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Sammanfattning

1995 intervjuade Foreningen JAG 66 assistansberittigade personer som valt Brukarkooperativet
JAG som assistansanordnare om deras livssituation. Tio dr senare intervjuades de 55 som fort-
farande var i livet. 51 av dessa har fortfarande personlig assistans. Medellivslingden bland de elva
som avlidit sedan 1995 var 27 ar.

Bland de vuxna intervjupersonerna har de flesta en god man, vanligtvis nadgon av eller bdda
foraldrarna. Néstan alla intervjupersoner har stora kommunikationshandikapp samt en intel-
lektuell funktionsnedsittning.

Att man kan anstilla fordldrar och andra anhoriga som personliga assistenter antas ibland leda
till att de anhoriga blir ekonomiskt beroende av personen med funktionsnedsittningar och att
unga personer med funktionsnedsittningar ddrmed blir kvar i férdldrahemmet i vuxen dlder

och himmas i sin utveckling. Resultaten i undersokningen tyder dock pd motsatsen:

— 1993 bodde 20 procent av personerna dver 18 dr i egen bostad. 2005 bor ndrmare 60 procent
av intervjupersonerna over 18 dr i egen bostad.

— 2005 arbetar fordldrarna i mindre utstrickning som assistenter dn 1995.

— Genom assistansen ges mojlighet till sjalvbestimmande i vardagen. Det stdlls dock hoga krav
pé en adekvat arbetsledning.

— Behovet av korttidsvistelse har minskat markant 2005 eftersom fler bor i egen bostad.

— Anhoriganstillningar, avlosarservice och hemtjanst utnyttjas i princip inte av intervju-
personerna 2005.

— Behovet av sjukvardande insatser och antalet sjukhusvistelser har minskat de senaste tio
aren. Intervjupersonernas hilsa uppges ha forbittrats.

— Mojligheten till kontinuitet i trdningen har lett till snabbare rehabilitering for personer som
skadats i vuxen alder.
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TIO AR MED PERSONLIG ASSISTANS

1. INLEDNING

Kunskapsprojektets mdl dr att samla och sprida erfarenheter om personlig assistans for
personer med intellektuella funktionsnedsdttningar. Intervjuerna som ligger till grund f6r den
hdr rapporten dr ett unikt material och en stor tillgdng for forstaelsen av assistansreformen.

Rapporten Tio dr med personlig assistans baseras pa tva
intervjuundersokningar med assistansanvandare, ge-
nomforda med tio ars mellanrum. De forsta intervjuer-
na genomfordes 1995 med 66 assistansberittigade per-
soner. Samtliga hade valt Brukarkooperativet JAG som
anordnare av sin personliga assistans. Intervjuerna ger
en bild av deras livssituation aren kring assistansrefor-
men och publiceras hdr for forsta gdngen. 2005-2006
gjordes uppfoljningsintervjuer med de 55 personer som
fortfarande var i livet.

1.1 Assistansreformen, LSS och LASS
Handikappreformen som genomfordes 1994 innebar
bland annat att tva nya lagar inférdes — lagen (1993:387)
om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)
samt lagen (1993:389) om assistansersittning (LASS).

Genom den nya lagstiftningen faststilldes att dven
personer med funktionshinder har ritt att bestimma
over sina egna liv. Malet dr enligt LSS att ”framja man-
niskors jamlikhet i levnadsvillkoren och fulla delaktig-
het i samhillslivet. Verksamheten skall vara grundad pa
respekt for den enskildes sjalvbestimmande och inte-
gritet.” !

Genom insatserna ska den enskilde tillforsikras goda
levnadsvillkor. Den malgrupp som LSS riktar sig till ar
indelad i tre personkretsar, nimligen;

“personer

1. med utvecklingsstorning, autism eller autism-
liknande tillstand,

2. med betydande och bestdende begdvningsmassigt
funktionshinder eller hjirnskada i vuxen dlder
foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom,
eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funk-
tionshinder som uppenbart inte beror pa normalt

T Prop. 1992/93:159 5. 44

21 och 7§ lag (1993:387) om stéd och service till vissa funktionshindrade

aldrande, om de ér stora och fororsakar betydande
svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed
ett omfattande behov av stod eller service.” 2

LSS dr en s k rdttighetslag. Det innebdr att den som in-
gdr i lagens personkrets och uppfyller kriterierna for de
preciserade insatserna har ritt att fa den insats han eller
hon begir. Ett avslagsbeslut enligt LSS kan alltid over-
klagas till forvaltningsdomstol. LSS innehaller grunden
for handikappreformen och reglerar vilka insatser man
kan ha ritt till.

LSS ger ritt till tio definierade insatser: rdd och stod,
personlig assistans och assistansersittning, ledsagar-
service, kontaktperson, avlgsarservice i hemmet, kort-
tidsvistelse utanfor det egna hemmet, korttidstillsyn
for skolungdom 6ver tolv &r utanfor det egna hemmet,
familjehem eller bostad med sérskild service for barn
och ungdomar som behover bo utanfor foraldrahem-
met, bostad med sdrskild service for vuxna eller annan
sarskilt anpassad bostad for vuxna, samt daglig verk-
samhet for personer i yrkesverksam alder som saknar
forvirvsarbete och inte utbildar sig. Det dar kommu-
nerna som 4r ansvariga for insatser enligt LSS, forutom
insatsen rad och stod som landstingen ansvarar for.

Ritten till personlig assistans dr den del av handi-
kappreformen som fatt storst uppmarksamhet och kan-
ske den insats som frimst har inneburit ett forverkli-
gande av de intentioner som lag bakom reformen.

LASS reglerar ritten till ersittning for personlig as-
sistans. LSS malsdttning och grundldggande synsitt gil-
ler dven LASS. Kostnaden for personlig assistans enligt
LASS delas mellan kommun och stat, och ersittningen
beviljas av Forsakringskassan.

Den som inte har ritt till assistansersittning enligt
LASS, men dnda har behov av och har ritt till personlig
assistans kan fé ersittning for personlig assistans bevil-
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jat enligt LSS (9§2). Detta giller t ex personer som inte
har grundlidggande behov som 6verstiger 20 timmar el-
ler har behov av personlig assistans som inte dr varak-
tigt. Det ar kommunen som beviljar personlig assistans
enligt LSS och stdr for hela kostnaden.

Inférandet av LSS och LASS innebar ett tydligt per-
spektivskifte, dir ett humanistiskt synsitt och en mil-
jorelaterad handikappsyn manifesterades. Till grund
for lagstiftningen ligger alla ménniskors lika virde och
att personer med funktionshinder inte lingre skulle
betraktas som passiva objekt fér andras omsorger utan
aktiva personer som sjilva kan begira de insatser som
de anser sig vara i behov av. Insatserna ges pa initiativ
frdn den enskilde, och nir det géller personlig assistans
ska den enskilde ges ett avgorande inflytande 6ver hur,
var, nir och av vem tjansten utfors. Det finns ocksd ett
tydligt kvinnoperspektiv och rittvisetinkande bakom
assistansreformen. Lagstiftarens ambition var att de
personer, oftast kvinnor, som tidigare utfort kontinu-
erlig daglig service till personer med funktionshinder i
form av oavlonat arbete nu skulle fa 16n och pensions-
poing.3

1.2 Foreningen JAG och Brukarkooperativet
JAG, dren 1992-95

Foreningen JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap,
bildades 1992 av en liten grupp personer med flera stora
funktionsnedsittningar, varav en dr en nedsittning
av den intellektuella formagan. Foreningen har bade
fullvirdiga medlemmar med egna funktionshinder och
stodmedlemmar.

Foreningen JAGs tillkomst var en reaktion pd att
minniskor med flera och omfattande funktionshin-
der i kombination med en intellektuell funktionsned-
sattning hade svart att komma till tals i de traditionella
handikapporganisationerna. I exempelvis Riksforbun-
det FUB, som organiserar bdde forildrar, personal och
personer med egna funktionsnedsittningar, fanns fo-
rum dér endast personer med egna intellektuella funk-
tionshinder fick uttala sig vilket utestingde dem som
behover hjdlp av en foretradare for att uttrycka sin dsikt.
I foreningarna for personer med t ex rorelsehinder,
syn- och horselskador ansdgs allmant att personer som
aven har intellektuella funktionsnedsdttningar inte var

3 Inger Claesson Wastberg, 2004

limpliga som foretradare for gruppen som helhet och
vice versa.

En av Foreningen JAGs forsta uppgifter var att driva
pa genomforandet av assistansreformen. Att dven per-
soner med intellektuella funktionsnedséttningar kom
att omfattas av den nya lagen kan bland annat tillskrivas
JAGs ordforande Magnus Andén och hans foretradare
Gerd Andén, som tidigare hade arbetat for detta i Riks-
forbundet FUB.

Foreningen JAG samlar ndgra av Sveriges mest
funktionshindrade personer. Geografiskt sett 4r med-
lemmarna spridda 6ver hela landet och for minga var
utbildningarna och arsmoétena i Foreningen JAG den
forsta kontakten med ndgon annan person med lika
stora och omfattande funktionsnedsdttningar.

I mars 1994 bildade Foéreningen JAG underforen-
ingen Brukarkooperativet JAG, som liksom Foren-
ingen JAG dr en ideell forening utan vinstintresse.
Brukarkooperativet JAG anordnar personlig assistans
for de medlemmar i Foreningen JAG som onskar det.
Under det forsta verksamhetsaret valde knappt 100 av
foreningens drygt 160 medlemmar att ordna sin per-
sonliga assistans i kooperativets regi. Under 1995 6kade
medlemsantalet i Brukarkooperativet JAG till 155 per-
soner.

1.3 Sjalvbestammande enligt JAGs modell
Foreningen JAG har en stark ideologisk férankring som
bottnar i alla madnniskors lika varde. Ett annat stall-
ningstagande som genomsyrar organisationen dr over-
tygelsen om att alla manniskor har en vilja och forméga
att utova sjalvbestimmande, under forutsittning att
man har tillgang till ratt kommunikationshjalpmedel
och far gensvar frain omgivningen.

Som en del av den internationella Independent Li-
ving-rorelsen, en medborgarrittsrorelse med rotter i
1960-talets USA, ar medlemmarnas sjilvbestimmande
mycket viktigt i JAG. For att de fullvirdiga medlem-
marna ska kunna uppna sjilvbestimmande och delak-
tighet har man utformat en egen modell:

— Den som behover hjilp med att fora sin talan ska
fa det av sin legale foretradare (fordlder/vardnads-
havare for minderdriga respektive god man for
vuxna).
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— Foreningen JAGs styrelse bestdrav fullvirdiga med-
lemmar och det dr endast fullvirdiga medlemmar
som har rostritt pd drsmotet. I Brukarkooperativet
JAG bestar styrelsen — pd grund av det ansvar som
aldggs varje enskild styrelseledamot — av legala fo-
retridare (formyndare eller gode min) for ndgra
av kooperativets medlemmar.

— JAGs fullvirdiga medlemmar kan inte utfora alla
arbetsuppgifter pa kansliet men dir finns en dag-
lig verksamhet, ”JAG-center”, for nagra av koo-
perativets medlemmar. De deltar pé sina villkor
i verksamheten, inte minst i det intressepolitiska
och opinionsbildande arbetet. JAG-centerdelta-
garnas medverkan vid studiebesok, utbildningar
och konferenser dr mycket betydelsefull.

— Sjédlvbestimmandet i assistansen sker genom att
varje medlem i kooperativet utser en “service-
garant” som stod i arbetsledning och handledning
avassistenterna. Servicegaranten ar ofta nagon nir-
stdende men det har med aren blivit allt vanligare
att uppdraget ges till ndgon annan av assistenter-
na. Servicegarantuppdraget kan med fordel delas
mellan tva personer.

1.4 Syfte
Milsdttningen med Kunskapsprojektet ar att samla och
sprida erfarenheter och kunskap om personlig assistans
for personer med intellektuella funktionsnedsittning-
ar. De 66 intervjuerna fran 1995 ir ett unikt material
och en stor tillgdng for forstdelsen av hur assistansen
fungerade praktiskt samt synen pa personlig assistans
for tio ar sedan. De nya intervjuerna utgor ett viktigt
komplement for att beskriva situationen idag for dessa
pionjdrer inom personlig assistans i Sverige.
Bakgrunden till att Foreningen JAG 1995 genomfor-
de de forsta intervjuerna var att assistansreformen da
hotades av besparingar och indragningar. Genom att
dokumentera vad rdtten till personlig assistans innebu-
rit for medlemmarna hoppades Foreningen JAG kunna
presentera ett kunskapsunderlag som skulle forhindra
oovertinkta sparforslag. JAG ville bland annat se om
medlemmarna fitt 6kade mojligheter till ett liv som an-
dra, vilket var en av malsittningarna med assistansre-
formen. Materialet offentliggjordes dock aldrig.

1.5 Urval och metod

Urvalet baserades pd de drygt 100 personer som i bor-
jan av 1995 ordnade sin personliga assistans genom
Brukarkooperativet JAG. Ambitionen var att intervjua
alla medlemmar i kooperativet men pa grund av den
hoga arbetsbelastningen pa JAGs kansli under denna
period genomfordes endast 66 intervjuer.

1.5.1 Intervjuomgang 1

1995, det vill sdga ett ar efter assistansreformens info-
rande, intervjuades 66 personer, bdde barn och vuxna,
om livet fore och efter reformen. Intervjuerna utfordes
mestadels per telefon, enligt ett frageformulir (se bi-
laga 1). Intervjuerna gjordes av Kerstin Ingren och Ulf
Nilsson, radgivare pd JAGs kansli. Dessa forsta inter-
vjuer kommer fortsdttningsvis att bendamnas intervju-
omgdng 1.

Fragorna besvarades i huvudsak av intervjupersoner-
nas foretridare, d v s forilder eller virdnadshavare for
personer under 18 ar och god man for personer 6ver 18
ar.

I undersokningen jamfordes intervjupersonens och
hans eller hennes anhorigas livssituation 1993 och 1995.
Fragorna som stilldes inkluderade bland annat vilka
hjalpbehov respektive stodinsatser som intervjuperso-
nen hade fore och efter reformen, livskvalitet, mojlighet
till fritidsaktiviteter, hur mycket arbete som utférdes av
anhoriga samt familjens ekonomiska situation.

En av intervjupersonerna hade inget stodbehov 1993.
Han skadades 1994, nir han var 17 &r.

1.5.2 Intervjuomgang 2
De uppfoljande intervjuerna gjordes fran maj 2005
— mars 2006 av projektmedarbetarna Carina Ingren
och Kerstin Sellin. En intervju gjordes av Ulf Nilsson.
Frageformuldret (se bilaga 2) hade sidnts ut fore in-
tervjun sd att intervjupersonen/foretradaren kunde gé
igenom fragestillningarna i forvdg. For att ge intervju-
personen reell mojlighet att vara delaktig genomfordes
flertalet intervjuer pd plats i dennes bostad. Négra in-
tervjuer genomfordes per telefon, brevledes, i gode man-
nens hem samt pd JAGs kansli i Stockolm. Sju personer
har ingen god man, av dessa besvarade fyra personer
frdgorna sjalvstindigt, tva personer besvarade fragorna
med hjilp av en fordlder och i ett fall besvarade forild-
ern fragorna efter 6verenskommelse att svaren skulle
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skickas till intervjupersonen for godkdnnande.

En av intervjupersonerna har forvaltare sedan ndg-
ra dr. Nagon kontakt med forvaltaren kunde ej tas pd
grund av att denne vistades pa sjukhus. Ett samtal for-
des i stillet med den tidigare gode mannen.

Bortfallet i intervjuomging 2 dr 16 procent, detta
pa grund av att elva personer avlidit. Medellivslaingden
bland de avlidna var 27 dr.

Dessa uppf6ljande intervjuer kommer fortsittnings-
vis att bendmnas intervjuomgang 2.

Alla uppgifter i rapporten som hanfor sig till tiden
efter 1995 baseras pd intervjuomgang 2 och omfattar
alltsa endast 55 personer.

1.5.3 Beskrivning av intervjupersonerna
1995 var medeldldern bland intervjupersonerna 23 ar.
Den yngste var fyra och den dldste 50 ar (se dven bild
1).

39 personer var min och 27 var kvinnor. Geografiskt
fordelade sig deltagarna enligt nedan:

Dalarnas lin
Gotlands lin
Kalmar lin
Norrbottens lin
Skédne lin
Stockholms lin 31
Sodermanlands lin
Uppsala lin
Visternorrlands lin
Vistmanlands lin
Vistra Gotalands lin
Ostergotlands lin

W AN~ = O

W = W = O\ =

Ombkring 70 procent av de intervjuade var fédda med
sina funktionsnedsittningar. Ovriga hade fatt sina ska-
dor genom sjukdomar och olycksfall senare i livet.

De intervjuade personerna skiljde sig pd nagra sitt
frdn den genomsnittlige assistansanviandaren 1995. For
det forsta var de beviljade betydligt fler assistanstim-
mar per vecka dn genomsnittet. 1995 var intervjuper-
sonerna beviljade i genomsnitt 105 timmar per vecka,

4 Forsakringskassans statistik pa Internet: Is-12004:2, bilaga 1

Antal personer
25

20

0 Fodelsear
1940-tal 1950-tal 1960-tal 1970-tal 1980-tal 1990-tal

Bild 1. Intervjupersonernas fodelsedr

att jamfora med 67 timmar per vecka bland samtliga
assistansanvindare.*

Att aktivt vilja en privat assistansanordnare var ock-
sd ganska ovanligt, firre 4n en tredjedel av alla assis-
tansberittigade anlitade en annan anordnare d4n kom-
munen detta ar.*

Maiénga av intervjupersonerna hade erfarenhet av
personlig assistans i ndgon form fére reformen. Det be-
kriftar bilden av att det dr fraga om personer med stort
stodbehov i kombination med ett behov av individuellt
anpassade insatser.

2005 har 51 av de é&terstdende 55 intervjuperso-
nerna personlig assistans. De allra flesta har behov av
assistans dygnet runt. 49 dr fortfarande medlemmar i
Brukarkooperativet JAG. Tva personer har bytt assis-
tansanordnare och anlitar idag kommunen respektive
ett privat foretag.

Tre personer har flyttat till gruppbostad, av dessa har
en fortfarande personlig assistans pd sin dagliga verk-
samhet med kommunen som anordnare. En person har
flyttat till elevhem.
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2 SJALVBESTAMMANDE OCH DELAKTIGHET

Mdanga av intervjupersonerna behéver stéd for att forstd sammanhang och se konsekvenser av
olika beslut. For att ge ett fullgott beslutstéd maste en ev god man kunna kommunicera med
sin huvudman och ha god insikt i dennes funktionsnedsdttning.

I litteraturoversikten Effekten av personlig assistans for
intellektuellt funktionshindrade individers sjilvbestim-
mande: En systematisk litteraturdversikt om internatio-
nell forskning (Milardalens Hogskola, 2006) konstaterar
Jenny Wilder att det saknas studier om hur personlig
assistans paverkar mojligheten till sjalvbestimmande
for personer med intellektuella funktionsnedsittning-
ar. Ddaremot finns flera undersékningar om hur sjilv-
bestimmandet péverkas av assistans hos individer med
endast fysiska funktionsnedsittningar. Dessa studier
visar att sjalvbestimmandet gynnas av personlig assis-
tans:

“De studier som studerar effekten av personlig
assistans har fokuserat pa malgruppen individer
med fysiska funktionshinder. Dessa individer upp-
levde storre kontroll dver sina liv, storre tillfreds-
stillelse med den personliga assistansen de hade
och att de hade bittre hilsa ndr de fick sin assis-
tans genom en konsumentstyrd PAS [personlig as-
sistans]. De hade signifikant hogre empowerment
an de individer som fick sin assistans genom en
bolagsstyrd PAS. Empowerment dr en synonym till
sjdlvbestimmande (Wehmeyer, 1998). Studierna
som dr utvalda till den férdjupade 6versikten stu-
derade olika dimensioner av sjilvbestimmande,
t ex kontroll 6ver sitt liv bade nir det gillde val av
assistenter, val av hur de skulle arbeta och nir men
ocksd nidr det gillde att kunna fora sin egen livs-
stil. Tillfredsstillelse med personlig assistans och
livskvalitet dr ocksd dimensioner av sjilvbestim-

kunna visa eller ha sjilvbestimmande. Dessa
dispyter finns bade nationellt och internationellt
(Wehmeyer, 1998). Det dr en vanforestillning som
bygger pd att man blandat ihop tanken om ett ab-
solut sjdlvstindigt fungerande med rittigheten till
sjalvbestimmande (Wehmeyer, 1998). Antal och
typ av formagor paverkar vilken kontroll en indi-
vid har i sitt liv men sd gor dven tillfilligheter till
sjalvbestimmande i miljon, samt individens erfa-
renheter. Forskning som studerar samspel mellan
barn med intellektuella och fysiska funktionshin-
der och deras forildrar visar hur fordldrar genom
att leda och uppdatera samspelet for att fa fram
barnets initiativ och svar kan frimja ett optimalt
gemensamt samspel (Wilder, accepted). Det vi-
sar att sma barn trots betydande funktionshinder
kan vara sjilvbestimmande i samspel. Det visar
ocksd hur fordldrars instdllning kan bli ett stod i
barnens sjilvbestimmande. Individer med intel-
lektuella och/eller fysiska funktionshinder kan
visa preferenser och har en vilja till kontroll som
i en stottande miljo gor att de kan uppnd en hog
grad av sjialvbestimmande och sdledes en hogre
grad av livskvalitet (Wehmeyer, 1998; Wehmeyer
& Schwartz, 1998; Lachapelle et al., 2005). Om
inte individer med funktionshinder sjilva kan ut-
trycka sina onskemal pd ett enkelt ldsbart vis dr det
viktigt att ndra anhoriga, ndra vianner eller nira
personal anvinds som medel f6r kommunikation
(McCollum & Hemmeter, 1997).

mande, det d4r genom dessa variabler som foljden
av sjalvbestimmandet blir synligt.”

Jenny Wilder resonerar dven kring varfor det finns sa fa
studier ddr personer med intellektuella funktionshin-
der medverkar:

Jenny Wilder konstaterar i rapporten att det dr en van-
forestillning att personer med intellektuella funktions-
hinder inte skulle kunna utova sjilvbestimmande:

“Ibland framfors det argument for att individer
med intellektuella funktionshinder inte skulle

”En annan aspekt som syns i forskningen inom
dmnesomradet dr att man dr bunden vid vissa
forskningsprinciper. Att man t ex inte har inklu-
derat individer med intellektuella funktionshin-
der beror pé tva orsaker. Den ena orsaken &r rent
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metodologisk och handlar om att man har samlat
in data genom sjdlvskattade enkiter via post eller
telefon. Forskarna har resonerat kring att darfor
utesluta individer med kommunikationsproblem
eller kognitiv nedsittning. Denna syn kommer
av att forskarvirlden har mer tilltro till sjdlv-
skattningar 4n till skattningar som ar gjorda med
hjilp av t ex personal. Att en person som kidnner
den funktionshindrade vil inte skulle vara lika
trovardig bor man dock vara forsiktig med att ut-
tala. Det finns forskning ddr man har studerat om
det fanns skillnader mellan sjilvskattningar och
skattningar gjorda med hjilp av assistenter som
visar att det inte fanns signifikanta skillnader (se
tex Stancliffe, 1999). Den andra orsaken ir att
forskarvirlden har mindre tilltro till instrument
som dr modifierade for att passa individer med
kognitiva nedsittningar. Detta har i grunden att
gora med den forvanskade instdllningen att in-
divider med intellektuella funktionshinder inte
skulle kunna vara sjilvbestimmande (Wehmeyer,
1998).”

2.1 Foretradarskap

En person som pd grund av sjukdom, nedsatt auto-
nomi eller liknande behover hjilp med att bevaka sin
ritt, forvalta sin egendom eller sorja for sin person kan
behova en god man. God man férordnas av tingsratten
efter den enskildes behov och foretridarskapet kan vara
begrinsat till ett eller tvd av ovan nimnda omraden.
God man har en radgivande funktion, huvudmannen
har kvar sin egen fulla rittshandlingsforméga och gode
mannen far i princip inte vidta dtgidrder mot huvud-
mannens vilja.

Bland intervjupersonerna 6ver 18 ar har det dvervi-
gande flertalet en god man. Gode mannens uppdrag ir
langt mer kvalificerat dn att fatta beslut i huvudman-
nens stille. Manga av intervjupersonerna behover ex-
empelvis fd komplicerade sammanhang och abstrakta
begrepp forklarade och stod i att se konsekvenser av ett
visst beslut. Gode mannen madste ha en god kommu-
nikation med sin huvudman och en insikt om dennes
funktionsnedsittning for att inte underskatta hans eller
hennes egen formadga till sjalvbestimmande.

Ett vil fungerande foretradarskap dr ofta en forut-
sattning for en vil fungerande personlig assistans. Gode

Under 18 ar

Ej anhorig
god man

Make/maka
argod man

En av, eller bada,
foréldrarna &r god man

Syskon
dr god man

Bild 2. Intervjupersonernas relation till sin gode man 2005

mannen ansvarar bland annat for att anséka om tillrack-
ligt timantal och timbelopp samt att anlita en lamplig
assistansanordnare. I Brukarkooperativet JAG kan gode
mannen vara servicegarant, det vill sdga bemannings-
ansvarig och arbetsledare for assistenterna. Vill gode
mannen inte dta sig detta uppdrag mdste denne, i sam-
rdd med Brukarkooperativet JAG, hjidlpa huvudmannen
att hitta en lamplig person for detta uppdrag.

Genomgdende visar intervjupersonernas gode min
ett stort engagemang och en mycket serigs instdllning
till sitt uppdrag.

For att kunna styra sitt liv i praktiken, varje dag och
i varje situation, dr det ofta nddvandigt att den som for-
ordnas till god man dr ndgon som man kidnner vil och
som bokstavligen finns ndra till hands och samspelet
mellan intervjupersonerna och deras gode mdn baseras
i de allra flesta fall pd en mycket ndra relation.

Drygt tvd tredjedelar av de intervjuade foretrads 2005
av ndgon av eller bdda fordldrarna (se bild 2).

Olof dr fodd i mitten av 1980-talet. ”Olof kommuni-
cerar med tecken och foton, framforallt digitala bilder.
Han har ocksd en pekkarta med personliga bilder som
stdr for jag vill ha, glad, ledsen, olika matrdtter etc. Han
svarar tydligt ja genom att siga mmmm eller peka. Nir
han menar nej sitter han armarna i kors. Jag stodjer och
uppmuntrar honom till egna beslut genom att ge honom
valmdjlighet i alla vardagliga situationer”, sdger hans
mamma som ocksd dr god man.

De nirstdende har manga génger mer fordjupad kun-
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skap om intervjupersonen dn ndgon annan. Méanniskor
som efterhand kommer in i intervjupersonens liv sak-
nar naturligt nog kinnedom om dennes upplevelser,
erfarenheter och livsval. For den enskilde dr det viktigt
att de nérstdendes kunskap tillvaratas och att relevant
information fors vidare till ritt person.

Helge dr fodd i mitten av 1940-talet och har en icke an-
horig god man och en icke anhorig servicegarant. Innan
Helges mor gick bort satte hon sin prigel pd hur servicega-
ranten och gode mannen skulle tillgodose sonens onskemdl
och behov. Bland annat ndr det giller rekrytering av as-
sistenter lutar de sig mot mammans instruktioner om att
det ska vara blandad personal med bdde “mammor och
grabbar”.

Tomas dr fodd i slutet av 1970-talet. "For min del sd
har jag kdant Tomas fore hans olycka sd for mig sd dr det
viktigt att han fdr fortsitta att leva ett vanligt liv som alla
andra”, sdger hans mamma och gode man.

Miénga anhoriga gode mén oroar sig over framtiden.
Vem ska sorja for att deras vuxna barn fér sina réttighe-
ter tillgodosedda nir de inte lingre finns?

Bo dr fodd i mitten av 1970-talet och bor sedan ndgra dr
i gruppbostad. Bos mamma, tillika hans gode man, menar
att eftersom han inte har ndgra andra anhdoriga eller niir-
stdende finns vore det naturligt om ndgon pd hans grupp-
bostad forordnades till god man den dagen forildrarna
inte ldngre kan fullgora sitt uppdrag. ”Vi dr livridda for
vad som ska hdnda i framtiden ndr vi inte ldngre finns och
kan hjdlpa Bo”, siger hon.

Nir den ene av tvd dkta makar eller sambor med ett
langt gemensamt liv bakom sig behover extra stod ar
det naturligt att maken eller makan forordnas till god
man.

Sven dr fodd i borjan av 1950-talet. Hans hustru ut-
sdgs till hans gode man nér han skadades i 40-drsdldern.
“Ibland ber Sven mig bestimma och ibland dr det extra
viktigt att han far bestimma sjilv, som vad han ska ita
till middag, eller var — om han ska dta ute — eller vilka
kldder han ska ha pd sig. Han vill ibland ha ndgot sdrskilt
pa sig, men har inga begrepp om drstider. Jag forsoker lita
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Sven bestidmma sd mycket som mojligt men ibland blir vi
osams, till exempel om hans rokning”, siger hon. Sven har
behov av utékad ersdittning och har blivit beviljad det, trots
ett visst motstdnd frdan forikringskassan eftersom han inte
alltid anvinder upp alla pengar. ”Det beror pd hans hilsa.
Ibland dr han sjuk och ibland vill han inte gora ndgot. Det
gdr ju inte att tvinga en vuxen mdnniska till ndgot han
inte vill”, sdger hustrun.

Sju procent av intervjupersonerna har ett syskon som
god man.

Eva dr fodd i slutet av 1950-talet och bor i egen ligen-
het. Hon har tvd systrar, varav den ena dr god man och
jobbar som personlig assistent dtta timmar i veckan. Den
andra systern dr servicegarant och jobbar heltid som per-
sonlig assistent. Eva visar med kroppshdllning och gester
att hon dr stolt 6ver att kunna styra sitt liv.

“Eva visar med tydliga gester vad hon vill. Det dr viktigt
for Eva att tala om att hon dr den som bestdmmer”, siiger
gode mannen.

Fem procent av intervjupersonerna saknar familjeband
med sin gode man.

Ali dr fodd i borjan av 1980-talet. Han dr inte slikt med
sin gode man men har kdnt henne linge. ”Vi har kdint var-
andra sedan Ali var fem dr. Jag pratar med honom och om
han tycker samma sak sd upprepar han det jag sa, annars
ignorerar han det. Jag siger: "Hej, Ali” och han upprepar
“Hej, Ali” som en hidlsning till mig. Nir man kdnner Ali
sd vet man hur han fungerar. Nir han vill vara ifred sd
stinger han dérren. Vill han ha sillskap sd ldter han den
vara oppen”, siger hon. Av gode mannens svar framgdr
att alla beslut fattas i samrad med Alis fordldrar. Hon ser
som sin framsta uppgift att forsikra sig om att Ali har det
bra och dr trygg. Pad dagen fdr Ali stod och service frdn
personalen pd dagliga verksamheten. Pa fritiden arbetar
fordldrarna och ett syskon som assistenter. “Eftersom det
bara ir familjen sd tycker jag att det fungerar bra. Men om
han behéver skola in en utomstdende assistent sd skulle
det ocksd gi bra”, anser gode mannen. Gode mannen upp-
lever att fordldrarna ser det som en sjilvklarhet att ge Ali
assistans sd lange de har majlighet. "Mamman anser att
det dr hennes skyldighet och det dr ett medvetet val. Men
det dr definitivt littare nu ndr hon fdr betalt for det jobb
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hon gor”, siger gode mannen och tilldgger att fordldrarna
tidigare hjdlpte Ali all tid utover skoltid utan ersdittning.

I materialet finns flera exempel pd att den gode mannen
maste vara beredda att stilla upp och ibland ta strid for
huvudmannen.

Orjan dr fodd i mitten av 1970-talet. Han och hans
mamma, som dr god man, hade ett mite med persona-
len pd hans dagliga verksamhet for en tid sedan. ”Orjan
pratar ju, fast kanske inte relevant alla ganger”, forklarar
mamman och fortsitter: "De frin kommunen stillde sd
pass ledande fragor att de fick Orjan att svara precis som
de sjilva ville. Dad fick jag lov att gd in och siga att sd
ir det ju inte, Orjan vill inte bara sitta och fika och gd
promenader under arbetstid”. Sina roller som god man,
servicegarant och personlig assistent till sonen kommente-
rar hon: "Det dr ndgot som man inte har ndgot val i, det
dr sd och det fungerar. Jag fick pa ett tidigt stadium lira
mig att sldss for Orjan. Helst sd skulle jag bara vilja vara
mamma.”

David dr fodd i slutet av 1970-talet. “Gruppboendet
har ansvar men jag anser att ocksd jag som foretridare har
det”, siger hans mamma. “Mirker jag att David fdr for
lite stimulans sd brdkar jag om det och ser till att han far
fler aktiviteter. Det dr mycket ifrdgasdittande. Jag behover
vara aktiv i Davids liv. Jag brikar dven om de sdtter in
personal som inte David tycker om. Just nu sd fungerar det
men snart s kommer jag att fd ga in och brdka igen. Det
David njuter mest av dr att simma dd dr han verkligen ddr
med hela kroppen. Det dr lycka och nér jag kan se tydligt
att han njuter sd kan jag strida hur mycket som helst for
att han ska fd simma.”

Ofta dr det den gode mannens personliga engagemang
som fillt avgorandet i olika sammanhang.

Roger dr fodd i slutet av 1950-talet. Hans mamma be-
skriver hur det var ndr sonen ansokte om personlig assis-
tans 1994: “Jag satt och blev utfragad om Rogers behov
framfér tio gubbar men jag var en envis mamma och han
blev beviljad. Dd var det en stor sten som foll.”

Bengt, som dr fodd i mitten av 1940-talet, berdttar om
hur hans numera bortgingna mamma fick kdimpa for
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hans rittigheter. ”Det hdr har jag svirt att komma ihdg,
men jag tror att jag hade hemtjdnst som kom ndgra ganger
om dagen. Det fungerade inte bra s mamma fick strida
mot kommunen for att jag skulle fa bittre hjilp.” Om att
bli foretridd av ndgon annan siger han: “Jag accepterade
att mamma ibland forde min talan, men inte alla ginger.
Men det ir mycket jobbigare niir ndgon assistent gor det.”
Bengt har ingen god man idag, ddremot har han utfirdat
en fullmakt till en person, som han kdnner fortroende for,
att foretrida honom i vissa specifika frdagor. “Sedan An-
nie fatt fullmakt kdanner jag mig mycket mer informerad.
Hon dr bra och jag tycker att hon kan fortsitta med att ha
fullmakt, och att jag inte behiver ndgon god man. Annie
fungerar som en god man men vill inte vara det pd papp-
ret. I dag fungerar assistansen bra, jag vill inte ha ndgon
god man, bara ndgon som har fullmakt och respekterar
mig. Det dr skont att ingen annan tar 6ver mina beslut.

2.2 Kommunikation

Nistan alla intervjupersoner har stora kommunika-
tionshandikapp. Det ér inte alltid enkelt for fordldern
eller gode mannen att forklara hur han eller hon kom-
municerar med sin huvudman. I samtalen under in-
tervjuomgang 2 sa har det dock framkommit ménga
konkreta exempel som visar att det inte handlar om na-
got sjitte sinne eller tankeldsning — vilket man ibland
forleds att tro eftersom samspelet dr sd vil indvat och
intervjupersonernas signaler och reaktioner ibland ar
svara att uppfatta for utomstaende.

"Det dr svdrt att erbjuda Rebecka saker och se om hon
tycker om det. Ibland fir man erbjuda samma sak flera
gdnger. Hon visar tydligt i stunden om hon tycker om
det eller inte. Hon blir glad, skrattar, kliar sig i hdret och
stricker ut benen. Hon stryker sig 6ver munnen och nisan
ndr hon mdr bra. Vi har haft en kommunikationsldda,
det dr en ldda dir man ldgger exempelvis baddrikten,
en mossa eller en sked. Det dr saker som vi visar Rebecka
innan en aktivitet for att hon ska veta vad som ska ske”,
berittar hennes gode man. ”Nir vi dr i stugan sd bir Re-
beckas pappa henne frin singen i stugan ner till biten, dd
blir hon jitteivrig, sd hon visar definitivt i stunden vad
hon tycker om”, fortsitter hon.

Nagra av intervjupersonerna som saknar vanligt tal an-
vander olika tekniska kommunikationshjalpmedel. Att
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anvianda “egna” ord eller att man kommit 6verens med
sin ndrmaste omgivning om vad olika gester och rorel-
ser betyder ar mycket vanligt.

Hanna dr fodd i slutet av 1970-talet. Hennes mamma
beskriver hur de kommunicerar: "Hanna kan siga ja ge-
nom att titta pd sin hogra hand och nej genom att titta
pa den vinstra. Hon kan ocksd ljuda pd olika sdtt for ja
och nej. Hon anvinder ungefir 400 bliss-symboler, mest
de som beskriver kinslor. Mimiken dr ocksd viktig i kom-
munikationen, Hanna tittar och guidar med blicken.
Hemma anvinder Hanna mest bliss som extra stod vid
behov men pa dagliga verksamheten har hon alltid bliss-
kartan framme.”

Filippa dr fodd i mitten av 1970-talet. Hon kor sin
rullstol sjilv och kan visa handgripligen vad hon vill, till
exempel genom att himta skeden ndr hon vill dta. Hon
ricker fram handen ndr hon dr firdig pd toa och knuffar
bort om hon vill sitta kvar. Vi har inget sdrskilt system
utan det sker spontant och mdste alltid tolkas”, siiger hen-
nes mamma och gode man. Filippa kan inte bekrdifta med
ett ”ja” eller "nej” men visar tydligt om hon dr missnéjd
eller otrygg i en situation genom att exempelvis bita sig
sjdlv i armen. Dd mdr hon inte bra och ndgot mdste dnd-
ras, sdger hon.

Den personliga assistenten ér ett betydelsefullt kom-
munikationshjidlpmedel som hjilper till med tolkning
béde for att forsta och bli forstadd.

Olof dr fodd i mitten av 1980-talet. “Olof kan inte sija
till sjdlv om det dr ndgot som dr pd tok”, berdttar hans
mamma. Risken dr ocksd att han tror att det ska vara pd
det viset dven om det dr ndgot som dr pd tok. Han dr vil-
digt beroende av att ha en bra assistent med till exempel
i skolan som kan vara hans kommunikationshjilpmedel
och berdtta hemma hur det varit i skolan”, siiger hon.

Lars dr fodd i borjan av 1980-talet. Lars har inget tal,
han har sina gester, han pekar, drar och knuffar mig dit
han vill. Han kan ocksd skaka pd huvudet men det bety-
der inte nej alla gdnger. Man maste ldsa av hans kropps-
sprdk, humor och kroppsspdanning. Han kan ocksd vigra
att komma — man mdste framfor allt kdnna Lars. Om han
inte trivs och har det bra under dagen sd mdste den per-
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sonliga assistenten forstd att det ingdr i hans uppdrag att
formedla det till mig som foretridare. Kommunikation dr
det viktigaste, utan den sd dr man ett vardpaket som biirs
omkring. Forsok sjilv sitta dig in i hur det skulle kinnas
att ha assistans i livets alla situationer med mdnniskor
som tror att de vet men inte lyssnar”, siger Lars mamma.

2.3 Sjdlvbestaimmande med beslutstod

Var utgdngspunkt dr att alla manniskor kan utova sjilv-
bestimmande, exempelvis genom att visa gillande eller
ogillande i situationen. Detta bekriftas ocksd av inter-
vjuerna. For att uppnd sjilvbestimmande krivs sjdlv-
klart att omgivningen kan tolka och dra ritt slutsatser
av ens uttryckssitt samt, inte minst viktigt, respekterar
de beslut man fattar.

Bjorn dr fodd i mitten av 1950-talet. Han behover fd
prova pd olika saker och sedan visa vad han tycker. Genom
handlingar och kroppssprik framgdr om han accepterar
ett forslag eller erbjudande eller vad han annars vill. ”Nir
han flyttade till egen ligenhet var det inget vi diskuterade
i forvig, utan han fick flytta in i ldgenheten och prova pd
att bo dir i ndgra mdnader tills jag var siker pd att han
trivdes och var nojd. Forst dd sa han upp sin ligenhet i
gruppbostaden. Som god man gor jag ibland nya val for
Bjorns rikning. Han provar och visar vad han tycker efter-
at. Da galler det for mig att kunna tolka hans handlingar
riitt. Resultatet syns ibland forst efter ett tag, medan vissa
andra saker kommer med en ging”, forklarar hans gode
man och mamma.

Sophie dr fodd i slutet av 1970-talet. Hon har en mycket
ndra relation med sin mamma som ocksd dr god man.
“Man madsta kinna varandra mycket vil, det dr en for-
utsdttning for att kunna tolka Sophies vilja. Det bygger
pa dr av erfarenheter. Sophie kanske inte vill stiga upp pd
morgonen men om jag inte hjdlper henne att komma ur
sdngen sd blir hon jittehungrig och arg for att hon inte far
ndgon frukost. Sophie kan inte forutse konsekvenserna av
sina beslut sd jag mdste hjilpa henne med detta. Det kan
vara svdrt att veta om det bara dr jobbigt att stiga upp eller
om hon dr sjuk och verkligen behover vila men hon bru-
kar protestera ihdllande och linge om det dr en allvarligt
menad kinsla. Om jag fattar fel beslut s ldter Sophie mig
fd veta det genom att bli dnnu tydligare. Att man kdnner
varandra dr avgorande for att kunna hjdlpa till att fatta
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ritt beslut”, konstaterar hennes mamma.

Ingemar dr fodd i slutet av 1950-talet. “Ingemar pratar
lite sjilv, mer om han mdr bra. Om han behover sd pekar
han pd en bokstavstavla. Annars sd forsoker vi tyda an-
siktsuttryck och titta pd handmimiken, siger hans pappa
som ocksd dr Ingemars gode man.” Han hjdilper Ingemar
att fatta beslut genom att stilla fragor. ”’Om han vill ndgot
nytt s provar vi. Vi gick pd brottning en ging for att han
ville det men ndr vi var dir sd dngrade han sig sd da var
det bara att ta sig hem igen. Det dr viktigt att kunna dndra
sig i stunden”.

Lotta vill vara med och bestimma och har klara madl
for sig sjilv och vet vad hon vill. Hennes mamma dr inte
formellt god man men har ansokt om att fi bli det. ”Frdn
borjan hade Lotta inget tal utan vi kommunicerade via
teckensprik men idag sd pratar vi som vanligt. Jag mdste
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tinka pd hur jag uttrycker mig. Det som dr viktigt dr att
inte prata for barnsligt for da krinker jag Lotta. Hon pd-
pekar hela tiden att hon dr stor nu. Jag ldser av om hon
har forstitt via 6gonkontakt, kroppshdllning, tonlige och
beteende. Hon kan ofta svara ”ja, ja” dven ndir hon inte
forstdr. Det dr viktigt att jag ser det. Att vi har foljts dt un-
der dren hjilper mig att forstd henne bittre. Det dr ocksd
till hjdlp om man har en forstdelse for hennes funktions-
nedsdttning. Alla nyanser gir att ldras in. For att mdétas i
kommunikationen dr det viktigt att kunna ta ett steg till-
baka om jag ser att Lotta inte forstdr. Att ligga upp det
mer konkret och hjilpa henne att jimfora det vi pratar om
med ndgot annat kan hjilpa. Ena dagen kan hon tycka si
och andra sd. En viktig uppgift for mig dr att styra upp och
vara lyhord for varfor hon dndrar sig och prata runt det.
Allt mdste fd ta tid och jag mdste ha tdlamod att svara pd
alla fragor som Lotta har sd att hennes beslut kommer frdan
henne och blir varaktiga och trygga”, berdittar mamman.
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3 BOSTAD OCH SERVICE

1993 bodde drygt 80 procent av intervjupersonerna med sina fordldrar. De fick en stor del av
sitt stod fran fordldrarna utan att dessa fick ekonomisk kompensation som motsvarade insat-
sen. 2005 har ndrmare 60 procent av de vuxna intervjupersonerna med personlig assistans

kunnat flytta till en egen bostad.

3.1 Boendeformer

Historiskt har det stdd som erbjudits personer med om-
fattande funktionsnedsdttningar utgatt fran valet av
bostadsform, som till exempel vardhem, gruppbostad,
boendeservice och hemtjanst. Man kan uttrycka det sa
att “hjélpen satt i viggarna”. Det hir giller dn i dag for i
princip alla insatser utom personlig assistans.

3.1.1 Hushallgemenskap med féréldrarna
1993 bodde drygt 80 procent av intervjupersonerna i
hushallsgemenskap med fordldrarna. De fick en stor del
av stodet fran fordldrarna men erbjods dven andra in-
satser, exempelvis vistelse pa korttids- eller familjehem.
En stor del av stodet fran fordldrarna gavs utan att dessa
fick ekonomisk kompensation som motsvarade insat-
sen. Genom att fordldrarna gav detta stod utan ersitt-
ning var de inte utbytbara, man kan dirmed siga att
aven deras hjdlp satt i viggarna”.

2005 har andelen personer som bor tillsammans med
sina fordldrar minskat till knappt 40 procent. Samtliga
har personlig assistans som huvudsaklig insats.

3.1.2 Egen bostad
Knappt 20 procent av intervjupersonerna over 18 dr
bodde 1993 i egen bostad. Av dessa var tre personer
gifta eller sambo. Négra hade viss personlig assistans
redan fore reformen medan andra fick stod och service
genom hemtjansten samt av anhoriga, delvis som anho-
rigvdrdare och delvis utan ersittning.
2005 bor ndrmare 60 procent av intervjupersonerna
6ver 18 dr som har personlig assistans i egen bostad.
Flera intervjupersoner vittnar om att flytten till egen
bostad var en ling process. Det ar manga olika faktorer
som maste stimma.

Rebecka dr fodd i borjan av 1970-talet. Hennes gode
man berdttar: ”Vad det giller Rebeckas beslut att flytta
till egen ligenhet sd tog vi det tillsammans som familj. Det
var ett stort beslut men eftersom Rebecka fyllde 30 dr sd

tyckte vi alla att det var en bra tid. Rebecka hade ocksd tre
assistenter som kom tillbaka efter diverse ledigheter sd hon
behovde inte anstilla ndgra nya assistenter.”

For att kunna flytta till egen bostad krivs ekonomiska
forutsittningar och tillgang till anpassade eller pd an-
dra sitt lampliga bostdder i rdtt omrade.

Anton dr fodd i slutet av 1970-talet, och bor tillsam-
mans med sin mamma i en stor ldgenhet i ett omrdde ddr
han trivs bra. Han skulle girna vilja ha en egen bostad.
Allra helst skulle han vilja bo kvar dir han bor och slippa
flytta till ndgonting nytt och frammande. ”Dir jag bor
har jag bra grannar ovanfor och under min ligenhet, de
forstdr mig sd att siga. Men jag har inga ekonomiska moj-
ligheter att bo ensam kvar i ligenheten om mamma skulle
flytta”, forklarar han med hjdilp av sin mamma som ocksd
dr hans gode man.
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Bild 3. Fordndring av intervjupersonernas bostadsformer mellan
dren 1993 — 2005. Bortfall 2005: 11 personer som avlidit.
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3.1.3 Generationsboende

Ett vanligt steg pa vigen till egen bostad ar olika former
av generationsboende. Genom en om- eller tillbyggnad
av fordldrahemmet har flera av intervjupersonerna fatt
en privat del. Generationsboendet ir till sin karaktir en
“mellanform”, inte en helt egen bostad men med den
extra trygghet som det innebér att bo nira fordldrarna.
Generationsboende dr i manga fall dessutom en ekono-
miskt fordelaktig boendeform.

Rasmus dr fodd i mitten av 1980-talet. Han bor i en
egen bostad viigg i vigg med sina fordldrar. “Generations-
boende ir en jittebra losning som jag riknar med kom-
mer att fungera pd lang sikt”, sdger hans mamma och gode
man. I och med att Rasmus blev vuxen har han anstdllt
fler utomstdende assistenter. Rasmus bdda fordildrar arbe-
tar som assistenter vid behov. De har tidigare jobbat heltid
som assistenter men har nu andra yrken utanfor hemmet
och har borjat trappa ned som assistenter. “Vi forildrar
vill skapa en egen grund att std pd och inte bara vara as-
sistenter till Rasmus dven om vi alltid kommer att finnas
hér for honom”, siger mamman.

Pontus dr fodd i borjan av 1970-talet. Han bor i egen
ligenhet pa nedre botten med anslutning till fordldrarnas
ldgenhet som ligger bredvid. I huset finns tillging till en
allmdn samlingslokal med biljardbord och dart, det ord-
nas pubkvillar med mera. Tillsammans med sina for-
dldrar, som bdda arbetar som personliga assistenter, har
Pontus mdjlighet till spontana utfirder med bil eller bdt
pa fritiden. “Pontus bestimmer sjilv, han dlskar att vara
ute dven om det regnar”, berittar hans pappa som ocksd
dr god man.

Efter en svdr skada och en ldng sjukhusvistelse flyttade
Benny, som dr fodd i borjan av 1970-talet, hem till sina
fordldrar 1993. "Kommunen ville att jag skulle flytta in i
ett gruppboende som var under ombyggnad. Sjilv ville jag
bygga om garaget i mina fordldrars hus och gora en egen
ligenhet. Kommunen tyckte inte om idén utan ville styra
det till att gora en anpassning av hela fordldrarna hus.
Det var en jobbig kamp for hela familjen”, berittar Benny.
Han fick till slut hjdlp att inreda en anpassad bostad i
fordldrarnas villa och hade dels kommunal personlig as-
sistans, dels hjilp av hemtjdnstens nattpatrull. Hemtjins-
ten fungerade dock daligt, de viickte upp hela huset ndr
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de kom. Idag gir Benny i skola pd annan ort och bor dd i
anslutning till skolan under terminerna. Han fdr hjilp av
personliga assistenter, bdde i skolan och pa fritiden. Loven
tillbringar han i sin ligenhet i fordldrarnas hus. Ndr han
slutat skolan riknar fordldrarna med att han kommer att
vilja flytta till en egen fristdende bostad och dven skaffa
andra servicegaranter. Genom att Benny med dren blivit
alltmer delaktig i assistansen tror fordldrarna att rollen
som servicegarant littare kan fyllas av andra dn fordld-
rarna.

3.1.4 Gruppbostad, elevhem och boendeservice
1993 bodde tvd av intervjupersonerna i gruppbostad
och tvd bodde i ligenhet med boendeservice. 2005 har
tva av dessa fyra avlidit och tvd bor i egen ldgenhet.

Robert dr fodd i borjan av 1960-talet. Frin 21 till 34
drs dlder bodde Robert i gruppbostad. For honom var det
rena befrielsen ndir han fick personlig assistans 1994 och
kunde flytta fran gruppbostaden till en egen ldgenhet. Det
viktigaste for Robert dr att han fdr bestdmma sjilv. "Forut
var det personalen som bestimde. Jag kom inte overens
med dem. Det var fel pd systemet”. Robert ger ett exem-
pel: “Personalen bar ner mina kassettband i killaren for
att det var for jobbigt att stida mitt rum. Jag hade ingen
integritet och kdnde mig obekvim. Man kan inte jamfora
det”, sdger han. “Utan personlig assistans hade jag inte
orkat med. Andra har bestimt sd mycket for mig, nu dr det
skont att fd bestdimma sjilv.” Robert dr idag beviljad as-
sistans 84 timmar per vecka. Assistenten brukar borja sitt
pass vid 11-tiden pd formiddagen och arbeta till klockan
21. Ovrig tid har Robert ett trygghetslarm som dr kopplat
till hemtjdnsten. Han brukar ligga i singen pd formidda-
gen och lyssna pa radio och se pda TV. Han dter frukost som
assistenten stillt fram foregdende kvill. Tidigare hade Ro-
bert daglig verksamhet men han slutade pd egen begiran
for ett par dr sedan. "Det bista jag har gjort”, siger han.
Jag dr hemma istdllet och trivs bittre med det och slipper
gd upp kl 6 pd morgonen.”

Fyra andra intervjupersoner har flyttat till gruppbostad
eller elevhem och far sitt huvudsakliga stod dar:

Bo dr fodd i mitten av 1970-talet. Hans fordldrar sdg
inte ndgra tinkbara losningar inom ramen for personlig
assistans. Mamman, som ocksd dr Bos gode man, beriit-
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tar: ”Min man sa att om vi ska dverleva mdste Bo flytta
hemifrdn. Du har tagit hand om Bo i 28 dr, nu dr det nd-
gon annans tur”. 1993 bodde Bo hemma med forildrarna,
mamman hade en heltidstjinst som personlig assistent
men hjdlpte i praktiken sonen dygnet runt forutom den tid
han tillbringade pd dagcenter. Bo hade en annan personlig
assistent som var tillsammans med honom pd den dagliga
verksamheten men pd fritiden arbetade endast mamman.
Forildrarna ville inte ha ndgra utomstdende personer i
hemmet. Nir det byggdes en lamplig gruppbostad i niir-
heten sokte de en plats for sonen dir. ”Jag intalar mig att
han har det bra” siger mamman. Hon uttrycker en stor
sorg over sonens situation. Att Bo skulle flytta till egen ld-
genhet med personlig assistans diskuterades men blev inte
av pd grund av fordldrarnas rddsla for att mamman skulle
tvingas rycka in och arbeta som personlig assistent bdide
dag och natt.

Andrea dr fodd i mitten av 1960-talet. I och med lag-
dndringen 1996 beviljades hon endast 20 timmar person-
lig assistans per vecka efter att tidigare ha varit berdttigad
till 40 timmar. Situationen blev ohdllbar. Aven om Andrea
hade daglig verksamhet pd dagarna och vistades pd kort-
tidshem 5—6 dagar per mdnad kinde sig mamman utar-
betad. Hon arbetade som assistent pd halvtid samt bistod
dottern ovrig tid. I slutet av 1990-talet bestdmde kom-
munen att assistansen skulle avslutas och erbjod grupp-
bostad.

David dr fodd i slutet av 1970-talet. Hans mamma och
gode man siger att sonens flytt till gruppbostad kindes
oundviklig. ”Det var inte sa mycket val, vi hade svirt att
bemanna och det kindes otryggt infor framtiden. Det dr
klart att det har varit mdnga besvikelser pd vigen, jag
hade illusionen om en bittre verklighet. Det kdnns som
om jag sprang in i viggen”, forklarar hon.

3.1.5 Sjukhus/langvard
Flera av intervjupersonerna har erfarenhet av ldnga vis-
telser pa sjukhus/langvérd.

Karl, som dr fodd i borjan av 1960-talet, skadade sig
svdrt ndr han var i 30-drsdldern. Efter ett dr pd ldngvirden
fick han en plats pa ett rehabiliteringscenter. Han bevilja-
des personlig assistans genom kommunen for att kunna
komma hem till sambo och barn pd helgerna. Sambon och
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Karls pappa gav ocksd mycket stod och service utan ersiitt-
ning. 1994 beviljades Karl personlig assistans 210 timmar
per vecka och flyttade till en egen ligenhet.

Pelle skadades 1993. Under sjukhustiden fick hans an-
hériga ersittning fran kommunen om han var hemma
mer dn sex timmar. Han vistades pd sjukhuset till 1995 da
han beviljades personlig assistans 126 timmar per vecka.
Diirefter har han bott i egen ldgenhet.

Sven skadades i slutet av 1980-talet. Dd var han knappt
40 dr gammal. De forsta fem dren efter olyckan bodde
han pd sjukhuset men dkte hem ndstan varje helg. 1993
fick han personlig assistans 90 timmar per vecka genom
kommunen och kunde flytta hem. Kommunen ville inte
anstilla hustrun som personlig assistent, ddremot krivde
man att hon, trots ett annat heltidsarbete, skulle arbeta
extra ndr det fattades assistenter till maken. 1994 bytte
Sven assistansanordnare. Han beviljades fler timmar,
hustrun anstdilldes som personlig assistent och dtog sig
dven uppdraget som arbetsledare for assistenterna. Paret
flyttade efter olyckan till nytt hus. ”Vi kommer att bo kvar
hir i framtiden. Sa linge jag lever tar jag hand om ho-
nom”, siger makan.

Efter en svdr skada vistades Roger omviixlande pd ldng-
vdrden och i sin egen bostad. "Roger var pd ldngvirden
pa dagtid nir jag jobbade. Dir blev han bortglomd ef-
tersom han inte kunde gora sig hord”, berittar mamman.
Sa smaningom flyttade han hem till forildrarna igen, ddir
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Bild 4. Roger och hans insatser 1993 respektive 2005
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bodde han fram till 1994. Landstinget erbjod hemsjukvdird
37 timmar per vecka, resterande tid tillgodosdgs hans be-
hov av fordldrarna. I och med assistansreformen bevilja-
des Roger personlig assistans 210 timmar/vecka och kunde
flytta till egen bostad (se bild 4).

Mikael dr fodd i borjan pd 1960-talet. Efter en svir
skada i vuxen dlder och en ldng sjukhusvistelse erbjod
landstinget honom en fortsatt plats pd langvirden. Men
Mikael kunde, med hjdlp av sina fordldrar, sin sambo och
en god vin, flytta till en egen anpassad bostad. De tvd sist-
ndmnda blev anhoriganstillda pd 100 respektive 50 pro-
cent. Tvd timmar om dagen fick han dessutom hjilp frin
hemtjinsten. 1994 beviljades Mikael personlig assistans
188 timmar per vecka. Hans sambo arbetade som service-
garant och personlig assistent fram till hans dod.

3.2 Kompletterande serviceformer
1993 var intervjupersonerna beviljade foljande insatser:

33 personer vistades regelbundet péd korttidshem
och/eller i korttidsfamilj.

30 personer var beviljade viss form av personlig
assistans, 20—168 timmar per vecka

21 var beviljade avlosarservice

17 personer hade anhoriga anstillda, fran 20-60
timmar per vecka

Elva hade hemtjinst

Fyra bodde i gruppbostad eller boendeservice

Tva personer vistades pd sjukhus

Nedan ska vi titta mer pd ndgra av de insatser som
intervjupersonerna erbjods fore assistansreformen.

3.2.1 Hemtjanst och avlosarservice
1993 hade en tredjedel av intervjupersonerna avlgsar-
service, i genomsnitt sex timmar per vecka. Drygt 15
procent hade hemtjinst, i genomsnitt tio timmar per
vecka. 2005 forekom i princip varken avlgsarservice el-
ler hemtjdnst.

For vissa personer blev tillvaron splittrad och upp-
styckad pa grund pé de olika insatserna som erbjods.

Andpreas dr fodd i mitten pd 1960-talet. Fore assistans-
reformen hade han korttidstillsyn, korttidsvistelse, daglig
verksamhet och hemtjinst (se bild 5). Hemtjinstbitridena
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Bild 5. Andreas och hans insatser 1993 respektive 2005

kom tva och tvd. “Till slut hade de ingen som ville jobba”,
berittar hans gode man och mamma. Under en period
om tre veckor var det 18 olika personer som kom till An-
dreas vilket fick till foljd att han mddde vildigt ddligt. Det
i sin tur gjorde att han utvecklade olika beteenden som
hemtjdnstpersonalen uppfattade som aggressiva eftersom
ingen av dem kinde honom tillrickligt vil for att forstd
sambandet.

3.2.2 Korttidsvistelse

Syftet med korttids- eller familjehem &r vanligtvis att
ge avlosning for de familjemedlemmar som man delar
bostad med. Det dr darfor naturligt att korttids- och
familjehemsvistelse endast forekommer bland personer
som lever i hushallsgemenskap med ndgon annan och
att den upphor om eller ndr man flyttar till egen bo-
stad.

1993 vistades nidstan 60 procent av dem som bodde
tillsammans med forildrarna pd korttidshem eller i
korttidsfamilj i genomsnitt 30 timmar i veckan. 1995
var det firre personer som utnyttjade insatserna kort-
tidsvistelse och/eller familjehem, i gengéld hade den ge-
nomsnittliga vistelsetiden 6kat en aning. 2005 har an-
vandandet av korttidsfamilj och korttidshem minskat
visentligt bade bland de dldre och de yngre. Omkring
tio procent vistades pa korttidshem, och den genom-
snittliga vistelsetiden har sjunkit till strax dver 20 tim-
mar per vecka.

Mainga har uppgivit att det var svart att utnyttja den
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beviljade korttidsvistelsen pd grund av den laga kvalite-
ten pd omsorgen som erbjods dar.

Lena dr fodd i borjan av 1980-talet. Mamman, som
ocksd dr god man, berdittar att Lena hade plats pd kort-
tidshem 1 borjan av 1990-talet men att hon inte ville vara
dir. ”Det tar 1,5 timme for henne att dta, och pd korttids
var de bara tvd personal pd sex barn. Hon var alltid hung-
rig ndr hon kom hem. De hade inte tid att hjilpa henne.
Att blissa fanns det inte heller tid for. Lenas syskon ville
ocksd att hon skulle vara med hdir hemma. De tyckte att
det var fel att limna bort det barn som har det jobbigast”,
sdager mamman.

1995-99 tillbringade Filippa, som dr fodd i mitten pd
1970-talet, omkring tio dagar pd korttidshem varje md-
nad. Ovrig tid bodde hon i forildrahemmet. Men kort-
tidsverksamheten fungerade dadligt, berdittar hennes
mamma, som ocksd dr god man. Detta trots att Filippa
sista dret fick rdtt att ta med sina personliga assistenter
till korttidshemmet. ”Personalen insdg inte att vi fordldrar
kunde vara en resurs, de kunde allt bést sjilva. Det var en
stor personalgrupp med upp till 13 personer som arbetade
pa rullande schema.” Losningen i Filippas fall blev att hon
slutade dka till korttidshemmet. I stillet limnade hen-
nes fordldrar huset dd och dd. 1999 flyttade Filippa till en
egen ligenhet. ”Vi forstod forst efterdt hur daligt korttids
egentligen hade varit”, siiger hennes mamma.

Adam, som dr fodd i borjan av 1970-talet, har ocksd
ddliga erfarenheter av korttidshemmet dir han vanligt-
vis tillbringade en vecka i mdnaden. “Korttidshem har
jag utnyttjat men det har inte alltid varit sd bra. Jag sov
ndstan alltid daligt dir ndr jag var liten, var urtrott ndir
jag sen kom hem, med dkande krikningar under ling tid
som foljd”, beskriver han genom sin mamma som iven dr
god man.
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Bild 6. Korttidsvistelse i genomsnitt timmar/vecka

Olika former av sommarkollo eller forlangd vistelse pa
korttidshemmet sommartid var vanligt fore assistans-
reformen, framforallt bland de yngre. Var fjarde inter-
vjuperson fodd 1974 eller senare uppgav att han/hon
tillbringade ett antal sommarveckor pa kollo 1993.

Aven Adam vistades pd korttidshem fyra veckor pd
sommaren som sd kallad semester. Annu 2005 tillbringar
han ndgra sommarveckor pa korttidshemmet eftersom
dagcentret har sommarstingt en mdnad. Problematiken
kring att inte vara beviljad personlig assistans pd sin dag-
liga verksamhet dterkommer vi till i kapitel 5.
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Ndgra av intervjupersonernas fordldrar uttrycker att det éir en f6rmdn att de genom assistans-
reformen kan ge stéd och service till sitt barn och samtidigt ha tryggheten i en anstdllning.
Andra énskar att de kunde engagera sig mindre i assistansen och "bara vara férdéldrar”

4.1 Anhorigas forsorjning/sysselsdttning
En visentlig fraga ar hur intervjupersonerna och deras
familjer klarade sig ekonomiskt fore assistansreformen.
Utover fortidspension till intervjupersonerna over
16 &r var det mojligt att fa vardbidrag eller handikapp-
ersittning, hemsjukvardbidrag, bostadstilligg med
mera. I ménga familjer arbetade en forilder, foretrades-
vis pappan, heltid utanfor hemmet medan den andra
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fordldern gav stod och service till barnet. Ibland kunde
den forilder som tog det huvudsakliga ansvaret for bar-
net arbeta deltid utanfér hemmet medan barnet var i
skola eller i daglig verksamhet (se dven bild 7).

1993 yrkesarbetade mindre dn hilften av intervju-
personernas kvinnliga anhériga. Omkring en femtedel

arbetade ej, i denna grupp ingar dven forildralediga,
sjukskrivna ocharbetssokande. En femtedel var anhorig-
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Bild 7. Huvudsaklig forsorjning/sysselsittning bland intervjupersonernas anhériga. Som anhorig riknas hir endast make/maka, sambo eller
forilder. I gruppen “arbetar ej”ingdr dven sjukskrivna, forildralediga samt arbetssékande. Bland pensiondrerna finns ett antal personer som

vid behov arbetar som personliga assistenter.
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anstillda med vanligtvis mycket oférdelaktiga anstall-
ningsvillkor, bland annat oreglerad arbetstid. Genom
assistansreformen 6kade forvirvsfrekvensen bland des-
sa kvinnor till 94 procent (pensionidrer undantagna).

Mainga av intervjupersonernas anhoriga, inte minst
mainnen, hade 1995 minskat sin arbetstid utanfér hem-
met for att i stdllet kombinera arbete utanfér hemmet
med en anstdllning som personlig assistent eller att en-
bart arbeta som personlig assistent.

Assistansreformen — som hade som uttalat syfte att
sdtta pris pa de stod- och serviceinsatser som traditio-
nellt utforts av kvinnor — tycks alltsd dven ha bidragit
till att synliggéra mannens insatser.

2005 har antalet forildrar, bdde mian och kvinnor,
som huvudsakligen arbetar utanfér hemmet dterigen
okat, vilket vi dterkommer till nedan.

4.2 Fran anhoériganstallda till assistenter

Fore assistansreformen var det vanligt att intervjuper-
sonerna hade nagon form av personlig assistans i skolan
samtidigt som anhoriganstillda gav stod och service pé
fritiden. I och med assistansreformen upphorde anhorig-
anstédllningarna bland intervjupersonernas nirstdende.

Lena dr fodd i borjan av 1980-talet. 1993 hade hon
assistans i skolan 20 timmar per vecka. Hennes pappa
var anstdlld som anhorigvdrdare 30 timmar per vecka och
mamman arbetade halvtid utanfor hemmet. 1995 bevil-
jades Lena 112 timmar assistansersittning per vecka och
biada forildrarna anstilldes som personliga assistenter.
2005 bor Lena fortfarande hemma och bdda forildrarna
arbetar som assistenter.

Som dven framgar av bild 7 tycks den generella mojlig-
heten att anstidlla anhoriga och nérstdende som person-
liga assistenter som kom i och med assistansreformen ha
svarat mot ett stort behov. 1995 hade drygt 60 procent
av intervjupersonerna minst en anhorig eller niarstaen-
de anstilld. I genomsnitt fick man assistans av anhoriga
eller narstdende nidstan 50 timmar per vecka.

Tio r senare har utvecklingen vint. Ett 6kande an-
tal fordldrar har minskat sin arbetstid som personliga
assistenter, eller slutat arbeta helt, utan att detta kan
forklaras enbart med deras stigande alder. 2005 fér in-
tervjupersonerna assistans av anhoriga eller narstaende
i genomsnitt 40 timmar per vecka.
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Bild 8. Olof och hans insatser 1993 respektive 2005

Olof dr fodd i slutet av 1980-talet. Han bor hemma och
gdr fortfarande i skolan. ”Jag har jobbat heltid som as-
sistent och dven varit servicegarant sedan Olof bytte as-
sistansanordnare fran kommunen till Brukarkooperativet
JAG 1994. Han tycker inte lingre att vi fordldrar fungerar
sd bra som assistenter och vi ska forséka jobba mindre och
mindre. Nar Olof flyttar hemifrdan riknar jag med att han
nistan enbart kommer att ha andra personer anstillda
som assistenter pd schemat men jag kommer att fortsditta
som god man och servicegarant, dtminstone de ndrmaste
dren”, berdittar Olofs mamma.

Att fordldrarna jobbar mindre som assistenter hianger
ocksd thop med en okad vana vid stodformen som sa-
dan. Man véagar rekrytera “utomstdende” assistenter.

Adam, som dr fodd i borjan av 1970-talet, har flyttat
till en egen bostad vigg i vigg med fordldrarna. Hans gode
man och mamma berdittar: "Adam vill girna ha oss for-
dldrar som assistenter, men inte for mycket. Vi arbetade
mycket till att borja med, men tog sedan in en assistent ef-
ter den andre efterhand som det fungerade. Adams pappa
arbetar nu bara ett par timmar i veckan nir Adam rider
och behiver dubbelassistans.”

I och med att man borjar fundera pé att flytta till en
egen bostad — om inte forr — brukar frdgan om att borja
anstilla andra assistenter 4n anhoriga aktualiseras.
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Anna, som dr fodd i mitten av 1970-talet, bor i en li-
genhet en mil ifrdn fordldrahemmet sedan tio dr tillbaka.
Hennes mamma, som ocksd dr god man, berdittar att det
var en gradvis utveckling for Annas del, nir hon borjade
rekrytera personliga assistenter utanfor familjekretsen.
Anna har haft personlig assistans pd dagis sedan hon var
tre dr. I borjan gav familjen allt stod i hemmet men i takt
med att Anna blev dldre anstdlldes fler assistenter. ”Jag
har alltid hjilpt Anna, oavsett anstillning eller inte”, si-
ger mamman. “"Ndir Anna gick med i JAG borjade jag job-
ba heltid som assistent och jag har fdtt arbeta mycket i pe-
rioder. I framtiden ser jag helst att jag inte alls jobbar som
assistent. For nirvarande jobbar jag ungefir 20 timmar i
mdnaden. Jag har inte haft en ordinarie heltidstjdnst som
personlig assistent pd flera dr, dven om Anna inte skulle ha
ndgonting emot det”, siger hon. Annas lillebror och pappa
finns inte heller med pd schemat men rycker in vid behov
som sjuk- och semestervikarier.

Det dr vanligt att man utéver fordldrarna och ev maka/
maka och sambo dven har barn, syskon och andra fa-
miljemedlemmar anstéllda som personliga assistenter.

Kent, som dr fodd i mitten av 1960-talet, vill inte att
ndgon annan in familjen ska assistera honom vid vissa
toalettbesok eller med hans ekonomi. "Min mamma dr
god man. Min syster dr servicegarant och arbetar heltid
som assistent. Min bror samt mina fordldrar arbetar hel-
tid som assistenter. Det var sjdlvklart for mina anhoriga
att borja jobba som mina assistenter eftersom de alltid har
gjort det — fast tidigare utan ersittning. Innan mina for-
dldrar fick anstdllning som assistenter hade familjen svirt
att klara sin forsérjning. Min mamma slutade sitt arbete
for att kunna hjilpa mig. Min syster, min bror och min
far hjilpte till sd gott de kunde. Min syster gick i skolan
men fick arbeta pd kvillarna for att hjilpa till att forsorja
familjen. Min pappa hade tidvis dubbla arbeten” berittar
Kent med hjdlp av sin syster.

4.3 Obetald service fran nidrstaende

Nir det gdller hur mycket stod och service man far av
sina nidrstdende utan att dessa kompenseras ekonomiskt
ar uppgifterna i materialet osikra. For att fd rittvisande
svar borde vi ha definierat fragestdllningen mer nog-
grant. Nu fick vi ofta svaren "Dygnet runt” eller All tid
utom skoltid”. Flera valde ocksd att inte svara alls.
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Bild 9. Anna och hennes insatser 1993 respektive 2005

Av tabell 1 framgar att skillnaderna dr forvanans-
vdart smd mellan barn och vuxna. Nidr det giller barn
brukar man sdga att fordldraansvaret minskar med
barnets stigande dlder. Manga forildrar till barn med
funktionsnedsittningar fir ett skattefritt vardbidrag
som kompensation for utebliven arbetsinkomst. Ett helt
vardbidrag anses motsvara en heltidsanstdllning och
dras ofta in, helt eller delvis, ndr barnet beviljas person-
lig assistans. Det dr oklart om intervjupersonerna tagit
hinsyn till eventuellt vardbidrag nar man har lamnat
uppgift om fordldrarnas insats.

2005 dr det endast ndgra fa personer som uppger att
deras fordldrar ger dem stod och service utan ersitt-
ning.

David bor i gruppbostad men tillbringar tre helger av
fyra, fran fredagkvill till sondagkvill, i fordldrahemmet.
Han fdr da stéd och service av forildrarna utan att de far
ndgon ekonomisk kompensation.

Ingemar, som dr fodd i slutet av 1950-talet, bor i en
villa tillsammans med sina fordldrar. Fordldrarna har
tidigare varit anstillda som personliga assistenter men
har nu passerat dldersgrinsen for anstillning, som i
Brukarkooperativet JAG brukar gi vid 75 dr. Pappan dr
god man och bdda fordldrarna ” fyller ut” assistansen diir
det behovs, uppskattningsvis drygt 60 timmar per vecka.
Ingemar har inte ansokt om assistans nattetid utan har
hittills fatt den hjilp han behover av forildrarna. De vill
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Personer fodda 1975 eller tidigare Personer fodda 1976 eller senare

1993 1995 2005 1993 1995 2005
Intervall
0 53% 81% 92% 56% 94% 93%
1-20 timmar 0 3% 0 0% 6% 0
21-40 timmar 6% 9% 0 9% 0 4%
41-60 timmar 9% 3% 0 9% 0 4%
61-80 timmar 9% 3% 8% 9% 0 0
> 81 tim/vecka 22% 0 0 18% 0 0

Tabell 1. Omfattning av anhérigas (fordlder, make/maka eller sambo) ideella insatser.

nu alla tre flytta till centralorten i kommunen. Ingemar
och hans gode man forsoker tillsammans med assistansan-
ordnaren att hitta en losning snarast mojligt.

Av intervjuerna framgdr att flera fir betydande hjilp
och stod fran sina anhoriga pé ideell basis 2005 4ven om
man viljer att inte uppge ett visst antal timmar.

Bjorn dr fodd i mitten av 1950-talet. 1994 fick han
personlig assistans och kunde dirmed flytta till en egen
ligenhet. Dd hade han bott pd institution i tio dr, varav
tre dr pd gruppbostad. Bjorn dr beviljad personlig assis-
tans 72 timmar i veckan och assistenternas schema dr an-
passat efter hans onskemdl om en aktiv fritid. Detta har
fatt till foljd att assistanstimmarna inte réicker till for alla
vardagliga géromdl. Utéver sin halvtidstjdinst som person-
lig assistent servar mamman, som ocksd dr god man och
servicegarant, Bjorn genom att storhandla, laga mat och
forbereda matlddor. Hon hjdlper honom dven med klddin-
kop, datasupport med mera.

Anna dr fodd i slutet av 1970-talet. Hon bor ensam i en
ligenhet med en liten tridgdrd. Hennes anhdriga rycker
in som vikarier vid behov. ”Pd sikt, ndr vi inte lidngre finns
i bakgrunden, dr det vissa saker som madste losas. I dag
hjilper vi Anna bland annat med att storhandla hygien-
artiklar, klippa griset och ta hand om tridgdrden. Ska
hon kunna bo kvar mdste sant gd att gora med assistans”,
funderar Annas mamma som ocksd dr god man. Mdlet dr
dessutom att rekrytera fler vikarier sd att fordldrarna kan
ersittas helt i assistansen. “Aven om vi tycker att det dr
roligt att komma och jobba hos vir dotter ibland ska hon
inte behdva vara beroende av oss”, resonerar mamman.
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4.4 Om nagot hander...
Mainga foraldrar upplever att de dr oersdttliga for att
barnets assistans ska fungera.

“Hiinder det mig ndgonting..” siger Urbans mamma
och gode man utan att avsluta meningen. Urban dr fodd
i mitten av 1980-talet. Hans pappa finns inte med i bil-
den. ”Jag skulle vilja vara mer ersittlig”, siger mamman.
Hennes mdl dr att rekrytera en annan servicegarant och
att inte heller jobba sd mycket som assistent. Men hon vill
behdlla uppdraget som god man, det ser hon som en forut-
sattning for att Urbans liv ska fungera.

Erfarenheten hos de tva intervjupersoner som mist sina
fordldrar dr dock att assistansen inte behover fallera.

Olle dr fodd i borjan av 1960-talet. Han bodde tillsam-
mans med sin mamma som var god man, servicegarant
och personlig assistent. Nir hon avled i borjan av 2000-
talet forordnades Olles syster som god man och en av hans
assistenter gavs uppdraget som servicegarant.

Bengt dir fodd i mitten av 1940-talet. Anda sedan han
skadades i en arbetsplatsolycka i 20-drsdldern har han bott
tillsammans med sina fordldrar. Modern slutade arbeta
for att kunna hjilpa sonen pd heltid medan fadern for-
sorjde familjen. 1993 beviljades Bengt personlig assistans
genom kommunen dtta timmar per dag. Ovrig tid gick
hemtjinsten in vid behov. Efter assistansreformen bevil-
jades Bengt personlig assistans dygnet runt. Hans mamma
dtog sig uppdraget som arbetsledare for Bengts assistenter.
Idag har bdda fordldrarna gitt bort och Bengt bor ensam
i sitt hus. Hans nya servicegarant har rekryterats av assis-
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tansanordnaren. "Min mamma var assistent néir hon var
friskare, i borjan jobbade hon mycket och jag tror att vi var
ensamma pd néitterna. Nir det saknades assistenter och vi
inte kunde fd tag i ndgon var det mamma som fick lov att
hoppa in”, berittar Bengt. Om framtiden siger han: ”Jag
bor i mitt hus och det ska sd forbli.”

Ibland finns det syskon eller andra nédrstaende som &r
beredda att ta 6ver foraldrarnas uppdrag som god man,
arbetsledare och assistent.

Tomas gode man och mamma siger: Mamma dr jag
dygnet runt. Det dr min uppgift. Jag har provat och sett att
det inte gdr om jag jobbar ndgon annanstans. Han bevil-
jades fem timmar extra for att han har sd svira kramper,
planera in det den som kan, hur ska jag kunna veta exakt
nir krampen kommer och Tomas behover dubbelassistans?
Det dr ndistan uteslutande jag som kan vara tillginglig pd
det sittet. Om jag behover dka till stan och handla sd tar
Tomas tvd bréder Gver som servicegarant. Jag vet inte vem
som ska kunna ta over mina uppdrag. Jag brukar tinka
och hoppas pd att ndgon av broderna eller ndgon annan
som kdnner honom vil kan ta éver”.

Davids mamma onskar inte att ndgot av hans syskon
ska forordnas som god man. “Jag vill inte virva hans sys-
kon, jag dr ju mamma dt dem med och vill att de ska leva
sina egna liv”, siger hon.

Maénga fordldrar uttrycker att de girna skulle vilja en-
gagera sig mindre i assistansen och bara vara forildrar
och gode mén.

Elisabeth dr fodd i mitten 1970-talet. Hennes mamma,
som dr god man, servicegarant och assistent, jobbar dven
deltid som férskollirare. Hon tycker att det dr viktigt att
inte vara ekonomiskt beroende av dottern. Mamman skul-
le girna vilja limna over servicegarantskapet till ndgon
annan men kdnner inte att det finns ndgon just nu. “Det
dr ju ritt tungt och ett oerhort stort ansvar. Men det dr
viktigt att kunna pdverka Elisabeths vardag i ritt rikt-
ning” sdger hon.

Lars dr fodd i borjan av 1980-talet. Hans mamma dr
god man, servicegarant och assistent till sin son. “Att vara
servicegarant dr ett dygnet runt-uppdrag, vilket dr mycket
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speciellt. Jag gir aldrig hem frdn jobbet och har stindig
beredskap.”

Gorel har ldmnat Brukarkooperativet JAG och anlitar
istillet kommunen som assistansanordnare och en kom-
munal handldggare dr arbetsledare for hennes assistenter.
Gorels pappa dr god man och mamman jobbar ofta extra
som assistent. Mamman samordnar assistansen dven om
hon inte har ndgot formellt uppdrag som arbetsledare. Det
dr ocksd hon som dr “skyddsndtet” i assistansen. "Ndr nd-
gon blir sjuk sd vill Gorel att jag hoppar in extra sd att inte
kommunen skickar ndgon som Gorel inte kinner. Det blir
ungefir tvi—tre dagar per mdnad om allt flyter pd plus
inskolning av nya assistenter forstds. Helt nya personliga
assistenter vill inte Gorel ha, de mdste gd dubbelt forst”,
berdittar mamman.

Flera personer uttrycker att det dr en formén att de ge-
nom assistansreformen kan ge stod och service till sitt
barn och samtidigt ha tryggheten i en anstdllning.

Katarina dr fodd i mitten pd 1960-talet. 1995 bodde
hon tillsammans med sin mamma som ocksd var god
man. "Att fordldern fdr ersittning for sitt arbete dr oerhort
betydelsefullt. Man dr en person som gor ett riktigt jobb.
Att dtergd till ideellt arbete dr att tala om att man inte har
ndgot virde. For Katarina dr detta ocksd oerhort viktigt!
Hon upplever mycket positivt att jag skiljer pd jobb och
ledighet i vir samvaro”, uttalade mamman.

Jimmy dr fodd i slutet av 1970-talet. Hans pappa kom-
menterar sina uppdrag som god man, servicegarant och
personlig assistent: “Jag har sjilv valt eller vixt in i rol-
lerna. Jag vet inte vad jag ska sdiga, jag tinker inte pd det,
det dr en livsstil. Det ir inte sjilvklart, man kanske gor det
som pappa de forsta dren, men sedan dr det inte lika sjilv-
klart. Jag har en valmaojlighet, det dr ingen rdvsax.”

Rebecka dr fodd i borjan av 1970-talet. Hennes mam-
ma, som ocksd dr god man, siger att det ir en ynnest for
henne att kunna vara servicegarant till Rebecka och pd sd
sdtt vara delaktig i hennes vardag trots att hon flyttat he-
mifran. "Det dr en tillging med JAG-modellen att man
som ndrstdende kan fylla de olika rollerna”, anser hon.

Pelle dr fodd i borjan av 1970-talet. Hans pappa tycker
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att det dr fina uppdrag han har som sonens gode man och
servicegarant. Och Pelle uppskattar nirheten till forild-
rarnas. " Vi triffas som familj hos Pelle varje torsdagskvill
och ibland dter Pelle sondagsmiddag hdr hos oss. Ibland
vill Pelle att vi ska dka till ett inomhuscentrum om jag dr i
tignst. Da triffar vi hans mamma ddr och Pelle kan rulla
runt sjilv med oss i bakgrunden, det tycker han mycket
om’, siger han.

4.5 Akta makar och sambor

2005 lever tvd av intervjupersonerna i dktenskap eller
samboforhallanden. Flera av intervjupersonerna har
tidigare varit gifta eller sambo. Ibland delades stodet
under en tid mellan foérdldrarna och sambon eller ma-
kan/maken. Nidr sambon eller maken/makan férsvann
ur bilden fanns foraldrarna eller andra anhoriga i flera
fall kvar som den 7sista livlinan”.

Eva dr fodd i slutet av 1950-talet. I slutet av 1993 drab-
bades hon av en svir sjukdom och vistades pd sjukhus
fram till viren 1994. Den forsta tiden hemma fick hon stod
och service av sin sambo och hemtjinsten. 1995 blev hon
medlem i Brukarkooperativet JAG och beviljades 116 tim-
mar personlig assistans per vecka. Hennes sambo jobbade
heltid som personlig assistent och servicegarant och tvi av
hennes syskon var timanstillda som personliga assistenter.
2005 har Eva separerat fran sin sambo. Hon bor i egen li-
genhet, bdada syskonen arbetar som assistenter och en av
dem har tagit 6ver uppdraget som servicegarant.

4.6 Mojligheter till frigorelse

Vi har i detta kapitel visat att minga fordldrar naturligt
minskar sin arbetstid som personliga assistenter nir de
ser att barnet far sitt stodbehov tillgodosett utan dem.
Samtidigt innebidr fordldrarnas mojlighet till en trygg
anstillningsform som personlig assistent minskat bi-
dragsberoende och en minskad killa till oro for hela
familjen.

Tomas dr fodd i slutet av 1970-talet. Hans gode man
och mamma som arbetar heltid som Tomas person-
liga assistent berdttar: ”Det var jobbigt innan LSS kom.

5Riksrevisionen, 2004. Personlig assistans till funktionshindrade
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Kommunen skickade personer som inte ens ville komma.
Jag tycker sjilv att det dr littare nu nir jag kan dgna mig
helt dt Tomas. Forut jobbade jag heltid utanfor hemmet,
dven om jag var mycket sjukskriven, och hjilpte Tomas all
annan tid.”

Att fordldrar ar anstillda som personliga assistenter till
sitt barn framhalls dock som ett problem av bland an-
nat Riksrevisionen som 1994 skrev:

”] vissa fall kan familjen dven bli beroende av
assistansersittningen for sin forsorjning. Det kan
leda till att unga manniskor med funktionshinder
blir kvar i fordldrahemmet i vuxen alder och him-
mas i sin utveckling till sjilvstindiga manniskor.” ®

Var undersokning visar att assistansreformen tvirtom
medfort att firre vuxna personer bor kvar i forildra-
hemmet. 1993 bodde knappt 20 procent av intervjuper-
sonerna over 18 dr i egen bostad. 2005 har denna siffra
tredubblats. Ndarmare 60 procent av intervjupersonerna
6ver 18 som har personlig assistans bor nu i egen bostad
och de har en reell mojlighet att sjdlva avgora om de vill
fa stod och service fran sina anhoriga eller ej.

Flytten till egen bostad gjorde Birgitta mer sjilvstindig
samtidigt som relationen med familjen gynnades. “Idag
uttrycker Birgitta mer egen vilja eftersom hon frigjort sig
fran oss fordldrar. Nir hon bodde hemma var hon en glad
och nojd tjej som bara hingde med. Nu tar hon for sig
mer av livet overhuvudtaget. Birgitta trivs och kdnner sig
trygg med alla sina assistenter sd det spelar ingen roll vem
som dr i tjdnst. Birgitta kan resa, till exempel dka buss
till Stockholm for att hoppa péd en Alandskryssning. Hon
kan dka till sin mormor och sina kusiner nir hon sjily
vill. Hon har kompisar som bor pd gruppboende men det
hinger helt pd att Birgitta dker till dem om de ska trif-
fas for de kan inte resa pd grund av personalbrist. Hela
familjen kan dka till Birgitta och stanna over helgen, vi
klammer ihop oss. Det tycker Birgitta dr jdttemysigt, hon
dr forst upp for att serva oss med frukost pd morgonen”,
berdttar hennes mamma som ocksd dr god man.
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5. PERSONLIG ASSISTANS

De personliga assistenternas erfarenheter, instdllning till yrkesrollen, kvalifikationer och person-
liga egenskaper har stor betydelse fér kvaliteten pd stodet. Men det dr lika viktigt att assistan-
sen dr anpassad efter den enskildes behov. For att uppnd ambitionerna i LSS krdvs att assisten-

terna far adekvat arbetsledning.

5.1 Valet av assistansanordnare

Vid intervjuomgang 2 stdlldes fragan om det var viktigt
att kunna vilja assistansanordnare. I princip samtliga
intervjupersoner svarade ja. Framforallt menar médnga
att det var viktigt nir assistansen infordes.

”For Bjorn var det viktigt att hitta ndgot som var indi-
viduellt och skriddarsytt — det andra hade han ju prakti-
serat tidigare i gruppbostaden”, siger hans gode man. ”Det
dr bra att majligheten finns att kunna byta assistansan-
ordnare om man inte ir néjd.”, siger hon och berdttar att
Bjorn var missndojd en tid och funderade pd att byta as-
sistansanordnare, men att problemet sedan dtgirdades sd
det blev inte aktuellt.

Minga av intervjupersonerna hade sedan tidigare da-
lig erfarenhet av sina kontakter med kommunen. Att gd
med i ett brukarstyrt kooperativ och fa inflytande 6ver
assistansens utformning var for de allra flesta ett med-
vetet val.

“Eva skulle aldrig oppna dorren till kommunens per-
sonal. Idag kan hon kan rida, promenera och simma, ja,
precis vad hon vill. Det enda som begrinsar dr pengarna.
Eva har stor frihet och vill — och dr stolt over — att styra
assistansen sjilv”, berdttar hennes syster som ocksd ir god
man.

“Vityckte inte att den service som kommunen erbjod var
bra. De informerade oss inte heller om Kents rittigheter.
Det var néir han bérjade pd Frosundas dagliga verksamhet
hosten 1993 som han fick veta att man kunde fd personlig
assistans. Innan dess hjilpte familjen honom dygnet runt
utan ersdttning, forutom de timmar som han var pd daglig
verksamhet”, berdittar Kents syster.

Ofta dr det kontakterna med enskilda tjanstemén eller
handldggare som avgor hur man ser pd kommunen.
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Anette, som dr fodd i mitten pd 1980-talet, hade en
assistent pd halvtid hemma och i forskolan genom kom-
munen redan fore assistansreformen. Det fungerade bra
forutom att assistenten skulle ha raster pd bestimda ti-
der. Anettes mamma hade en anhériganstillning. Sd be-
stimde kommunen att barn inte fick ha anhdériganstdllda.
Ndir mamman fragade hur hon dd skulle forsérja sig - hon
menade att hon inte kunde ha ett annat arbete eftersom
hon var tvungen att hjilpa dottern — ansdg kommunens
handliggare att hon skulle séka socialbidrag. Dirfor valde
de Brukarkooperativet JAG ndr majligheten gavs.

For andra tycks valet av assistansanordnare vara mera
slumpmissigt.

"Niir vi skulle vilja forsta gingen sd valde vi Frosunda
assistans men de tackade nej och dd fick vi nys om JAG.
Kommunen var aldrig ett alternativ for som jag forstdr sd
styr de helt och Pelle skulle inte ha en chans till sjilvbe-
stammande”, siiger Pelles gode man.

De tre personer som hade bytt assistansanordnare an-
gav inte nagon sdrskilt orsak till detta.

5.2 Mojligheter att styra assistansen

Alla medlemmar i Brukarkooperativet JAG har en servi-
cegarant som dr arbetsledare for assistenterna. Att vara
servicegarant dr ett delvis ideellt uppdrag som innebir
att man ansvarar for att en enskild medlem har en vil
fungerande assistans och att man har en kompetent as-
sistent pa plats de tider man har kommit 6verens om.
Servicegaranten borgar for att assistansen verkligen ar
individuellt formad och att den ges pd den enskildes
villkor.

Flertalet av intervjupersonernas servicegaranter &r
anhoriga. Av de 49 personer som 2005 dr medlemmar
i Brukarkooperativet JAG har tre fjirdedelar sina for-
dldrar som servicegaranter. Atta procent av brukarna ar
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Servicegaranten ér:

Ej anhorig

Make/maka

Syskon

Foralder

Bild 10. Intervjupersonernas relation till sin servicegarant, 2005.

syskon med servicegaranten och fyra procent dr make/
maka. Tio procent ir icke anhdriga och fler 4r pa gang.

I Brukarkooperativet JAG som helhet blir det allt
vanligare att man utser andra dn fordldrarna till servi-
cegarant och arbetsledare for assistenterna. Ofta dr det
ndgon av assistenterna som har arbetat en tid som far
denna mojlighet till avancemang i yrket. Det blir ocksa
allt vanligare att tva personer, varav kanske en anhorig,
delar pa uppdraget. Med reservation for ndgot enstaka
undantagsfall dr alla servicegaranter anstillda som
assistenter.

Intervjupersonernas vilja och ambition att vara delak-
tig i arbetsledningen av assistenterna dr valdigt stark.

Jimmy dr fodd i slutet av 1970-talet. Han dr helt delak-
tig nir det giiller att bestdmma vem som ger assistans och
hur och ndr. ”Det kan han bestimma helt och hdllet sjily
over. Jimmy dr med i hela anstillningsproceduren. Han
viljer vem som ska jobba och ibland sd mdste schemat
dndras sd det passar Jimmys behov. Jimmy dr sd engage-
rad som han kan vara utifran sina egna forutsittningar”,
formedlar hans pappa.

Bjorn dr fodd i mitten av 1950-talet och har erfarenhet
av bdde virdhem och gruppbostad. Under institutions-
och gruppbostadstiden foljde hans mamma med honom
mellan olika aktiviteter varje vecka, simning, bowling,
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ridning och teater. Idag kan hon som god man och servi-
cegarant hjilpa sonen att styra upp assistansen. Hon ser
stora skillnader jamfort med dren han bodde i gruppbo-
stad. Dad forsokte hon foresld lampliga aktiviteter till per-
sonalen men det blev aldrig ndgot av med det. "Persona-
len pa gruppbostaden tyckte att det viktigaste var att de
boende deltog i maltiderna och drack kaffe. Men for Bjorn
dr det viktigt att ha en anpassad sysselsittning, att akti-
viteterna passar honom och utvecklar det han dr bra pd.
Att han inte alltid behdver ta hinsyn till andras behov”,
sdger hon. Bjorn dr med och viljer vilken assistent som
ska anstillas. Mamman beskriver hur det kan ga till vid
nyrekrytering: "Forst gor jag ett forsta urval pd tva till tre
tiankbara personer. De fdr triffa Bjorn och vi fotograferar
dem. Nir de gitt hem tittar Bjorn och jag pd bilderna. Jag
fragar om han vill att ndgon av dem ska komma tillbaka.
Bjorn viljer genom att peka eller hdlla upp fotografiet pd
ndgon av assistenterna.”

Daniel dr fodd i borjan av 1980-talet. Om en ny per-
son borjar jobba som assistent sd tittar jag pd Daniels re-
aktion”, siger mamman som ocksd dr god man. Visar han
gladje, ilska eller blir han ledsen? Han kan dven putta un-
dan eller sparka i missndje. Niir vi anstiller en ny assistent
sd far han eller hon provjobba. Daniel dr alltid nyfiken
pd nya personer. Han dr pigg ndr assistansen ges utifrdn
honom som person, om inte blir han passiv. Sjilvklart vill
han vara delaktig!”

Pelle dr fodd i borjan av 1970-talet. Han bor i egen
ligenhet. ”I vardagen styr Pelle helt. Han visar nir det
dr dags att tvitta, ta en 0l eller en kopp kaffe till exem-
pel. Nir det giller att skriva avtal vid nyanstillningar sd
bryr han sig inte om att vara med men vid anstdillnings-
intervjuerna dr han alltid med. Efterdt brukar vi bolla
vdra tankar om personen. Pelle visar tumme upp eller ner.
Om personen passerar och fdr en tumme upp si brukar
vi kalla till ytterligare en intervju”, siger hans pappa som
ocksd dr god man.

Gunnar dr fodd i borjan av 1970-talet. Han har ingen
god man. Gunnar svarar sjilv pd fragorna men pd grund
av hans kommunikationshandikapp hjilper hans mam-
ma, som ocksd dr hans servicegarant, honom att formu-
lera svaren. “Gunnar dr med i hela anstdllningsprocessen,
han skriver sina annonser sjilv vid behov. Det dr viktigt
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for Gunnar att det blir en assistent som har liknande in-
tressen som han sjilv”, berdttar mamman. “Jag har sjilv
inga problem att forstd Gunnar. Han uttrycker sig verbalt
pa sitt eget sitt. Gunnar har en stark vilja och ger sig inte
utan far oss att forstd vad det dr han vill. Ibland kan han
behova hjilp med att forstd konsekvenser, vi loser alltid
allt tillsammans. Det gdr inte att fatta beslut éver hans
huvud, som mamma har jag forsokt men insett att det dr
helt fel. Gunnar dr insatt och styr ver alla delar och beslut
i sitt liv, behover han stod med ndgot sd ringer han mig.”

Dagny dr fodd i mitten av 1940-talet. Hon har inte hel-
ler ndgon god man. Hennes make dr servicegarant. Dagny
har en progressiv sjukdom men styr dn sd linge sjilv over
assistansen och anser att den styrningen fungerar bra. ”Sd
linge jag kan prata sd vill jag styra sjilv”, siger hon.

Flertalet av intervjupersonerna har dock stora kommu-
nikationshandikapp och en nedsittning av den intellek-
tuella formagan. For att dven dessa personer ska kunna
uppnd LSS ambition om sjilvbestimmande krivs att
deras assistenter far ratt handledning.

Martin dr fodd i mitten av 1980-talet. Han har precis
flyttat till en egen bostad och har dubbelassistans. Han
har som mal att kunna vilja vem av assistenterna som ska
ge assistans 1 olika situationer, till exempel ndr han dter.
Tillsammans med sin mamma, som dr god man, forso-
ker han hitta system for det, till exempel med bilder som
han pekar pd. Gode mannen dr overtygad om att Martins
delaktighet kommer att ka i och med att han fir storre
mojlighet att vilja. Pa flera sitt ¢gor Martins behov av
dubbelassistans assistansen mer komplicerad. “Det ir en
svdrighet att fd tag pd assistenter som kan arbeta tillsam-
mans med ytterligare en assistent utan att tappa fokus pd
Martin. Dubbelassistansen innebir att man mdste hand-
leda mycket mer kraftfullt och ha tydliga regler i varje si-
tuation. I och med att Martin flyttat hemifrdn sd dr det
ett storre engagemang och vi mdste hela tiden folja upp sd
att det inte blir assistenterna som styr i stillet for Martin.
Det var littare att uppmdrksamma vad som pdgick nér
Martin bodde hemma. Jag tror att vi mdste vara jitte-
tydliga som foretridare och arbetsledare och uppmuntra
assistenterna att forstd vikten for Martin av att vara sjilv-
bestimmande”, berittar Martins mamma som ocksd dr
god man.
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Simon dr fodd i borjan av 1980-talet. "En del person-
liga assistenter behover mer handledning dn andra och en
del har pa tok for mycket vilja att styra. Nya assistenter
vill giirna visa sig duktiga och dd hinner inte Simon riktigt
med. Dd dr det viktigt att jag dr tydlig i stunden eller att
jag foljer upp ndr det dr lugnt. Jag forsoker locka fram en
kinsla for nyanserna i nuet hos Simon. Det dr viktigt att
belysa fragor runt virderingar och attityder”, siger Simons
mamma som ocksd dr god man och servicegarant.

5.3 Rekrytering av assistenter

Samtliga intervjupersoner uttrycker att vem som ger as-
sistansen ar helt avgorande for kvaliteten. Anhorig eller
inte, erfaren eller nyanstilld, instdllning, kvalifikatio-
ner och personliga egenskaper har mycket stor bety-
delse. Nistan alla behover assistenter som dr upplérda.
Uppldrningstiden varierar, men det tar ofta en manad
eller mer innan assistenten kan arbeta sjdlvstindigt. Ef-
tersom kraven pd assistenternas personliga lamplighet
ar hog och “personkemin” mellan brukare och assistent
maste stimma dr det inte ovanligt att det tar flera ma-
nader fran att en assistent sagt upp sig till att den nye
kan arbeta enligt ordinarie schema. Ménga av intervju-
personerna uppger att rekryteringsprocessen ar mycket
péfrestande.

Pelles pappa dr servicegarant fOr sonens assistenter.
Inledningsvis tvingades han arbeta vildigt mycket som
personlig assistent, heltid eller mer, pd grund av rekryte-
ringsproblem. Med dren har han dock blivit duktig pd att
rekrytera assistenter som dr lampade for yrket. Idag jobbar
han endast extra som assistent for att ticka upp vid se-
mestrar, pappaledighet eller sjukdom. ”Det tog ett tag for
oss att fd ordning pd assistansen men sedan forstod jag att
det inte dr ndgon idé att anstilla personer under 30 dr, de
dr alldeles for egotrippade fore dess”, siger han.

Tillgdngen pd personliga assistenter tycks vara vildigt
konjunkturkinslig och varierar kraftigt beroende pa
var man bor. For den som efterfragar sarskild kompe-
tens dr laget ocksa besvirligt. Daliga allmdnna kommu-
nikationer kan ocksé vara problem.

Rasmus bor lantligt. Hans assistenters arbetsschema
dr anpassat efter hans behov och dygnsrytm och inte efter
busstiderna, som assistenterna onskar. Hans gode man,
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som ocksd dr hans mamma, berdttar: "Ndr allt flyter i
assistansen dr det underbart. Rasmus har ett sd bra liv
som det gdr. Jag kan inte se hur Rasmus liv skulle kunna
losa sig pd ndgot annat sitt dn med personlig assistans.
Kollektiva losningar dr inget alternativ for honom. Proble-
met dr ndr vi behover rekrytera ny assistent. Den senaste
rekryteringen tog fem mdnader. Nir det behovs vikarier
med kort varsel far nistan alltid Rasmus anhdériga rycka
in dd han behdover upplirda assistenter.”

5.4 Assistans i skola och daglig verksamhet
Bland de yngre var det, som vi varit inne pa tidigare,
ganska vanligt att ha personlig assistans pa skoltid re-
dan fore assistansreformen. “Fritiden”, det vill siga res-
ten av dygnets 168 timmar, gav oftast fordldrarna det
stod som behovdes.

2005 har andelen assistans pa skol- och verkamhetstid
minskat i denna grupp jamfort med 1995 men det beror
framforallt pd att det totala antalet assistanstimmar har
okat.

Lagindringen 1996 som inskrinkte ritten till
personlig assistans i skola och daglig verksamhet tycks
alltsd inte ha drabbat sd médnga av intervjupersonerna.

Antal
personer

30
25
20

Skola/daglig
verksamhet utan
personlig assistans
Skola/daglig
verksamhet med
personlig assistans

Gar €] i skola/
daglig verksamhet

HL N

1993

2005

Personer fédda 1973
eller tidigare (som
r beviljade assistans)

1993 2005

Personer fodda 1974

eller senare (som

ar beviljade assistans)

Bild 11. Skola och daglig verksamhet for de interviupersoner som har
personlig assistans 2005
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Ett av problemen som uppstér fér den som inte ar be-
viljad personlig assistans i verksamhet dr att man madste
16sa sitt servicebehov pa annat sitt nir man pa grund av
exempelvis sjukdom inte kan delta i verksamheten.

Adam dr inte beviljad personlig assistans pd sin dagliga
verksambhet vilket, i hans fall, framforallt stiller till det néir
han exempelvis dr sjuk och inte kan vara pd verksamheten
som planerat. Hans ordinarie assistenter har sin arbetstid
forlagd till kvillar, nétter och helger och har inte majlighet
att arbeta dagtid vardagar, formedlar Adams mamma och
gode man. “Kommunen har sagt att de gladligen bevil-
jar Adam assistans varje ging han dr sjuk eller de som-
marveckor som dagcentret stinger men det hjilper inte oss
sd mycket”, siger hans mamma som ocksd dr god man.
Adams assistenter, dven vikarier, mdste vara uppldrda och
den enda vikarien som dr uppldird och kan hoppa in dag-
tid vardagar dr mamman.

Till skillnad mot skolan sa dr daglig verksamhet en fri-
villig insats.

Andreas har slutat pd sin dagliga verksamhet. Han fat-
tade sitt beslut sjilv. “For att slippa vara pd den dagliga
verksamheten sd drog Andreas till slut med sig sin person-
liga assistent ut ur lokalen. Jag som foretridare fick ringa
och tala om for den dagliga verksamheten att nu gdr det
inte ldngre: Andreas lider, han klarar inte av att vara med
pa alla sma utflykter”, berittar hans gode man. “ldag
kan Andreas dka vart han vill, det dr en oerhérd personlig
frihet. Ishockey, fika, dka spontant pd utflykt. Han dker
gdrna och tittar pd idrottstriningar, fiskar gillar han, spe-
ciellt frdn bat. Han brukar trdla i ett makligt tempo”, si-
ger hans gode man.
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Brukarens integritet dr en av hornstenarna i LSS. Att ha personlig assistans innebdr dock att
man flertalet av dygnets timmar har en annan mdnniska tdtt intill. Hur intervjupersonerna
upplever denna padfrestning och om man sett ndgon féréndring sedan 1994 varierar.

I intervjuomgdng 2 har vi stillt frdgan om assistansen
medfort att intervjupersonen kunnat limna ut sina
personliga angeligenheter i mindre utstriackning eller
till farre personer och om detta forindrats 6ver tiden.
Fragan giller bade assistenter, bistdndshandliggare,
forsdkringskassans personal och andra tjinstemdn. Vi
har ocksd fragat dem som har utokad ersittning om de
upplever behovsbeskrivningen och den detaljerade eko-
nomiska redovisningen som integritetskrankande.
Mainga uttrycker att det var pafrestande att beskriva
sina behov infor forsikringskassans tjanstemén i sam-
band med att man ansokte om utdkad ersdttning, med-
an ndgra anger att redovisningen av hur man anvént as-
sistansersdttningen upplevs som negativ.

I min dagliga tillvaro har jag nu fdtt limna ut mer
av mina personliga angeldgenheter till fler personer ge-
nom att assistenter har anstdillts pd ndsta all tid ddir det
tidigare bara var familjen. Men det har ocksd gett mig ett
rikare liv, jag har fler personer i min ndrmiljo och i det
personliga nitverket. Det har blivit mer kontakter med
forsikringskassans tjdnstemdn, men firre vad giller LSS-
handliggare och korttidspersonal eftersom jag inte beho-
ver utnyttja de insatserna lika mycket som tidigare”, siiger
Adam genom sin gode man.

Att ha personlig assistans innebdr att ndstan jamt ha en
annan ménniska tétt intill. Det hdr paverkar naturligt-
vis dven de personer som man lever i hushdllsgemen-
skap med.

“Vira fordldrar, som Kent delar lidgenhet med, tycker
att assistansen paverkar deras privatliv negativt. De ons-
kar mer privatliv. Det gor det svdrt for honom att anstilla
fler utomstdende assistenter”, berittar Kents syster som
dr servicegarant. "Nu dr vdra fordldrar i 70-drsdldern och
Kent och jag skulle giirna vilja anstilla fler yngre, utom-
stdende assistenter till Kent men det dr svdrt. Kent fortsct-
ter girna bo tillsammans med sina fordldrar och de bor
gdrna ndra honom i framtiden ocksd. Men de skulle vilja

29

att vi fick tag pd en storre ldgenhet med tvd ingdngar sd att
de och Kent fick varsin separat del.”

Daniel dr fodd i borjan av 1980-talet. Hans legala fo-
retridare tycker inte att assistansreformen medfort att
han limnar ut sina personliga angeligenheter i mindre
utstriickning eller till firre personer dn tidigare. Det har
snarare blivit viirre sedan han blev vuxen. “Hela familjen
kanner sig utlimnad. Nir han var liten sd var det bara
skolan och habiliteringen som var inblandade”, siger
hon.

For Bjorn har det gatt at andra hdllet. ”Pd gruppbosta-
den, ddr han bodde forr, var det ett tiotal personer som
tjgnstgjorde och behiovde bli upplysta och underrittade,
plus alla nya som borjade, sd det dr firre personer nu med
assistansen”, siger hans gode man. Bjorn tycker inte att
det dr direkt integritetstinkande att redovisa vad man an-
vinder assistansersittningen till. "Men det dr ju inte hel-
ler normalt att forst behdva beskriva sina behov i minsta
detalj och sedan kontrolleras”, tilligger hon.

Gorel har kopt ett litet radhus som kommunen har an-
passat i nirheten av hennes fordldrar. ”Gérel har fdtt en
mycket bittre sjilvkinsla efter det att hon flyttade hemi-
fran. Hon behover inte jamt be mamma om hjdlp och kan
bo sjilv som alla andra i hennes dlder. Hon har mojlighet
att leva ett vuxenliv och kan ldta sin pojkvin stanna over
utan att fraga mamma om lov”, siger mamman. Gorel
tycker det dr krinkande att behova beskriva sina behov
for handlidggarna pa forsikringskassan och kommunen.
”Hon vill inte berdtta for ndgon. Det hdr har snarare blivit
virre for Gorel eftersom hon tagit klivet in i vuxenviirl-
den och ir mer medveten om allt som krivs av henne ndr
det giller att fd tillgdng till assistanstimmarna’, forklarar
mamman.

Birgittas gode mdn menar att det dr firre personer
idag som hon behover limna ut sina privata angeldgen-
heter till. “Forut var det grupperingar bland personal och
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elever pd elevhemmet som Birgitta bodde pd nir hon gick
i skolan. Birgitta kunde bli utlimnad i gruppen, det ir en
otrevlig kiinsla att vara diskuterad i en personalgrupp. Nu
om det hinder ndgot sd vet vi exakt vem som jobbade och
kan ta det med ritt person direkt”, siger hennes mamma
och gode man. Att beskriva Birgittas behov for att fi uto-
kad ersittning upplevde mamman som jittejobbigt. ”Jag
kan grina bara jag tinker pd det”, siger hon.

Anette dr fodd i mitten av 1980-talet. Pd skolan ville de
att det skulle finnas en bok om varje elev men Anette och
hennes mamma vigrade. ”Det finns ingen som blir klok av
att lisa Anettes journal, det dr sa mycket sjukdom i den,
men det har inget med Anette som person att gora. Jag kan
forsoka begrinsa informationen runt Anette men vi bor
pa ett litet stille diir alla vet allt om alla, och vi har aldrig
“gomt” Anette, vi dr inte en familj som lever i skymundan.
Vi upplever inte heller att vi blir krinkta, forutom av idén
med boken i skolan”, berdttar Anettes mamma som ocksd
dr hennes gode man. Hon tyckte ocksd att det var pdfres-
tande nir Anette ansokte om utdkad assistansersittning.
”Man mdste berdtta om allt som dr ddligt och inte ndgot
om det som dr bra”, konstaterar hon.

Nagra intervjupersoner har upplevt det som mycket
sdrande ndr sa kallade “experter” uttalar sig om hur
personen med funktionsnedsittningar och hans eller
hennes nérstdende ska leva.

Rosita dr fodd i borjan av 1980-talet. Hon skadades i
en olycka i 10-drsdldern. Hennes mamma och gode man
berdttar: “Till exempel var det en likare pd sjukhuset nir
Rosita precis hade rdkat ut for sin skada. Hon tyckte att
jag tillbringade for mycket tid pd sjukhuset och att Rosita
behovde frigora sig.”
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Roger har assistans 210 timmar per vecka. Det innebdr
att kretsen runt honom som mdste ha vetskap om hans
privatliv dr ganska stor. ”Det dr viktigt att informationen
stannar i kretsen”, siger hans mamma som ocksd dr ser-
vicegarant. Vissa saker som Roger behover assistans med
dar enligt mamman strikt personliga. De utfor han enbart
med henne.

For dem som var barn nir assistansreformen infordes
och som tidigare mestadels fatt stod och service fran
nirstdende har assistansen ofta inneburit att de, 1 takt
med att de blivit dldre, limnar ut mer av sitt privatliv.

Pontus dr fodd i mitten av 1980-talet. Hans gode man
och mamma uppger att det dr fler personer som dr inblan-
dade i hans liv nu, men att det dr ett medvetet val. Skill-
naden mot forut dr att Pontus idag sjilv kan bestimma
vad han lamnar ut. ”Det ir ingen annan som bestidmmer,
tack vare personlig assistans”, siger hon.

Helge dr fodd i mitten av 1940-talet. Han dr inne pd
samma spadr, att det inte blivit firre personer som vet saker
om honom, men att han nu kan bestimma sjilv om vad
och till vem han limnar ut information om sig sjdlv.

Ingemar dr fodd i slutet av 1950-talet. Han tycker att
det var krinkande nér forsikringskassans handldggare var
pa besok. ”Tink att de vill veta exakt hur ldng tid ett toa-
lettbesik tar”, sdger han.
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Ett kontinuerligt stdd fran ett begrdnsat antal personer ger sammanhang och trygghet vilket
i sin tur leder till 6kade méjligheter att tillgodogdra sig rehabilitering och trédning. En viil
fungerande personlig assistans minskar ocksa behovet av sjukvdrd.

Intervjupersonerna dr samstammiga: behovet av sjuk-
virdande insatser och antalet sjukhusvistelser har
minskat de senaste tio aren. Det forbittrade hilsoldget
tillskrivs tryggheten och kontinuiteten i assistansen.

I och med assistansreformen kan personliga assisten-
ter, med eller utan vardutbildning — liksom anhoriga
kunnat i alla &r — ge stod och service som tidigare rak-
nats som kvalificerade virdinsatser, som exempelvis att
ta sin medicin, ligga om ett sar eller en stomi, anvinda
andningshjdlpmedel eller utfora sjukgymnastik. Det dr
den behandlande likaren som i varje enskilt fall avgor
vad som dr egenvérd och alltsd kan utféras med person-
lig assistans.

Katarina dr fodd i slutet av 1980-talet. Hon har en
progridierande sjukdom som innebdr att funktionerna
gradvis forsimras. En enkel forkylning leder ofta till lung-
inflammation. "Det dr tack vara personlig assistans som
Katarina lever idag”, siger mamman.

Olle dr fodd i borjan av 1960-talet. Fore assistansre-
formen bodde han tillsammans med sin mamma och var
beviljad 56 timmar assistans per vecka. Ovrig tid fick han
stod och service av mamman. Som ett slags avlosning for
mamman vistades han pd sjukhus med jamna mellanrum.
2005 beridttar Olles servicegarant om fordndringen: ”Olle
har mdnga bra mediciner men han behover ocksd kvali-
ficerad omvdirdnad. Istillet for att som tidigare tillbringa
mdnader pd sjukhus sd handlar det nu om dagar. Olle kan
bo i egen ligenhet tack vare personlig assistans.”

Aven for Andreas har assistansen inneburit att hélsan
forbittrats. "Han har en hogre kvalitet pd omvirdnaden
och de personliga assistenterna dr vil handledda i hur
man hanterar Andreas epilepsikramper, de kan till och
med avstyra krampen fran att komma genom att lugna
ner honom”, siger hans gode man.

“Under tiden i gruppbostad var Bjorn sjuk tvi—tre da-
gar tvd gdnger i mdnaden. De boende smittade varandra
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med forkylningar och magsjuka. Blev en sjuk blev alla
sjuka”, berdttar Bjorns gode man.

Pontus dr fodd i mitten av 1980-talet. Innan han flyt-
tade till egen ligenhet tillbringade han varannan helg
pa korttids. Detta arrangemang fungerade nir hans
assistenter var med pd korttidshemmet, annars inte.
“Han har provat, bland annat medicineringen fungerade
inte utan assistans”, berdttar hans mamma som dr god
man. Hans personliga assistenter ir kunniga pd Pontus
medicinska behov vilket innebdr att man kan forebygga
mycket. "Annars skulle han vara mycket pd sjukhus”, siger
hon.

Mojligheten att genom assistansen fa kontinuitet i sin
traning uppges som mycket viktigt av manga.

Benny har blivit bittre och har mindre och mindre be-
hov av vdrd. Det dr helt pd grund av personlig assistans,
menar hans gode man. "Han kan trina mycket och fritt
tack vare assistansen”, siger hon.

“Hade inte vi varit assistenter till Lotta sd skulle inte
hon fétt trina, det har hon haft mojlighet till genom assis-
tansen. Tack vare det sd har hon kommit tillbaka mycket
fortare det siger sjukvdrdspersonalen som vi triffar. Det
har varit viktigt att hon har kunnat dka flera ginger i
veckan och att ha kontinuitet i triningen, det har gjort
att likningen har gatt fortare. Det var ocksd viktigt med
kommunikationen i borjan ndr hon inte hade ndgot tal,
det har ju gdtt oerhort fort fram till att kunna tala idag”,
berdttar Lottas mamma.

En vil fungerande personlig assistans ger samman-
hang och trygghet i tillvaron. Det handlar om att fa var-
dagen att fundera, oavsett var man befinner sig.

Daniel har behov av att sova linge, lyssna pd musik
eller Sagan om ringen. “Tack vare personlig assistans sd
finns det mycket storre utrymme att lyssna av Daniel, si-



TIO AR MED PERSONLIG ASSISTANS

HALSA

ger hans mamma och gode man. "Daniels hdlsa har for-
battrats pd grund av att han inte behiover stressa. Dagen
dr anpassad helt och hdllet utifran hur Daniel mdr, vilket
medfor att Daniels kramper har minskat och att han be-
hover firre sjukhusvistelser”, siiger hon.

Olof dr fodd i mitten av 1980-talet. Han fdr litt kram-
per ndir det dr ndgot nytt eller om han blir orolig. Det hiin-
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de exempelvis vid de forsta vistelserna pd korttidshemmet.
Olofs fordldrar talade med forestandaren och nu har han
en personlig assistent med sig pd korttids. Att Olofs hdlsa
dr bra beror mycket pd assistansen, uppger hans mamma.
“Jamfor det med hans kramper pd korttidshemmet, det
var hans reaktion pd ett allmdnt boende, det ir inget al-
ternativ for honom. Olof behiover enskildhet och lugn och
ro”, sdger hon.
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Personlig assistans ger frihet att skapa sig ett eget liv. Samtidigt upplevs assistansen ibland som
mindre trygg dn mer institutionsliknande stodformer. Fér att inte intervjupersonerna och andra
med liknande férutsdttningar ska riskera att ga miste om denna frihet maste det std klart att
deras assistans fungerar dven utan medverkan fran anhériga.

Nistan alla intervjupersoner har mycket stora kom-
munikationshandikapp men samtliga kan med ritt
forutsdttningar ge uttryck for sjalvbestimmande i en-
skilda situationer. De som saknar vanligt tal har andra
uttryckssdtt som kan tolkas av den nirmaste omgiv-
ningen.

Bland de vuxna har de flesta en god man. Ofta ar
det ndgon av, eller bdda fordldrarna. For den som har
kommunikationshandikapp och behover stod i att fatta
beslut dr det helt visentligt for sjdlvbestimmandet att
man kan kommunicera med sin gode man.

Fore assistansreformen bodde drygt 80 procent av in-
tervjupersonerna i hushallsgemenskap med foraldrar-
na. En stor del av stodet frdn fordldrarna gavs utan att
de fick ndgon ekonomisk kompensation. De samhills-
insatser som erbjods var framforallt korttidsvistelse.
Eftersom syftet med korttidsvistelse ar att ge avlgsning
for de familjemedlemmar som man delar bostad med
har anvindningen av insatsen minskat stort fram till
2005 eftersom fler bor i egen bostad.

Assistansreformen har gjort det mojligt for de vuxna
intervjupersonerna att bo i egen bostad. 1993 bodde
knappt 20 procent av intervjupersonerna over 18 ar i
egen bostad. 2005 har denna siffra tredubblats. Nar-
mare 60 procent av intervjupersonerna dver 18 som har
personlig assistans bor nu i egen bostad.

Av dem som bodde i egen bostad 1993 hade nagra as-
sistans, andra fick stod och service genom hemtjinsten
eller avanhoriga, med eller utan ersittning. Anhorigan-
stdllningar, avlosarservice och hemtjinst har i princip
upphort 2005.

Redan innan LSS-reformen hade manga av de in-
tervjuade personlig assistans. Det beror troligtvis pa
att dessa personers behov forutsatte ett sd individuellt
utformat personligt stod att de inte kunde tillgodoses
inom traditionella stodformer, som gruppboenden,
hemtjanst etc.

Ibland framhalls att fordldrar genom sin anstéllning
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som barnets personliga assistent kan bli ekonomiskt be-
roende av sitt barn. Man fér i det sammanhanget dock
inte glomma att fordldrarna tidigare ofta gav samma
stod utan ekonomisk kompensation. Det skapade bi-
dragsberoende samtidigt som den enskilde hade smd
mojligheter att fi motsvarande stod pa annat sitt. I och
med att fordldrarna idag kan anstillas pd samma villkor
som andra assistenter dr de ocksd utbytbara. Intervjuer-
na visar dessutom pa att assistansreformen inneburit att
man blivit mindre beroende av sina foréldrar: 2005 ar-
betar fordldrarna i genomsnitt mindre timmar i veckan
som assistenter dn 1995.

Samtliga intervjupersoner upplever att assistansen
haft en mycket gynnsam inverkan pa deras hilsotill-
stand. Behovet av sjukvdrdande insatser och antalet
sjukhusvistelser har minskat de senaste tio dren och
mojligheten till kontinuitet i trainingen som assistansen
ger har lett till snabbare rehabilitering f6r de personer
som skadats i vuxen alder.

1995 var svaren entydiga ndr det gillde asikten att in-
stitutionsvard eller gruppbostad inte var nagot tinkbart
alternativ till personlig assistans. Flertalet av de inter-
vjuade hade ett mycket starkt stod i sin familj och de an-
horiga hade tidigare givit den omvardnad man behovde,
oavsett om de avlonades av samhillet for detta eller ej.
I princip inga nackdelar framkom med assistansen, in-
tervjupersonerna var mer inriktade pd vad som skulle
hinda om de miste sin nyvunna frihet: Anhoriga skulle
aterigen g pa kndna av trotthet. Hela familjens tillvaro
skulle ga i kras.

2005 dr synen pa assistans nagot forandrad. Nastan
alla skattar den personliga assistansen som ovarderlig.
Tre personer har dndd bytt sin personliga assistans mot
service i gruppbostad, varav tva pa grund av att de an-
horiga, som de uttrycker det, ”inte sig ndgon annan ut-
vdg”. Det finns signaler om att ytterligare fler personer
ar oroliga infor framtiden och 6verviger olika alterna-
tiv. I de flesta fall beror det pa att de anhoriga inte litar



TIO AR MED PERSONLIG ASSISTANS

SLUTSATSER OCH DISKUSSION

pa att assistansen, s som den ser ut idag, kommer att
fungera utan deras medverkan.

En viktig slutsats i rapporten &dr att kvaliteten pd
assistansen hidnger pa arbetsledningen. Arbetsledaren/
servicegaranten mdste fa stod fran assistansanordnaren,
bland annat utbildning och handledning for att klara
sitt uppdrag. Om servicegaranten kdnner en ridsla for
att stota sig med assistenterna och inte vagar eller vill
stdlla rimliga prestationskrav leder det ofelbart till en
kvalitetsforsamring for den assistansberdttigade.

For att inte forlora den 6kade frihet och livskvalitet
for personer med mycket omfattande funktionsnedsitt-
ningar, som byggts upp under dessa ar, maste samhal-
let erkdnna behovet av beredskap och arbetsledning i
assistansen. Det dr viktigt att det finns utrymme i er-
sattningen for att rekrytera andra d4n anhoriga som ar-
betsledare sa att assistansen fungerar langsiktigt dven
for den som inte sjilv kan vara arbetsledare.

Det maste goras klart att den assistansberdttigade
personens anhoriga dr ersdttningsbara i assistansen.
Annars minskar mojligheten att vilja personlig assis-
tans for personer med intellektuella funktinsnedsitt-
ningar. Trots att man egentligen skulle vilja fortsitta ha
personlig assistans kan man se sig tvingad att flytta till
gruppbostad nir fordldrarna blir for "gamla”.
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Avslutningsvis ndgra reflektioner fran intervjuperso-
nerna over vad assistansen betyder:

“Jimmy kan dka bort vilken tid pd dygnet han vill,
det i sig dr en avsevird skillnad. Han skulle gd under
om han var tvungen att ga tillbaka till det gamla.”

”Det dr definitivt mycket biittre. Helene kan gora det
hon vill géra ndr hon vill gora det, utan att behova
gora saker kollektivt. Hon fdr ett bra liv som utgdr
frdan hennes person och fungerar optimalt utifrin
Helenes behov och pd hennes egna villkor.”

"Det dr ovirderligt med assistans. Det dr det bista
man kommit pd. Jag vet inte hur det skulle vara an-
nars. Jag skulle vil fa bo pd ndgot hem. Jag kan gora
allt med personlig assistans; handla, dka till barn-
barnen. Jag var tvungen att sluta kora bil sjilv i maj
men tack vare assistansen sd kan jag dndd kora. Jag
kan losa korsord, kan vara barnvakt till barnbarnen,
kan fixa hdret och sminka mig varje dag.”



B

=

L.

ilaga 1. Frageformuldr intervjuomgang 1

. Hade du fore/efter LSS

Personlig assistans genom kommunen, antal tim/v
Assistentanstédllning, 16n/man

Anhdriga som personlig assistent, antal dagar/ar

— utan ersittning, antal tim/v

— anhoriganstillda (kommunen antal tim/v, 16n/man/
landsting antal tim/v, [6n/mén)

Hemtjinst genom kommunen

Avlosarservice (kommunen, antal tim/v/landstinget,
antal tim/v)

Korttidshem, antal dgr/ar eller man
Korttidsfamilj, antal dgr/ar eller man
. Korttidstillsyn for ungdom, antal tim/v

Dagis, med sérskild resurs = extra personal i

gruppen, antal tim/v

i.

Sarskola, med sérskild resurs (extra personal i
gruppen, antal tim/v/elevassistent)

Dagcenter, med sdrskild resurs (extra personal i
gruppen, antal tim/v/assistent pa dagcentret)

Landsting, omsorgen bl a

m. Gruppbostad

Elevhem
Kollo/ldger, landstinget, antal dgr/ar
Fritids efter skolan (kommun/landsting, antal tim/v)

Sjukhus som avldsning/korttidsvistelse, antal dgr/ar

. Hade du fore/efter LSS
vardbidrag

Hemsjukvérdbidrag, kr/mén
Landsting

Hemvardsbidrag, kr/man (finns ej efter LSS)
Kommun/landsting
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Handikappersittning % av basbelopp kr/man
KBT (medlem resp hushéllet)
KBH (medlem resp hushallet)

Socialbidrag

. Har dina foréldrar arbete utanfor hemmet?

tim/v
vill du uppge 16n

A-kassa/annan arbetsmarknadsatgéird
(utbildning eller dyl)

Har dina fordldrar varit sjukskrivna/hemma
for sjukt barn, antal dgr/ar

. Vad hénder om personlig assistans upphor for dig?

upphor nattetid — foljder
om personlig assistans upphor — foljder

Foréaldrar mer hemma for ”sjukt barn?

Ratten till personlig assistans pa dagcenter upphor
— Avstar fran dagcenter?

— Nagon maste finnas i hemmet?

Ekonomiska och praktiska konsekvenser

Vad fér familjen for avldsning?

Vad far medlemmen for fritid?

Anhoriganstéllda

Andra assistenter

Nar medlem dndrat boendeform,
— Institution istéllet for personlig assistans?



Bilaga 2. Frageformuldr, intervjuomgang 2.

Hej!
Hir ér fragorna som jag skulle vilja att vi pratar kring:

Din foretradares roll
— Hur kommunicerar ni med varandra?
— Pa vilket sitt (konkret) kan du fatta beslut med hjilp av din legala foretradare?

Din mgjlighet att styra assistansen:

— Hur mycket kan du sjilv bestimma nar det giller vem som ger assistans, nér, var och hur den ges. Hur
delaktig vill du vara?

— Hur stora mgjligheter har du och din legala foretradare att paverka assistansens utformning och kvalitet?
— Ar det ndgot som dr negativt/fungerar déligt med assistansen?

Val av assistansanordnare
Ar/var det viktigt att kunna vélja?

Organiserandet av assistansen med god man — servicegarant — assistent

— Hur ser det ut idag ... och i framtiden?

— Hur ser dina anhoriga pé sina uppdrag som god man/servicegarant/ assistenter? Hur mycket jobbade dina
anhoriga som assistenter i borjan? Hur mycket jobbar de nu?

— Din bostadssituationen i dag... och i framtiden?

Integritet

— Har assistansen medfort att du behover limna ut dina personliga angeldgenheter i mindre utstrackning
eller till farre personer? Har detta fordndrats over tiden? Fragan giller bdde assistenter, bistindshandlaggare,
forsakringskassans personal och andra tjansteman.

— Om du begirt utokad ersittning: Var det integritetskrankande att behova beskriva sina behov for att fa ratt
till utokad ersittning? Ar det integritetskrinkande att behova redovisa varje krona?

Hilsa
Har assistansen inneburit att din hilsa forbittrats/minskat behovet av ”vard”?

Innan LSS kom 1994

Dessutom skulle jag vilja prata lite om hur det var for dig och din familj innan du fick assistans, vilka olika
insatser kommunen erbjod dig etc.
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Foreningen JAG dir en intresseférening for personer med flera stora
funktionshinder och en nedsdttning av den intellektuella formdgan.
Foreningen driver med stéd av Allmdnna arvsfonden ett projekt for
att samla och sprida kunskap om personlig assistans fér personer med
intellektuella funktionsnedsdttningar.

1995, det vill sdga ett ar efter assistansreformens inforande, intervjuades 66
assistansanvandare, bade barn och vuxna, om livet fére och efter reformen.
Samtliga personer hade mycket omfattande funktionsnedsattningar och
ett stort stodbehov.

Tio ar senare intervjuades samma personer igen. De svarade bland annat pa
fragor om sjalvbestammande, integritet och halsa. Deras berattelser ligger
till grund fér denna rapport som beskriver hur livet utvecklats fér nagra
pionjdrer inom personlig assistans i Sverige.

“Utan personlig assistans hade jag inte orkat med. Andra har
bestdmt sG mycket fér mig, nu dr det skont att fa bestdmma sjélv.”
Robert, 45 dr
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