
kan vara da hon en ledig dag sitter ute 1 sin trddgard och ldser medan assistenten stddar eller
ndgot liknande och dé hon ibland kan kdnna att det finns nagot slags underliggande krav pd att

hon borde vara med och se pa nér assistenten dammsuger.

Skulle jag inte ha mitt funktionshinder skulle jag kunna ldgga upp mina arbetsuppgifter pa ett helt annat
sétt och dnda ha tid 6ver for andra saker. Men eftersom det tar cirka en timme for mig att duscha och en
timme att k14 pad mig och sa vidare, méste jag stdndigt gora prioriteringar och forsoka portionera ut
arbetsuppgifter de tider det fungerar.

Hon tycker att hon har rétt att ta samhaéllets resurser i ansprak till sina behov men menar att
det alltid ar svért att vara beroende av andra médnniskor och hon kénner att det sitter som en
slags rddsla 1 ryggraden. Hon tror att det skulle vara en stor skillnad om hon var ekonomiskt

oberoende och menar att hon da skulle ha lattare att stilla krav.

Jag minns nér jag var tillsammans med en kille vars mamma hade en amputerad arm och pé den tiden
hade de ju tjinstefolk i hemmet som gjorde alla sysslor. Henne sdg man nastan aldrig utom nér det till
exempel var dags att duka fram frukost eller lunch eller stida och henne avlénade de ju saklart sjilva.
Man kan séga att hon fanns dér for familjens behov, det var hennes yrke. Det skulle verkligen vara helt
perfekt.
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Diskussion

Relationen mellan den funktionshindrade och den personliga assistenten dr komplex. Den
funktionshindrade dr beroende av sin personlige assistent for hushallsnéra tjénster och i
ménga fall ocksa sin kroppsliga omvardnad. Den personlige assistenten ér anstdlld och pa det
sattet beroende av den funktionshindrade som arbetsgivare. I den hér uppsatsen har jag lyft
fram den funktionshindrade och forsokt besvara fyra fragor. En viktig utgdngspunkt ar
forhéllandet till hushéllsnéra tjdnster bade hos den funktionshindrade och hos den personlige

assistenten.

Har reformen Fran patient till medborgare (Regeringens proposition 1999/2000)

inneburit den frigérelse det var tankt?

Min forsta fraga géller de funktionshindrades syn pa sjdlva reformen. En samstimmig
erfarenhet bland de intervjuade &r att steget frdn beroende av socialtjédnsten och hemhyjélp till
att sjdlv fa ritt att anvinda de gemensamma resurserna, det vill siga att anstélla en personlig
assistent, har haft en avgdrande betydelse for sjdlvkanslan, kinslan att vara ett subjekt och
inte ett objekt for samhillets omsorg. Samtidigt r detta positivt laddade steg inte konfliktfritt.

Den funktionshindrade stélls infor nya problem som arbetsgivare.

Lever gamla férestallningar om funktionshindrade som hjalpbehévande objekt kvar,

framst bland de personliga assistenterna?

Som brukare har jag mott personliga assistenter som fullt ut accepterar den
funktionshindrade som ett sjilvstdndigt subjekt. Men det finns ocksé assistenter som bér pa
gamla forestdllningar om de funktionshindrade som hjélpbehdvande objekt. Jag har inte gjort
nagra intervjuer med personliga assistenter, men menar att de idigare undersokningar som
redovisats 1 uppsatsen visar att sa dr fallet. [ uppsatsen Azt sdtta grinser (Lindgren 2007)
beskriver forfattaren hur flera personliga assistenter gentemot brukaren anser att de maste
sdtta upp egna personliga "granser" fOr att inte bli "utnyttjade". "Regler, det behovs det. For
jag upplever att brukarna ar vildiga specialister pa att manipulera" (Stina) (Lindgren 2007
s.28) I dessa undersokningar framtrider en bakomliggande tanke dér den funktionshindrade &r
ett hjdlpbehdvande objekt. De problem som méter den personlige assistenten nér de moter den

funktionshindrade som ett handlande subjekt lyfts diremot inte fram for vidare diskussion.
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Ar det konfliktfyllt fér manniskor med funktionshinder att be om hushallsnara tjanster?

Ocksé for den funktionshindrade dr subjektiviteten problematisk. Det visar sig i de
problem som kan uppsté nér man efterfrdgar hushéllsnira tjanster. For en del &r det
oproblematiskt. Andra hindras av skuld och skamkénslor nir de ber om hjélp med att stryka
eller stdda. Sattet att 16sa dessa problem hanger samman med forhallandet mellan 6verjag och
jag hos den funktionshindrade. Det visar intervjuerna. Man 66 organiserar sina assistenters
arbete sd att de utfor sysslor som han har behov av. Hans roll som arbetsgivare ir till synes
konfliktfri, varfor det inte finns nagra svarigheter att begira hushallsnira tjdnster. Han har inte
markt att det skulle vara nagon skillnad péa att be om hjilp med moment som till exempel
pakladning jamfort med de mera hushallsndra momenten. Sa ér det inte for kvinna 47. Hon
beréttar om skam och skuldkénslor och fragar sig om hon utnyttjar den personliga assistansen
till sddana sysslor hon kanske borde betala for sjélv. Kvinna 62 uttrycker liknande dubier och

kanner att hon kréver for mycket av assistenten och att hon inte riktigt har ratt till det.

Finns det en konflikt mellan att vara arbetsgivare och att vara hjalpbehévande?

Kvinna 62:s dubier har inte bara en individuell bakgrund. De knyter an till en inneboende
konflikt 1 att samtidigt vara hjdlpbehdvande och arbetsgivare. Som hjilpbehdvande dr man i
hogsta grad beroende bade nér det giller hushéllsndra tjdnster men framfor allt nar det géller
kroppslig omvardnad. Som arbetsgivare har man makt. Samtliga intervjuade diskuterar
formagan att bedoma sina personliga assistenter utifran personlighet och lamplighet ar
avgorande fOr att assistansen ska uppfylla den kvalitet som brukaren efterstrivar. Att se till
assistenters olika styrkor och svagheter genom att begéra rétt sak av ritt person dr ocksa
viktigt. Att vga begira och ta ansvar for sina behov och formagan att sedan dversitta dem sé
att en annan ménniska sedan pa ett respektfullt sitt kan utféra dem. Férmégan att som brukare
hantera sina egna konflikter kring hushéllsndra tjénster och andra behov, konflikter kring att
vara arbetsgivare och att hantera sina konflikter kring att vara beroende. De intervjuade
assistansanvindarna har alla sina egna sitt att forhélla sig till dessa teman. Att vara
arbetsledare for sina assistenter handlar om mojligheter till sjdlvbestimmande och att véixa
som ledare. Svérigheterna innebdr att arbetsledaren méaste forhélla sig till olika dilemman som
handlar om den professionella rollen och privatpersonen, distans och nirhet samt vem som

styr.
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Egna reflektioner

Dessutom finns ytterligare saker att forhalla sig till. Att ha personlig assistans ska ga ihop
med personens personlighet, uppdraget som fordlder och familjeforsorjare, arbetsgivare och
arbetsledare och eventuellt andra roller som existerar i personens liv. Utdver detta finns de
olika myndigheterna som har ett stort maktutévande vad géller personlig assistans, jag tdnker
da pé Forsdkringskassan och Arbetsmiljoverket och inte minst “facket”. Forsdkringskassan
har makten att besluta hur manga timmar personlig assistans de anser att du har rétt till och d&
du ar véldigt utlimnad till handldggarens médnniskosyn och varderingar. Arbetsmiljoverket
och "facket” darfor att de har svért att komma ifrdn den gamla traditionella synen pa
handikappade. En uppfattning dir "handikappade" minsann inte var ndgra arbetsgivare eller
arbetsledare utan blev omhdndertagna. "Facket” mdste ha insikt och forstaelse for vad
personlig assistans handlar om. De mdste sluta se det som "Herrskap och tjidinstefolk". Yrket
handlar om att ge service till ménniskor med funktionshinder for att de skall kunna leva sina
liv efter egna ideal, forutséttningar och dvertygelser.

Avslutningsvis vill jag sdga att ha ett funktionshinder och vara beroende av andra méinniskor
alltid kommer att innebdra problem. Men med personlig assistans finns alla mdjligheter till att
leva ett vardigt och bra liv. D& man som funktionshindrad och assistansanvindare vagar se
sina tillkortakommanden, svagheter och styrkor har man alla méjligheter att skapa en bra och

”personlig” assistans.
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Bilaga: Intervjufragor

Foljande intervjufragor har stéllts till de intervjuade:

Civilstdnd?

Hur har du fatt ditt funktionshinder?

Hur manga timmar &r du beviljad personlig assistans?

Hur ldnge har du haft personlig assistans?

Vad behover du assistans med?

Finns det moment som é&r ldttare/svérare att be om hjélp med?

Hur upplever du att be assistenten om hjélp med att utfora hushallsnéra tjanster som till
exempel stida, tvitta bilen, skura toaletten o s v?

Innebér det ndgon skillnad for dig att be om hjélp med moment som paklddning, duschning,
toalettbesok etc. jamfort med de foregdende uppgifterna?

Vad upplever du kan vara konfliktfyllt med att vara beroende av andra méanniskor och hur har
du hanterat dessa problem?

Ar det svart att vara beroende av Forsikringskassans regler?

Tycker du att du har rétt att ta samhéllets resurser i ansprak?

Skulle det vara béttre att ha personlig assistans om du var ekonomiskt oberoende?
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