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Sammanfattning

Sverige framhélls ofta som ett foregangsland géllande personlig assistans (PA) och ménskliga rattigheter. Forskning
visar dock att bedomningen av ritten till PA styrs av en medicinsk forstaelse av funktionshinder och av ekonomiska
snarare dn funktionshinderpolitiska mél. Nedskdrningar har medfort att antalet med statlig assistansersattning har
minskat. Syftet med artikeln &r att belysa de motstridiga upplevelserna av att ha PA i dagens Sverige. Det handlar om
att & ena sidan kunna péverka sina livsvillkor, vara delaktig och utova sjalvbestimmande och 4 andra sidan om avsak-
nad av kontroll och makt 6ver myndigheters beslut och omprovning av ritten till PA. Artikeln baseras pa en deltagar-
baserad forskningscirkel dar bl.a. assistansanvidndare och deras foretradare var medforskare. Resultatet belyser de
komplexa sambanden mellan ett personligt utformat stod och mojlighet att forma tillvaron. PA tillskrivs en avgorande
och grundldggande betydelse for vardag, relationer, arbetsliv och hilsa. Kontakter med myndigheter vicker maktlos-
het och bristande kontroll. Ridslan for att mista assistansen ar pétaglig. Artikeln bidrar med kunskap om de sociala
aspekterna av funktionshinder och om hur politiska reformer och nedskirningar gor avtryck i manniskors liv. Detta
ar angeldgen kunskap da PA i en svensk kontext har blivit en fraga om behov snarare dn méanskliga réttigheter.
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Abstract

Sweden is often highlighted as a pioneering country in terms of personal assistance (PA) and human rights. However,
research shows that the assessment of PA is guided by a medical understanding of disability and by austerity rather
than by disability policy. Furthermore, the number of people with state-funded PA has decreased. The purpose of the
article is to illuminate the contradictions that characterize life with PA in today’s Sweden. PA is about being able to
influence one’s living conditions, to participate and to exercise self-determination, but also about lack of power and
control since the right to PA can be withdrawn. The article draws on a participant-based research circle in which users
and their representatives were among the participants. The results highlight the complex relationships between per-
sonal support and the opportunity to shape one’s existence. PA is considered crucial for everyday life, relationships,
work and health. Contacts with the authorities evoke powerlessness, and the fear of losing the PA is palpable. The arti-
cle contributes knowledge about the social aspects of disability and how reforms and cutbacks influence people’s lives.
Such knowledge is essential as, in a Swedish context, PA has become a matter of need rather than of human rights.
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Introduktion

“Tur att jag inte blev omprévad i ar” dr ett citat frdn en studie om hur det ér att leva med per-
sonlig assistans i dagens Sverige. Av deltagarnas beréttelser framkommer att de upplever sin
och familjens tillvaro som villkorad da ratten till personlig assistans nar som helst kan
omprovas. Deras beridttelser rymmer forutom denna rddsla for att mista stodet dven
beskrivningar av den mojlighet att forma sitt liv, styra dver sin vardag och leva som en
familj som assistans upplevs ge. Artikeln belyser dessa motstridiga upplevelser av att a ena
sidan kunna paverka sina livsvillkor, vara delaktig och utova sjalvbestimmande och & andra
sidan den maktloshet och bristande kontroll som det kan innebara att ha personlig assis-
tans.

Personlig assistans beskrivs som en frihetsreform som bidrar med att forverkliga mans-
kliga rattigheter (Brennan et al., 2016). Den politiska malsattningen med stodet ér att skapa
villkor f6r manniskor med omfattande funktionsnedsittningar som ar likvardiga andra
maénniskors och gora det majligt att "leva som andra” (Proposition, 1992/93:159). I Sverige
erhaller den som beviljas stodet ekonomiska medel och ges mdjlighet att sjdlv organisera
sin assistans, ha eget foretag eller vilja assistansanordnare som hjélper till med rekrytering
och arbetsledning av personliga assistenter (Hugemark & Wahlstrom, 2002). I propositio-
nen som lag till grund for inférandet av personlig assistans framhalls att ett inflytande 6ver
stodets innehall och utformning ar avgérande for att manniskor med omfattande funktion-
snedsittningar ska fa inflytande 6ver sin livssituation (Proposition, 1992/93:159).

Personlig assistans kan i flera avseenden beskrivas som en lyckad reform. Savil svensk
som internationell forskning visar ocksa att de som har stodet upplever okat oberoende,
sjalvbestimmande och inflytande (Egard, 2011; Forsdkringskassan, 2014). Som Brennan et
al., (2016) uppmarksammar:”personal assistance policy is a victim of its own success”
(s.11), d& den hoga efterfragan har medfort hoga utgifter som véickt fragor om bristande
kontroll, 6verutnyttjande, och bedrageri. Diskursen om personlig assistans som ett kost-
nadsproblem har vixt sig stark under det senaste decenniet, med neddragningar som foljd
(Altermark, 2017). Denna diskurs har ocksa paverkat handlaggningen och Berggren et al.,
(2019) finner att forsakringskassan végleds av besparingsmal snarare dn funktionshinder-
politiska mal. Vidare har krav pa besparingar féranlett omprovningar som innebar att rétts-
sakerheten brister (Backman, 2013).

Sverige beskrivs som ett foregangsland bade nér det géller personlig assistans och méns-
kliga rattigheter, men alltsedan FN:s konvention om minskliga réttigheter for personer
med funktionsnedséttning ratificerades har andelen som far avslag pa ansokan om statlig
assistansersittning okat (Brennan et al., 2016). Fran 2016 och framat har det dartill skett en
minskning av antalet med statlig assistansersattning (Forsdkringskassan 2020a). Bakgrun-
den till detta ér att en del stodbehov inte langre definieras som “grundlidggande” da de inte
anses vara tillrackligt privata och integritetsndra eller kommit att definieras som egenvard
(Forsdkringskassan, 2017;2020b)

Forandringen innebdr att handlaggning och utredning av rétten till personlig assistans i
dagens Sverige vilar pa en medicinsk forstéelse av funktionshinder (Brennan et. al., 2016).
Utredning och bedomning fokuserar pad den enskildes funktionsnedsdttning och endast
vissa specifika nedsattningar och behov beaktas. Den sociala forstaelsen av funktionshinder
som lidgger fokus pa sambhillets betydelse for att skapa eller undanréja hinder ar inte lagre
vagledande. Det innebdr att bedomningen av rétten till personlig assistans inte lingre
vagleds av delaktighet och jamlikhet i levnadsvillkor som utgér ledorden for géllande lag-
stiftning, funktionshinderpolitik och FN:s konvention om minskliga rattigheter for perso-
ner med funktionsnedsittning (Brennan et al., 2016).
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Oberoende och beroende med personlig assistans

Independent Living-rorelsen som myntade begreppet “personal assistance” kallar det for
”The Independent Living-model” da detta sitt att organisera stod anses ge mojlighet till ett
oberoende liv for personer med omfattande funktionsnedséttningar (De Jong, 1979). Utifran
rorelsens synsatt handlar oberoende om att ha valmajlighet och kontroll 6ver sitt liv, inte om
tysisk eller intellektuell formaga att kunna utfora allt pa egen hand (Brisenden, 1986). Per-
sonlig assistans anses skapa forutsattningar for denna form av oberoende dé anvandaren har
kontroll och inflytande &ver hur stodet organiseras och vem som anstalls (Brisenden, 1986).

Christensen (2009) menar att den starka betoningen av oberoende doljer det beroende
som ocks3 finns. Aven om personlig assistans innebir oberoende i vardagen ér det bero-
ende av bistandsbeslut, ekonomiska medel samt tillgang till personliga assistenter. Dartill
finns ett 6msesidigt beroende mellan anviandare och assistent. Beroende bor inte forvixlas
med hjélploshet (Christensen, 2009; Shakespeare, 2014). Att vara beroende av samhillets
stodsystem och omsesidigt beroende av andra méanniskor ar en del i att vara ménniska i det
moderna sambhallet. "We all live subsidized lives” menar Fineman (2000:23) med hanvis-
ning till minniskors beroende av savil valfirdsstaten som familj och nérstaende. Moser
(2006) menar att manniskors aktorsskap (agency) dr medierat, det vill siga det férmedlas i
samspelet med omgivningen: "people are not actors, they are enabled to act in and by the
practices and relations in which they are located, and they become actors because agency is
distributed and attributed” (s.384). Denna mediering blir dock endast synligt nar det
uppstar hinder. For "able-bodied” som ror sig en miljoé som &r anpassad efter deras funkti-
onsforméga kan aktorsskap uppfattas som en inneboende egenskap. Fér méanniskor med
funktionsnedséttning blir medieringen ddremot oftare synlig och medveten da den stoter
pé hinder.

Hultmans (2018) studie om personlig assistans for ungdomar visar att assistans medfor
en “assisterad normalitet”, som gor det mojligt att kunna gora samma saker som jamnariga.
Som framkommer i Hultmans studie, men 4ven i forskning om personlig assistans for
vuxna, ar forutsdttningen for att uppna denna normalitet tillgangen till personlig assistans
och relationen, kommunikationen och samarbetet med assistenten (Egard, 2011, Hultman
2018; Hultman et al., 2016). Tillgangen till personlig assistans &r i sin tur beroende av poli-
tiska beslut och foregas av ingaende och omfattande utredning (Hultman 2018).

Policy is personal som Ungerson (1987) uttrycker det, det vill sdga politiska reformer gor
tydliga avtryck i manniskors livsvillkor och vardag. Hur omsorg och service finansieras och
organiseras far betydelse for bade dem som behover stodet och dem som utfér det. Neddrag-
ningar paverkar familjers inbérdes relationer, ekonomi och hilsa (Neysmith et al., 2005).
Forandrad reglering och organisering av st6d kan vicka en stark oro och radsla infér fram-
tiden och sjalvmordstankar (Porter & Shakespeare, 2016). Som Bylund (2018) belyser i rap-
porten “"Innan levde jag, nu existerar jag” sa paverkar indragen eller minskad personlig assis-
tans livsvillkoren pa ett mycket avgérande sitt. Beroendet av stod fran anhoriga blir betydligt
storre och vuxna kan tvingas att flytta hem till sina fordldrar. Stod fran hemtjanst eller
anhoriga kan innebdra att méanniskor blir fangar i sina hem och inte ldngre kan styra éver sin
vardag. Deras sjélvbild paverkas och de upplever sig som sjuka och som en belastning.

Metod

Studien som ligger till grund for artikeln hade en deltagarbaserad ansats och genomférdes
i samarbete mellan forfattarna och foretradare for en privat assistansanordnare. Forfattarna
tog ursprungligen initiativet till studien samt presenterade studieupplagget och anordnaren
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finansierade sedan studiens planering och genomforande'. Deltagarna i studien har varit
medforskare och medverkat i syftesformulering, empiriinsamling och analys (Kristiansen,
2009). Studien genomfordes i form av en forskningscirkel, vilken utgors av en serie samtal
som leds av forskare och tar sin utgangspunkt i deltagarnas kunskap och erfarenhet samt
tidigare forskning (Holmstrand & Harnsten, 2003). Artikeln rér endast det forsta syftet
med studien som var att undersoka och konkret formulera den personliga assistansens
betydelse for enskildas livsvillkor och mojlighet till delaktighet och sjdlvbestimmande.
Resultatet fran studiens andra syfte, som rorde assistansanordnarens organisation, arbets-
satt och forhallningssitt berors inte.

Forfattarna har lett processen och format teman for cirkelns traffar med utgangspunkt i
deltagarnas forslag och sin kunskap om tidigare forskning. Under traffarna har forfattarna
berittat om resultat fran tidigare forskning, men foretradesvis har samtalen utgatt fran del-
tagarnas erfarenheter.

For att uppna studiens syften efterfragades deltagare med olika roller inom assistansbo-
laget. Nar det géller kunderna efterfragades varierande alder och kon samt assistansbehov.
For att kunna belysa personlig assistans for dem som inte kan fora sin egen talan 6ppnades
upp for att foretradare for kunder skulle kunna delta. For att belysa anordnarperspektivet pa
personlig assistans efterfragades chefer och styrelseledamoéter som deltagare. Dé personliga
assistenter ansags befinna sig i beroendesituation till bade kunder och chefer inkluderades
de inte i studien.

Totalt deltog atta personer i cirkeln varav tva var kunder, tva foraldrar till kunder, en sty-
relseledamot (med personlig assistans i annat bolag) och tre chefer. Alla namn och platser
som anges i artikeln ér fingerade for att undvika att deltagarnas identitet rojs. Av samma
skél ar det endast majligt att presentera deltagarna oversiktligt. Sammanfattningsvis var
deltagarna mellan 25 och 70 ér och att alla utom en var kvinnor. Vidare var kunderna som
deltog, eller foretraddes av en fordlder, i varierande alder och hade olika slags assistansbe-
hov och funktionsnedsittning.

Forskningscirkeln foregicks av en etikprovning” och studien utformades i enlighet med
forskningsetiska principer. Alla som deltog fick ge sitt informerade samtycke. De informerades
ocksa om att de skulle vara delaktiga i att utforma cirkelns innehall samt om att cirkeln skulle
ledas av tva forskare och finansieras av anordnaren. Vidare informerades alla om att det var fri-
villigt att delta, oavsett om de var kunder, anstéllda eller styrelseledamot. Forfattarna tillfragade
chefer och styrelseledamoten om att delta. Anordnaren tillfragade kunderna da kontaktuppgif-
ter till dem ar sekretessbelagda. For att erhélla sa stor variation som méjligt ombads anordna-
ren att tillfraga kunder med olika typer av funktionsnedsattningar och med varierande assis-
tansbehov. Exakt hur manga som tillfragades ér inte kint, men en del avbojde att delta.

Totalt genomfordes sex traffar a tva timmar. Alla samtal spelades in och transkriberades.
Uppldgg och tempo anpassades efter deltagarna och vid varje traff hade de som behovde
med sig kommunikationsstod. Forsta triffen dgnades &t att precisera inriktning och teman.
De teman som formulerades och sedan diskuterades var livsvillkor med personlig assistans,
hjalpmedel och teknik samt ledning, organisering och rekrytering. Forfattarna som ledde
samtalen undvek av etiska skdl teman som vi anade skulle vicka oro, sasom exempelvis hur
livet skulle bli utan personlig assistans. Trots detta kom samtalen att handla om radslan och
oron for att mista stodet.

1. For att tydliggora relationen mellan forskarna (forfattarna) och assistansbolaget upprittades ett avtal. Av avtalet
framkommer bl.a. forskarnas fria tillgang till materialet for fortsatt forskning och att forfattande av publikationer
genomfors inom ramen for forskarnas universitetstjanster (Malmo Universitet Dnr FO 4.3 2018/127).

2. Regionala etikprévningsnaimnden i Lund. Protokoll 2018/3. Dnr 2018/33.
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Under de tva sista traffarna paborjades analysen. Av utrymmesskal analyserades endast
de samtal som handlade om livsvillkoren. Analysen vagleddes av de steg som Burnard
(1996) beskriver for en kvalitativ innehallsanalys, vilket innebar att deltagarna laste utskrif-
terna parvis och genomforde en s kallad 6ppen kodning som sedan diskuterades gemen-
samt for att stirka tillforlitligheten. Under diskussionen framkom att deltagarna foretrades-
vis tolkat materialet utifran dess innebord och hoppat 6ver de steg i analysen som rér kod-
ning och kategorisering av materialets innehall (Burnard, 1996). Den 6ppna kodning och
kategorisering av samtalens innehall har déarfér genomforts av forfattarna. Tematiseringen
och tolkningen av samtalens innebord utgar i sin tur fran deltagarnas begrepp, vilket inne-
bér att resultatet som Starrin & Soder (2005) beskriver har tolkats utifrdn deltagarnas erfa-
renheter och kunskap.

Resultat

Under samtalen i cirkeln beskriver deltagarna assistansens avgorande och grundlaggande
betydelse for deras vardag, relationer, arbetsliv och hélsa. Personlig assistans gor det méjligt
att vdlja bostadsort, livsstil och delta i sociala sammanhang, vilket far betydelse for vem de
kan vara och bli som person. Nér assistenter blir sjuka eller ndr det &ar svart att rekrytera
omkullkastas vardagen, men det som framforallt vicker oro och en kénsla av maktloshet ar
kontakter med myndigheter och risken for att mista assistansen och det liv och den vardag
som de har byggt upp.

Personlig assistans ar avgdrande och grundlaggande

De som har assistenter i sina hem uttrycker att de aldrig skulle vilja ha det om det inte var
noédvindigt. Att behdva ha utomstaende personer vid sin sida beskrivs som en "en livsnod-
vandig inskrankning av integriteten”. Under samtalen dr det tydligt att assistansen har en
grundlaggande, for att inte sdga avgorande, betydelse. Som Alex formulerar det har det
betydelse for "hela skalan” i ett liv:

Men assistansen ar ju ingen lyx. Det ér ju hela skalan, faktiskt fa lov att forverkliga en drom till att bara
liksom fé det att funka. Allt det hir som manga kanske tar till och med forgivet, att g& upp pa morgonen
och fa mat i sig. Hela skalan finns ju liksom inom personlig assistans.

Hur avgorande och grundldggande betydelse tillgangen till assistans har kan belysas med
hjalp av Los berittelse. Lo behover kontinuerlig och daglig hjélp med hudvard. For att assis-
tera med detta kravs att assistenterna lar sig ldsa av huden, se och forsta skillnad pa olika for-
mer av hudférandringar, kompresser och salvor. Behandlingen skiljer sig enligt Lo fran den
som ges inom sjukvarden och kunskapen gar darfor inte att erhalla genom nagon formell
utbildning. Lo menar att personlig assistans ar en viktig forutsattning for bade halsa och ork:

Och utan assistansen da, som hade kunnat lara kinna mig, larde kinna mitt handikapp, min sjukdom, just
sd som den ter sig pd mig, dd hade jagju definitivt matt mycket simre dn vad jag gor idag. Jag hade definitivt
inte kunnat sitta har i dag. Jag hade inte kunnat ta mig hit. Och mitt handikapp har blivit mycket battre.

Forutom att det dr av avgorande att assistenterna kan ge ratt behandling ar det ocksa viktigt
for Los liv att de motiverar och stddjer henne i att ga igenom smértsamma och jobbiga
behandlingar. Den personliga assistansen handlar inte endast om ett praktiskt stod utan
dven ett emotionellt och socialt som Lo menar innebdr att hon far battre vard och blir
friskare dn ndr hon var yngre:
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Till nu attjaghar assistenter som faktiskt hjalper och pushar migtill att gora, liksom de jobbiga ombytena
av bandage och s dar. Jag har ju mérkt stor skillnad nu, att mina sar ar faktiskt mycket battre nu dn vad
de har varitinnan. Jag dr mer rorlig. Och jag har liksom en battre plan for att hantera min smarta ocksa.
Jag har fatt andra inblickar, andra insyn liksom att det hdr maste jag ta upp med ldkaren. Ah dethade jag
inte tankt pé, detkanske jag ska taupp”. Och detta har ocksé gett mig mod att paborja vissa behandlingar,
som jag antagligen skulle ha provat mycket, mycket tidigare, men som jag inte orkade for att jag var barn,
jag var tonaring, och orkade inte med en massa behandlingar da.

Kim sdger: “Jag hade inte gjort manga knop [utan personlig assistans]” som ett svar pa fra-
gan om vad assistansen betyder. Svaret innehéller inte nagra exempel, men det sitt varpa
det formuleras sdger desto mer. Kim ar forlamad i hela kroppen och saknar verbalt tal. Den
som uttalar orden ar den personliga assistenten. Allt Kim sdger formuleras stegvis med
hjalp av assistenten, fran bokstav till ord och dérefter bildar orden en mening. De assisten-
ter som ar med och tolkar under forskningscirkeln beréttar att det tar tid och 6vning att lara
sig tolka Kim. Med en van och kunnig assistent flyter samspelet och kommunikationen och
vardagen pa, vilket dven andra deltagare har erfarenhet av. Robin tar en stressig morgon
som exempel for att beskriva vad detta flyt betyder:

Morgon, jag har brattom ivdg. Och man liksom, alltsa, histarna ska ha ftt mat och hunden ska vara ra-
stad, och man skaliksom fd med sig sin viska och alltsa, och sa ddr. Med en assistent som det funkar med,
som har jobbatlite lingre och ddr man liksom har en synkning, sé racker det med att jag bara séger “ta..”,

» M. » ».

“mm’”, "gor det” ”ja”, sa bara, och sa. "Det ska med” ”ja, check” liksom. Vérlden behéver inte stanna upp
varje gdng jag ska gora nat.

Som Alex, som ér forélder till ett barn med assistans, beréttar handlar flytet inte endast om
kommunikation utan ocksa om hur hon som féralder behover forhalla sig kdnsloméssigt till
assistenten. Nar assistansen fungerar bra sa behover hon “inte ldgga nan’ energi alls pa att
torhalla sig till assistenten” utan ndr det dr riktigt bra ”da dar det liksom helt avspdnt™

Personlig assistans madjliggor livsval

Tillgangen till assistans Oppnar upp for livsval som annars inte hade varit majliga. Det
handlar om att kunna vilja bostadsort, livsstil eller att kunna leva tillsammans hela famil-
jen. Vad assistansen tillfor blir tydligt nér jamforelser gors over tid eller med stod som ar
organiserat eller utfors pa ett annat sitt. Lo jamfor exempelvis med hur det var nér hon var
yngre och fick hjalp av elevassistenter och sina fordldrar. En annan deltagare, Robin, jamfor
med hur livet sdg ut innan personlig assistans fanns och séger att da hade hon varit tvungen
att bo kvar i stan’ och fortsdtta studera pa universitetet, da stodet som hon hade tidigare var
knutet till att hon var student. Nér Robin fick personlig assistans blev det méjligt att kunna
vilja bostadsort och livsstil eftersom den personliga assistansen dar knutet till Robin och inte
till en plats eller institution:

Jag kunde flytta fran Kristianstad till Borrby for att jag vet att mina assistanstimmar har jag oavsett var
jag bor. Hade kommunen varit huvudman sa hade jag ju inte kunnat gora det utan att forst prata med
kommunen. Och skulle de ta emot nadgon och séga ’javisst’ till ndn som har en massa dyr assistans? Det
hade ju inte gatt. Men da flyttade jag utan att ha en endaste kontakt med kommunen f6rst.

Robin bor i en annan del av Sverige dn sin narmaste sldkt, vilket innebér en frihet och obe-
roende. Om hon inte haft tillgang till assistans tror hon att hon varit tvungen att bo i samma
stad som sina slaktingar da de troligen hade behovt hjalpa henne dagligen. Assistansen har
bidragit till att hon kunnat frigéra sig och bli vuxen. Fér hennes narmsta familj tinker hon
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att det inneburit att de sluppit att oroa sig och hjalpa henne i vardagen. Tillgangen till assis-
tans har betydelse for familjerelationerna. Som Alex tar upp blir det mojligt att leva och
vaxa upp i en familj:

Har man personlig assistans sa 6ppnas ju en viarld som borde vara sjalvklar. Om jag tittar bara pa var fa-
milj, s dr det ju sd att om inte det hade funnits, s& hade min flicka inte kunnatleva i en familj. For da tror
jag inte att jag hade kunnat ta mig méjligheten att fa fler barn. For jag hade inte kunnat ta hand om dem.
Nu fér hon leva i en familj, eller har vaxt upp i en familj och varit del i ett sammanhang.

Att ha tillgéng till assistans for sina barn gor att foraldrar kan arbeta, vilket i sin tur upplevs
ha betydelse for saval ekonomin som val av boende. Alex sager sa har apropa hur det skulle
vara om hennes dotter inte hade assistans:

Sdgatt detbarahelt pl6tsligt forsvann da. Dé skulle ju jag fa tahand om henne dndé dygnet runt. Jag skul-
le ju inte kunna ha ett annat jobb. Sa da skulle jag vil, jag vet inte, far man socialbidrag d4 eller skulle vi
svalta ihjal?

Assistansen i sig ger inte béttre ekonomi. Flera deltagare dr noga med att papeka detta da de
moter forestallningar om att de som har personlig assistans “glassar runt” och lever ett liv i
overflod. Daremot kan assistansen gora det mojligt att forvarvsarbeta, vilket i sin tur skapar
inkomster och péverkar ekonomin.

De som har personlig assistans menar att stodets utformning ger tillgang till ett liv, en
vardag och en livsstil som de upplever inte varit mdjlig annars. Som Lo berittar blir det
exempelvis mojligt att ha hund:

Ja, och jag har valt en del rutiner som jag kanske egentligen inte maste ha, som att jag har skaffat hund.
Dels ér det en drom som jag har haft sen jag var tretton &r, att skaffa en hund. Och sen ocksa att det ger
mig motivation till att ga upp och vakna, att ga ut med den, till att traffa andra manniskor, till att gé pa
hundkurser och traffa manniskor dér, och ta bussen med, att liksom busstrana honom, trdna honom sa
att han ska sitta pé favoritplattan och alltsd. Det ger mig motivation i vardagen. Och lite grann ocksa att
jag kanske kdnner att jag kan fa ta hand om nagon annan én i stillet bara hela tiden ta hand om mig sjalv.
Visst, jag maste ta hand om mig sjélv ocksd, men det blir sa traligt nér allting handlar om ta hand om dig
sjalv, tahand om din sjukdom. Man vill kdnna att man vill kunna ge ndgon annan nagonting ocksa. Utan
assistansen hade jag ju inte kunnat géra det.

Att bli hundagare innebér en ny identitet och ett fokus i livet som &r riktat utat snarare 4n
mot den egna personen och sjukdomen. Det far betydelse f6r vem Lo dr och blir i sina egna
och andras 6gon och 6ppnar upp for en gemenskap och sociala kontakter. Vardagens ruti-
ner blir viktiga och meningsfulla tack vare husdjuret.

Personlig assistans skapar oro och maktléshet

Att ha assistans kan ocksa vara forknippat med oro och en kénsla av att inte kunna planera
och styra over sitt liv. Allt gar i stopet” utan assistenten, som en deltagare sager. Ett par del-
tagare har erfarenhet av att det dr stor omsdttning pa de personliga assistenterna och svart
att rekrytera nya. Andra upplever diremot att assistenterna stannar lange hos dem och att
rekryteringen gér snabbt. Daniella som arbetar som chef upplever att det generellt blivit
svarare att rekrytera och att den enskildes méjlighet att vélja personal har beskurits:

Det ar ju en jattestor arbetsuppgift som anordnare av assistans, det ar ju rekryteringen det. Och just nu
har detjuvarit... grasligt att hitta bra assistenter, har varit riktigt arbetsamt. Och det kan nog, gatt sd langt
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attvihar borjat siga liksom tillkunder att "det &r de hdr tvd att vélja mellan, det finns inga andra” Och da
kan man ju fraga sig det, sjalvbestimmande och sa vidare. Men dir maste vi nanstans vaga vara drliga
och siga att det dr bara tva som har sokt.

Forutom att rekrytering kan utgora ett orosmoment sa uttrycker deltagarna i cirkeln en oro
infor myndigheters utredningar och beslut. Utredning och omprovning av ritten till per-
sonlig assistans upplevs som mycket ingaende och integritetskrankande och beskrivs som
“brutal”. Deltagarna diskuterar om de maste svara pa alla fragor och om forsikringskassan
verkligen har ratt till att vara med vid exempelvis uppstigning eller toalettbesok. Flera del-
tagare berittar att de kidnner och oro infor att fa brev fran myndigheten och ér patagligt
radda for att mista assistansen. Lo sager sa har:

Jag vantade pa det brevet vildigt lange. Jag vintade pé det brevet ett halvar, och sen kom beskedet att de
inte kommer att skicka ut nagra brev. Sa det var en otrolig ldttnad. Jag hade vildigt mycket morka tankar
om det, jag hade vildigt mycket panik av det faktiskt.

Alex kdnner rddsla for de sa kallade "trygghetssystemen”:

Attdethar ér, jag skulle, jaghar inte provat att vara gomd flykting eller sa. Men alltsd, jag tror att det &r lik-
som en liknande kdnsla som vinu har. Man lever liksom i skrack for vara trygghetssystem, att ratt vad det
ar sa knackar det pa dorren, nu har de upptackt oss. Nu har de upptéckt att det ar mitt barns tur att inte
fa nan hjalp.

Eli berittar att hennes vuxna barn, Charlie, gick frén att anses berittigad till assistans dyg-
net runt till att inte anses uppfylla kraven for statlig assistansersattning. Forsakringskassans
omprovning innebar att assistansen Charlie haft sedan ett tiotal &r upphérde. Enligt Eli var
det inte Charlies behov av stod som fordndrats utan forsakringskassans sitt att definiera
dessa behov som egenvard:

Helt pl6tsligt sa uppfyllde Charlie ju inte upp de hir grundldggande behoven, f6r da rdknades inte. Char-
lie tommer sin tarm med lavemang. Da var det helt pl6tsligt egenvard.

Numera har Charlie assistans frain kommunen. Stodet ar mindre omfattande &n tidigare,
men det Eli kdnner oro for forefaller inte forst och framst vara stodets omfattning utan hur
det blir i framtiden:

S& vi har ju fatt det fran kommunen. Men hur pélitligt ar det? Hur lange kan kommunen sté for de hér
kostnaderna? Det undrar man ju. Det dr otroligt osékert. Jag tycker det ar livsfarligt. Man végar inte pipa
6verhuvudtaget.

”Att inte vaga pipa” handlar om att inte vaga ta kontakt med myndigheten och stilla fragor
eller for den delen kritisera eftersom ritten till stod upplevs som osiker. Aven andra deltag-
are delar denna upplevelse. Daniella som foretrader anordnaren ger exempel pd att ritten
till personlig assistans fordndras snabbt och att det forekommit att forsakringskassan avbojt
information for att undvika att den enskildes rétt till personlig assistans skulle omprévas.
Hon berdttar att de pa sina kunders uppdrag varit i kontakt med forsakringskassan och da
avratts fran att beratta om forandrade forhallanden:

Detérintelange sedan vi var med om att forsdkringskassan ringde upp, fér det var en férandring, som da
innebarjuatt forsakringskassan maste titta pa beslut. Men da ringde de och meddelade att’gor inte’ alltsd
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latsas som inte om den férandringen forrén efter den forsta april’ Forsdkringskassan ringde till oss och
uppmuntrade till att ligga lagt.

Enligt Daniella har handldggarna bett dem att aterkomma efter det datum (forsta april) da
omproévningarna av ritten till personlig assistans upphorde (se Regeringen 2018).

Diskussion

I Socialstyrelsens (2020) senaste lagesrapport framkommer att de som har mist sin statliga
assistansersattning har fatt boende, hemtjinst eller mindre omfattande assistans fran sin
hemkommun. Utifran dessa uppgifter kan rddslan for att mista den statliga assistansersatt-
ningen forefalla 6verdriven da behoven av stod blir tillgodosett.

Utifran deltagarnas perspektiv handlar personlig assistans dock inte om att fa behov til-
lgodosedda. De begrepp som de anvander for att tolka samtalen ar “frihet”, “kontroll”,
“sjalvbestaimmande’, "trygghet” och “jamlikhet” samt "att leva pa samma villkor”. Begrep-
pen dr ideologiskt och moraliskt laddade och skulle kunna avfirdas som politisk retorik.
Samtalen som deltagarna tolkar handlar dock om vardagliga och f6r manga manniskor
sjalvklara saker som att kunna vilja bostadsort, skaffa hund, bo tillsammans med sina barn,
kunna ta hand om sin kropp eller f6r den delen klara av en stressig morgon. Att deltagarna
anvander politiskt laddade begrepp bor forstas utifrén att personlig assistans upplevs som
avgorande och grundldggande for deras liv. Genom att assistenterna liar kdnna den enskilde
och lér sig de praktiska sysslorna kan assistansen skriaddarsys och anpassas, vilket far bety-
delse for den enskildes fysiska och psykiska hilsa och sociala situation. Med hjalp av per-
sonligt och individuellt utformat stod blir det mojligt att kommunicera med andra trots
avsaknad av verbalt tal och mojligt att ma bra trots smartsamma sar och blasor. Mindre
omfattande assistans fran kommunen, boende eller hemtjénst ger inte tillgang till det kon-
tinuerliga, personligt utformade och anviandarstyrda stod som de har i nuldget, vilket
bekriftas av flera tidigare studier (se exempelvis Egard, 2011, Bylund, 2018).

Definitionen av grundldggande behov har forandrats (Forsdkringskassan, 2020b), vilket
bland annat inneburit att behov som att andas, dta och skota personlig hygien kommit att
tolkas utifran medicinska snarare dn sociala aspekter (Brennan et al., 2016). Den som
lyssnar till anvandarnas berittelser om livet med personlig assistans finner att assistansen
far betydelse for langt mer an att tillgodose ett specifikt behov for en viss individ. Effek-
terna av att beviljas personlig assistans sprider sig likt ringar pa vattnet. Personligt utformat
stod att kommunicera, hjdlp med att skéta om sin hud eller praktisk hjilp gor det mojligt
att paverka sitt liv och sin vardag och vilja exempelvis bostadsort och livsstil. Drommar om
att bo pé landet, skaffa djur eller leva som en familj kan forverkligas. For nirstaende till den
som beviljas assistans kan det bli mdjligt att lamna 6ver delar av det praktiska och kén-
slomassiga arbetet och d4ven kunna arbeta utanfér hemmet. Att sta utan assistent eller mista
hela eller delar av stodet dr forknippat med oro och ridsla eftersom det skulle innebéra att
en grundldggande forutsittning for det liv och den vardag som den enskilde och dennes
familj lever forsvinner. Svarigheter att rekrytera ér ett orosmoment for savil kunder som
chefer. Dartill ger bade chefer och kunder uttryck for att kriterierna fér vad som kravs for
att beviljas och behalla stodet ar oklara och osédkra. Detta skapar oro och rddsla infor kon-
takter med myndigheter, en rddsla som forstirks av att utredningsmetoderna ér detaljerade
och upplevs som integritetskrankande. Deltagarna anviander kinsloladdade ord som
“maktloshet”, "utsatthet”, "beroende” och “avsaknad av kontroll” nir de tolkar samtalen
som handlar om kontakter med myndigheter och riddslan for omprévning. Ordvalen tyd-
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liggor att tillgangen till assistans mycket viktig for dem och riadslan for att mista stodet ar
pataglig.

Den frihet, kontroll och det sjdlvbestimmande som deltagarna tillskriver assistansen
kan uttryckt i Mosers (2006) begrepp beskrivas som ett aktorsskap. I likhet med 6vriga
medborgare ar de som har personlig assistans beroende av andra ménniskor och vilfards-
staten (Fineman, 2000). Forandringar i socialforsakringar och neddragningar inom stod
och service far betydelse for deras relationer, hélsa och livsvillkor och paverkar inte endast
dem som behoéver stodet utan dven deras narstaende (Neysmith et al., 2005). Fér dem som
mister sin assistans fordndras livsvillkoren i grunden (Bylund, 2018). Deltagarna ér vil
medvetna om att deras mojlighet till oberoende, frihet och kontroll vilar i relationen och
samspelet med assistenterna, mojlighet att rekrytera och rétten till stod. Som Christensen
(2009) uppmarksammar behover flera forutsattningar vara uppfyllda for att den enskilde
ska fa den kontroll 6ver sitt liv och sin vardag som efterstravas. Som tidigare forskning bely-
ser dr relationen och samspelet med den personliga assistenten centralt (Egard, 2011; Hult-
man, 2018). Den enskilde och de personliga assistenterna ar dmsesidigt beroende av varan-
dra (Christensen, 2009) och savil tillgangen till stod och arbetet som assistent dr knutet till
valfiardsstatens olika aktorer och politiska beslut (Hultman, 2018).

Att levnadsvillkoren f6r manniskor med funktionsnedsattning ar beroende av hur det
omgivande samhadllet dr ordnat ar centralt for den lag som reglerar personlig assistans (Pro-
position, 1992/93:159 s.46). For att tillforsakra ménniskor med omfattande funktion-
snedsittning goda levnadsvillkor och en mojlighet att leva som andra fastslogs att de skulle
ha ratt till vissa specifika former av stdd och service (Proposition,1992/93:159 s.46). Den
politiska malsdttningen dr densamma nu som nar lagen infordes for 27 ar sedan, men synen
pa personlig assistans liksom kriterierna for att beviljas stodet har férandrats. Den nya defi-
nitionen av grundldggande behov har medfort att personlig assistans kommit att framsta
som ett kroppsligt och medicinskt inriktat stod (Brennan et al. 2016). Dartill har personlig
assistans har kommit att konstrueras som ett kostnadsproblem vilket legitimerat nedskar-
ningar och besparingar (Altermark, 2017; Berggren et al., 2019).

Det ar angelaget att ratten till personlig assistans vagleds av en social forstaelse av funk-
tionshinder och stodets avgorande betydelse f6r manniskors livsvillkor och mojlighet till
aktorsskap. Personlig assistans dr centralt for att forverkliga ménskliga réttigheter (Brennan
etal., 2016). Forandringar av réttspraxis, medicinska tolkningar av stodbehov och aterkom-
mande omprovningar dventyrar réttssakerheten och dr inte i linje med géllande konventio-
ner och funktionshinderpolitiska mal (Brennan et al., 2016; Berggren et al., 2019; Backman,
2013). Ar 2018 stoppades de si kallade tvairs-omprovningarna. Enligt Regeringen ska
omprovningarna aterforas sa snart en ny assistanslagstiftning ar klar (Regeringen 2018).
Enligt det lagforslag som presenterades av LSS-utredningen i januari 2019 skulle barn inte
langre vara berittigade till personlig assistans (SOU 2018:88). Detta forslag har inte antagits
och nya utredningar har paboérjats. Framtiden fér dem som behover personlig assistans ér
synnerligen oviss.

Slutsats och vidare forskning

Det dr sedan tidigare kdnt att politiska reformer men dven nedskidrningar gor tydliga
avtryck i méanniskors liv. Artikeln bidrar med kunskap om hur assistansreformen och ned-
dragningar inom denna paverkar manniskors livsvillkor, vardag och hilsa. Resultatet ligger
ilinje med tidigare forskning, men artikeln bidrar med kunskap om anviandares egna tolk-
ningar av savil den personliga assistansens som nedskdrningarnas innebord. Anvandarnas
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och fordldrarnas berittelser belyser funktionshinder som ett socialt fenomen och beskriver
de komplexa sambanden mellan ett personligt utformat stod, delaktighet, sjalvbestam-
mande och ménskliga réttigheter. I en tid da synen pé funktionshinder (ater-)medikaliseras
och personlig assistans av ekonomiska skdl har reducerats till en fraga om att tillgodose
kroppsliga behov ér detta angelagen kunskap. Utifran assistansanvidndarnas och foréaldrar-
nas perspektiv handlar personlig assistans om frihet, sjalvbestimmande och makt ver sitt
eget liv. Det behovs fler studier som synliggér sambandet mellan funktionshinderpolitiska
reformer, neddragningar, beroende, makt och aktorsskap.
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