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Abstract

Family life with personal assistance

The introduction of personal assistance in Sweden in 1994 showed an ambi-
tion by policymakers to ameliorate the conditions of persons with extensive
disabilities. The legislators expressed a vision of autonomy and integrity,
and that persons with considerable disabilities should lead a life like others.
This includes having a family and being a parent. The thesis “Family life with
personal assistance” has aimed at exploring what it means to have an extensive
disability and to have personal assistants in everyday family life. The thesis
has had an explorative onset and is based on interviews with eight women
and men and their family members: partners, children and members from the
family of origin. They were interviewed about their experiences of daily life
with personal assistance. The results are structured under three themes.

The first theme is about power - loss of power and control — loss of
control in different situations in everyday life. The results indicate that the
assistance users, in spite of a legislation that allows the user to choose how
they want to form their personal assistance, are confronted with different
dilemmas striving to maintain power and control over their everyday life and
daily help. To cope with these challenges the assistance users had developed
different strategies.

The second theme is about the results of applying a life course perspective
on the different experiences depending on when in life the assistance users
became disabled — if they were born with the impairment or if they had an
accident or became ill as adults. These different experiences have had an
effect on how they look upon personal assistance and it has also had an
impact on how they formed their strategies about assistance and the
assistant’s relations to their children.

The third theme is about the role of the family. Family members play a
significant role in making everyday life work. In designing and using personal
assistance, the individual’s freedom is balanced against his or her need of
autonomy on one hand and the family’s demands for privacy on the other.

Key words: personal assistance, disability, family life, support to parents
with disabilities, everyday life, life course, relations of ruling.



Forord

For elva &r sedan blev jag antagen som doktorand. Det var en fantastisk
mojlighet att fa borja med ndgot nytt mitt i livet. Nu &r arbetet i sitt slutskede
och jag ser tillbaka pa omvéxlande och ldrorika ar. Jag vill rikta ett stort och
varmt tack till mina bada handledare, Marta Szebehely och Evy Gunnarsson
for ert kunnande, er kreativitet och er konstruktiva ldsning av ordkneliga
utkast som nu dntligen tar formen av en bok!

Det rika material jag haft att arbeta med baserar sig péd intervjuer med
studiens huvudpersoner. Till er vill jag rikta ett varmt tack for de erfaren-
heter och den kunskap ni delgivit mig! Med stor generositet har ni beréttat
om er tillvaro med familjeliv och personlig assistans och gett mig mdjlighet
att intervjua bade vuxna och barn.

Under doktorandtiden har Omsorgsforskargruppen varit ett viktigt forum.
Gruppen har ett 6ppet och kreativt klimat dér texter i olika faser har diskute-
rats. Jag vill tacka alla deltagare for roliga och givande seminarier och for
trevlig samvaro pa olika resor. Viktigast har &nd& den vinskap som utveck-
lats mellan gruppens medlemmar genom aren varit. Ett sarskilt tack till er jag
har kint ldngst: Anna Gavanaz, Lis Bodil Karlsson, Palle Storm, Anneli
Stranz, Gun-Britt Trydegard och Petra Ulmanen! Ett alldeles speciellt tack
till Sara Erlandsson for ditt engagemang och din initierade och inspirerande
korrekturldsning dnda in pa sluttampen!

For konstruktiv och inspirerande ldsning av det empiriska materialet vid
kapitelseminariet 1 september 2009 vill jag tacka Sanna Tielman och Annika
Jemteborn.

Kollegor i dldre- och funktionshinderlarargruppen vill jag tacka for trev-
ligt och larorikt samarbete! Ett speciellt tack till Kerstin Wennberg for att du
ar en trogen vin sedan manga ar och for att du gav mig inspiration och lust
att ta upp studierna efter ménga ars arbete inom socialtjansten.

Tack till Eva Jeppsson Grassman, Annika Taghizadeh Larsson och Joy
Torgé och era kollegor pA NISAL for roliga mdten och intressanta idé-
diskussioner genom &ren.

Doktorandtidens glddjedamnen och modor har jag delat med manga kolle-
gor i doktorandgruppen pé Institutionen for socialt arbete vid Socialhog-
skolan i Stockholm. Genom aren har manga av er blivit mina véinner, de
flesta av er som var med fran borjan har redan disputerat och nya



doktorander har kommit till. Ett stort och varmt tack till er alla for ménga
goda skratt och god gemenskap under doktorandaren!

Tack till Ingrid Tinglof och Lotten Cederholm Riese for ovérderlig hjalp i
slutskedet av arbetet och for all er vinlighet och talamod!

En kélla till inspiration i arbetet har varit de aterkommande doktorand-
seminarierna som ordnats av Svenska nitverket for handikappforskning, dér
seminarierna har gett virdefulla tillfdllen att ta del av och delta i diskus-
sioner om funktionshinderforskning ur olika perspektiv. Tack bade till orga-
nisatorer och deltagare!

Under borjan av doktorandtiden formades ett nitverk for doktorander som
forskade om personlig assistans pa olika institutioner i landet. Att ha ett
forum for fragor som rorde detta avgriansade forskningsomrade var stimule-
rande och trevligt. Tack till Hanna Egard, Monika Larsson, Lottie Giertz och
John Magnus Roos for givande och roliga diskussioner!

Tack till Vetenskapsradet som genom anslag till Marta Szebehely med
finansiering av en doktorandtjanst mdjliggjort mina doktorandstudier.

Ett alldeles sdrskilt tack till mina systrar Ulrika och Lena och deras
familjer! Tack till Ulrika for att du ldst korrektur och gett vérdefulla syn-
punkter och till Lena for intressanta diskussioner om kreativa processer i
forskning och maleri. Tack ocksa till Sten for ditt intresse och uppmuntran
genom aren. Till Martin och Lotta, Emelie och Johan - tack for all gladje och
gemenskap ni ger! Och Emelie — ett sérskilt tack for alla roliga diskussioner
om doktorandtillvaron i stort och smétt och ditt stora stéd och din praktiska
hjalp inte minst nu under slutfasen! Tack Lasse for allt du gor for mig — ditt
talamod, din vérme och uthéllighet i vardagen har gjort det hér projektet
mojligt. Slutligen — tack Edith, Signe och Carolina for den livsglddje ni ger
och for allt roligt vi har tillsammans!

Skarpnick 10 augusti 2015

Viveca Selander
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Inledning

Kapitel 1 Inledning

... jag mirker ju pd dom som &r pa véra ldger nu som &r runt
fjorton &r, de var bara fyra nir reformen kom. For dom &r det
ju bara sd solklart. Sa deras liv, att de ska ha barn och att dom
ska gora alla saker, att assistenterna finns dir. Det ar sé sjalv-
klart. Och det har gétt s& fort. Och det 4r liksom bara tio ar sa
ar det sa givet. Jag tror aldrig att jag hade avstétt fran barn
dven om inte assistansreformen hade kommit. Det hade nog
varit mer att det hade varit sd mycket mer besvérligt, att det
hade varit [min partner] som hade fatt gjort s& mycket mer.
Och jag tror inte att det hade passat mig. (Anna)

Nér Anna intervjuades forsta gdngen hade personlig assistans funnits i tio ar.
Anna &r en aktiv tvdbarnsmamma 1 trettiodrsdldern som vid tiden for inter-
vjuerna studerade. Hon har ocksé ett omfattande behov av personlig assi-
stans dygnet runt och har hela sitt liv behdvt hjdlp av andra for att i sin
vardag att fungera. Anna har under manga ar arbetat som ledare for ungdo-
mar med funktionsnedséttning och hennes citat beskriver den bild hon har av
hur ungdomar hon métt ser pa framtiden. For manga ungdomar med omfat-
tande funktionsnedsittningar har personlig assistans fordndrat perspektiven
pa vilka mojligheter de har att arbeta, bilda familj och vélja inriktning pa sitt
liv. Med personlig assistans har personer med omfattande funktionsnedsétt-
ningar fatt mojlighet att sjilva besluta om vem de vill ha hjilp av, nir de vill
fa hjélpen, hur den ska ges och vad de vill ha hjélp med, beslut som tidigare
till stor del tagits av personal och andra i deras omgivning.

Att ha en omfattande funktionsnedséttning innebédr att dagligen, ibland
dygnet runt, vara beroende av stdd och hjilp med allt fran praktisk service
till hjalp med personlig hygien, for att fa sin tillvaro att fungera. Personlig
assistans beskrivs som en reform som har gett personer med omfattande
funktionsnedsattningar 6kade mojligheter till sjalvbestimmande och infly-
tande Over sin vardag (Lindqvist 2007). Assistansen har gett personer med
funktionsnedséttning 6kade mojligheter att fa stod med olika moment i det
praktiska fordldraskapet framforallt ndr barnen dr sma. Detta har minskat
behovet av att dessa uppgifter tas 6ver och gors av partnern eller av andra
anhoriga. Den hir studien fokuserar pd hur vardagen ter sig for assistans-
anvindare som har familj och barn och vad assistansen betyder for dem och
for deras anhdriga.
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Kapitel 1

Studiens syfte

Inférandet av personlig assistans dr ett exempel pa en samhéllelig forandring
som har fatt stor betydelse for de manniskor den berdr. Syftet med denna
studie ar 1 forsta hand att f& kunskap om vardagsvillkoren for personer med
funktionsnedséttning som lever med familj och har personliga assistenter i
sin vardag. Genom att sétta in deras erfarenheter i ett samhélleligt perspektiv
kan de strukturer synliggéras som paverkar deras livsbetingelser.

Genom en kvalitativ och explorativ ansats beskriver och analyserar stu-
dien erfarenheter av vardagen med personlig assistans for fordldrar med
fysisk funktionsnedsittning, ur savil assistansanvidndarens som ur de anhdri-
gas perspektiv.

Studiens fragestillningar ar:

e Vad innebér det att ha assistans for kvinnor och méin som &r
foraldrar?

e Hur gor assistansanvindarna for att fa assistansen att fungera till-
sammans med familjen i vardagen?

e Hur ser familjemedlemmarnas erfarenheter ut av att leva med en
person som har personlig assistans i sin vardag?

e Vad innebér det for den anhorige att personliga assistenter finns i
familjens vardag?

Bakgrund

De resonemang som s& smaningom ledde till inférandet av personlig assi-
stans, hdrrér fran en vélfardskritisk diskussion som vixte fram inom den
svenska funktionshinderrérelsen under 1960- och 70-talen. Ett exempel pa
detta &r boken “Pd folkhemmets bakgard” (Ekensteen, 1968) dir Wilhelm
Ekensteen, aktiv i DHR' och pa 1970-talet en av initiativtagarna till rorelsen
Anti-Handikapp, diskuterar handikappades mdjligheter att leva som vanliga
manniskor, deras jamlikhetsstravanden och gemenskapsldngtan™ (ibid s. 7).
Han beskriver isolering och vanmakt hos personer med omfattande
funktionsnedséttningar som saknade mojlighet till eget boende och i stéllet
var hénvisade till att bo pa langvarden eller pa dldreboenden. Férutom av-
saknaden av eget boende saknade de ocksd meningsfull sysselséttning och
stod som gjorde att de kunde umgés och vara delaktiga i samhillet p4 samma
villkor som andra medborgare (Ekensteen, 1968).

' DHR - forbundet for ett samhille utan rérelsehinder

14



Inledning

Organisationen Anti-Handikapp formulerade en alternativ syn pé funkt-
ionsnedsittning, uttryckt i det relativa funktionshinderbegreppet (Ekensteen,
2000). Det utgar ifran att en fysiskt eller psykiskt nedsatt funktionsformaga
blir ett funktionshinder forst 1 motet med hinder 1 den sociala, kulturella eller
fysiska miljon (Lindqvist, 2007). Den dominerande forklaringsmodellen,
kallad den individuella eller medicinska modellen, kritiserades for att se
olika funktionsnedsattningar som skador eller egenskaper hos individen utan
hénsyn till vilken betydelse sociala eller fysiska faktorer i omgivningen hade
for en persons formaga att kunna fungera (ibid). Overgangen till det relativa
funktionshinderbegreppet ledde till krav pa att ta bort eller kompensera olika
hindrande strukturer i samhillet. Stodet skulle utformas sa att personer med
funktionsnedsattning skulle nd goda levnadsvillkor, motsvarande villkoren
for befolkningen i 6vrigt (Lindqvist, 2007).

Efter mangérig kritik fran funktionshinderrdrelsen av brister i vélfardens
stod till personer med funktionsnedsittning, tillsatte regeringen 1989 éars
Handikapputredning med uppdrag att undersdka levnadsforhéllanden och
effekter av vélfardsstatens stod till personer med funktionsnedséttning. Ut-
redningen hade ocksa som uppgift att ta fram forslag till hur stodet kunde
utvecklas for att forbéttra situationen for personer med funktionsnedsittning
och for deras anhoriga (Socialdepartementet, 1988). Ar 1993 beslutade riks-
dagen under stor enighet att anta en ny lagstiftning, LSS, lagen (1993:387)
om stdd och service till vissa funktionshindrade och LASS? lagen
(1993:389) om assistanserséttning. LSS inneholl tio specificerade insatser®
avsedda att stirka rétten for att personer med omfattande funktionsnedsétt-
ningar skulle fa det stod de behdvde. Lagen var utformad som en réttighets-
lagstiftning dir beslut kunde 6verklagas av den enskilde till forvaltnings-
domstolen. Mélet med lagen var att personer med omfattande funktionsned-
sattningar skulle kunna leva som andra (Regeringens proposition 1992/93:159
s 5). I LSS 6 § slogs fast att verksamheter enligt LSS ska vara grundade pa
individens sjdlvbestimmande och integritet. Den insats som sdgs som mest
avgdrande for att kunna realisera detta var rétten till personlig assistans i
form av ett personligt utformat stod (Lindqvist, 2007).

2 Frén och med 2011 ingar den statliga assistansersittningen som till att brja med reglerades
enligt lagen om assistanserséttning, LASS, i Socialf6rsakringsbalken, SFB.

? De tio insatserna enligt 9 § LSS p p 1-10:
1. Radgivning och annat personligt stod
Bitrdde av personlig assistans
Ledsagarservice
Bitrdde av kontaktperson
Avlosarservice i hemmet
Korttidsvistelse utanfér hemmet
Korttidstillsyn for skolungdom dver 12 ar
Boende i familjehem eller bostad med sérskild service for barn och ungdom
Bostad med sérskild service for vuxna
0. Daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder

S0 N AW
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Kapitel 1

Forslaget om personlig assistans foregicks enligt Hugemark & Wahlstrom
(2002) av olika ideologiskt fargade diskurser som handlade om byrakratikritik,
professionskritik, identitetspolitisk kritik och kritik mot marknadshdmmande
strukturer. Har fanns en kritik mot vélfardsstatens byrékrati, vilken tidigare
setts som en garant for réttssékerhet och likabehandling men som kom att
ifragaséttas for att vara rigid och stelbent och for att begrinsa medborgarnas
mdjligheter till inflytande, integritet och insyn. Valfardssystemet kritiserades
ocksa for att olika professionsgrupper fatt for stor makt och for att fardiga
l6sningar formats for att tillgodose skiftande behov av olika boendeformer.
Personer med varierande forutsittningar hianvisades till att bo i samlokali-
serade ldgenheter med en gemensam personalgrupp och ett stdd som utformats
med hénsyn till organisationens behov och inte utifran olika individers behov
(Jacobson, 1996). Hir fanns ockséd en kritik mot att réttigheter och stdd for-
medlades pa grundval av utredningar och beslut tagna av professionella
yrkesutovare som ldkare, sjukgymnaster eller arbetsterapeuter, utan att perso-
nens egen kunskap och 6nskemal kom fram. Den enskilda individens mojlig-
heter att fa 16sningar anpassade till sina behov var begrénsade.

Inom funktionshinderrorelsen pégick ocksé en identitetspolitisk diskuss-
ion om kultur och identitet, en diskussion som tidigare forts om etnicitet, kon
och sexualitet. I den identitetspolitiska diskussionen ség sig personer med
funktionsnedséttningar som en kulturell minoritet med speciella, gemen-
samma kunskaper och erfarenheter som stod i opposition mot dominerande
varderingar och normer om vad som ansags normalt och friskt. Ett méng-
kulturellt samhélle med en méngfald av ménniskor sags inom funktions-
hinderrorelsen som ett ideal. Med utgéngspunkt fran funktionshindrades
gemensamma erfarenheter stélldes krav pa att personer med funktionsned-
sittning skulle f& utforma det stdd de behdvde. Enligt Independent Living,
en funktionshinderorganisation som arbetat aktivt for inférandet av personlig
assistans, skulle de kollektiva kunskaper och erfarenheter som personer med
funktionsnedséttningar har, ligga till grund for utformningen av det stod
personer med funktionsnedsittning behdver. Det skulle inte utformas enligt
samhilleliga normer om vad som ses som normalt och efterstravansvart
(Hugemark & Wahlstrom, 2002, s.22). Diskursen om marknadshdmmande
strukturer kritiserade statens reglering av vélfirdens ekonomiska resurser.
Den statliga regleringen hade dittills motiverats bade av fordelningspolitiska
skél och av effektivitetsskdl. Den marknadsekonomiskt influerade kritiken
presenterade nya effektivitetskriterier. Har skulle den enskildes inflytande
och valfrihet gynnas av mojligheten att pa egen hand kdpa vélfardstjanster
pa en marknad, utan byrakratisk inblandning. I resonemanget forutsitts att
den som koper tjdnsten inte bara kan vélja mellan olika utfoérare utan ocksé
verkligen anvénder sin rétt att limna en utforare som inte motsvarar forvént-
ningarna. Om kdparen av tjansten stannar kvar och anpassar sig till utféraren
far inte valfriheten ndgon kvalitetspaverkande effekt. Synen pé konkurrens
som ett sétt att fordela resurser och men ocksé som ett redskap att na hogre
kvalitet 1 vilfarden, har kritiserats. Den forutsitter att den enskilde och/eller
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Inledning

dess anhdriga, méste bade kunna, orka och vilja vilja bland ménga utforare
men ocksa ldmna en utférare som inte uppfyller forviantningarna. (Hugemark
& Wabhlstrom, 2002; Lindqvist, 2007).

Enligt Hugemark och Wahlstrom (2002) innebar forslaget om personlig
assistans att parter med olika ideologisk syn pé vilfardsstaten kunde enas om
en modell avsedd att leda till 6kat inflytande, integritet och sjdlvbestimmande
for personer med omfattande funktionsnedsdttningar. Den enskildes okade
makt skulle leda till att den offentliga byrékratin och de professionellas
inflytande begrinsades, samtidigt som marknadsldsningar introducerades.

I processen som ledde fram till att personlig assistans introducerades, har
enskilda och grupper inom funktionshinderrorelsen varit padrivande. En av
initiativtagarna bakom Stockholm Independent Living, STIL, och forsdken
med personlig assistans var Adolf Ratzka, som hade levt i USA under flera
ar och fatt personlig assistans genom organisationen Independent Living.
Inledningsvis riktade sig Independent Living rorelsen framforallt till perso-
ner med fysiska funktionshinder som inte accepterade att det stod de fick
framst var avsett for insatser i hemmet, vilket begrinsade deras mojligheter
att leva ett aktivt liv med familj, arbete, fritid och ett samhilleligt engage-
mang (Gough, 1994; Ratzka, 2013). Med personlig assistans avsags ett stod
som skulle omfatta alla delar av personens tillvaro och inte som det dittills
varit med flera olika vardgivare som ansvarade for olika delar i tillvaron;
hemtjanst och hemsjukvard, ledsagare m fl. Genom att fi ett samordnat stod
i en omfattning som motsvarade personens hela stodbehov, skulle den en-
skilde kunna leva ett liv som andra samhéllsmedborgare (Ratzka, 2013). De
personliga assistenterna skulle fungera som assistansanvéndarens “armar och
ben” och gora det personen med funktionsnedséttning inte sjalv kunde gora
(Ekensteen, 1968, 2007). Det forsta forsoket med personlig assistans starta-
des av STIL, 1986. For att sprida idéerna om personlig assistans startade
Adolf Ratzka en diskussion mellan foresprakarna for Independent Living
och nagra av de stora funktionshinderorganisationerna, bland annat DHR,
NHR och FUB®. Diskussionen handlade bland annat om var makten &ver
assistansen skulle ligga; om insatsen skulle ing& och organiseras som en del
av det kommunala stodet eller om assistansen skulle utformas som en form
av ekonomisk erséttning dér personer med funktionsnedsittning sjélva an-
svarade for utformning och ledning av assistansen och kunde kdpa den hjélp
de ville ha péd en 6ppen marknad (Ratzka, 2013). Representanter for DHR,
NHR och FUB kom att ingd i en arbetsgrupp som ldmnade forslag till
Handikapputredningen (Andén, Claesson, Wéstberg & Ekensteen, 2007).
Tillsammans med resultaten fran STIL:s forsoksverksamheter, kom deras
arbete att paverka den slutliga utformningen av personlig assistans (Andén et al,
2007; Gough, 1997). En politiker som av olika funktionshinderorganisationer

* NHR: Neurologiskt handikappades riksforbund, FUB: Férbundet for utvecklingsstorda barn,
ungdomar och vuxna.
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Kapitel 1

lyfts fram for att ha haft en stor betydelse for bade utformning och inférande
av LSS och personlig assistans var den davarande socialministern Bengt
Westerberg, (Fp).

Niér riksdagen 1992 fattade beslut om att infora LSS och LASS radde en
stor parlamentarisk enighet om beslutet, trots att landet befann sig i en djup
ekonomisk kris. Stora delar av vilfarden stod infoér utmaningar i form av
okande krav och behov fran en dldrande befolkning parallellt med krympande
resurser (Lindqvist, 2007). Trots ett begrinsat ekonomiskt utrymme innebar
inférandet av LSS och personlig assistans att stodet till personer med om-
fattande funktionsnedséttningar 6kade (Szebehely, Fritzell & Lundberg 2001).

Personlig assistans i Sverige

Ratten till personlig assistans infordes 1994. Personlig assistans dr avsedd
for personer med omfattande och varaktiga funktionsnedsattningar. Avsikten
har varit att ge personer med de mest omfattande funktionsnedséttningarna
inflytande Over sitt dagliga stod.

For att fa tillgang till personlig assistans maste den som ansoker om assi-
stans delta i en utredning dér handlédggare vid Forsékringskassan forst gor en
bedomning av om personen hor till LSS personkrets®. Direfter berdknas
omfattningen av personens grundliggande behov av stod och hjilp. Med
grundldggande behov avses: hjélp att skdta sin hygien, hjilp att kld pa och av
sig, hjdlp att inta maltider, hjdlp att kommunicera med andra och behov av
annan hjéalp som forutsitter ingdende kunskaper om personen med funktions-
nedsdttning. For att fa statlig assistansersittning maste de grundldggande
behoven uppga till minst 20 timmar per vecka. Om det bedoms att personens
grundldggande behov dr mindre dn 20 timmar per vecka hinvisas personen
till att s6ka stod fran kommunen®. Om personen behdver hjalp med 6vriga
personliga behov riknas dessa in i det totala antalet assistanstimmar. [ dvrig
personlig hjilp ingar exempelvis hjdlp med matlagning, inkdp, hjdlp for att
kunna studera, arbeta eller att utova fritidsaktiviteter. Den som har fyllt 65 &r
kan inte beviljas personlig assistans efter 65-arsdagen, men de som har be-
viljats personlig assistans innan de fyllt 65 far behélla det antal timmar de

> Personkretsarna ér definierade i 1 § LSS och avser personer:
1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstdnd,

2. med betydande och bestdende begavningsmaissigt funktionshinder efter hjdrnskada i
vuxen alder foranledd av yttre véld eller kroppslig sjukdom, eller

3. med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa
normalt &ldrande, om de dr stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av stdd eller service.

% Det ekonomiska ansvaret for personlig assistans dr uppdelat mellan stat och kommun. Staten
ansvarar for assistansersittning for personer som har beviljas 20 timmar/vecka eller dérover.
Kommunen betalar de forsta tjugo timmarna/vecka, tillfélligt utdkad assistans och personlig
assistans enligt LSS, dvs. assistans till personer som beviljas mindre &n 20 timmar/vecka
(Forsdkringskassan 2015a).
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har nér de fyller 65 &r. Efter 65 érs élder kan timmarna inte utdkas utan far
vid behov kompletteras med hemtjanst eller andra insatser (Forsdkrings-
kassan, 2015a).

Genom personlig assistans kan den som beviljas stod fa assistans av en
mindre grupp personer som personen sjilv har valt och bestimma vad, nér,
var och hur hjilpen ska ges. I propositionen betonas att de grundlidggande
behoven ska vara av "mycket privat och personlig karaktér och av krdvande
och komplicerad natur” (Regeringens proposition 1992/93:159, s 65).

Efter inférandet 1994 har LSS-lagen foridndrats flera gnger bland annat
for att avgrinsa vad som ingar i begreppet grundliaggande behov och for att
dra en tydligare gréns for nir en person kan f& personlig assistans vid delta-
gande i olika kommunala verksamheter, t ex barnomsorg, daglig verksam-
heter eller vid boende i gruppbostad m m. 2004 tillsattes en statlig utredning
med uppdrag att gora en bred oversyn av LSS och av personlig assistans”
(SOU 2008:77, s 17). Ett av malen var att begrinsa kostnaderna for den
statliga assistansersittningen. Utredningen presenterade sitt betdnkande
"Mojligheter till ett liv som andra — Ny lag om stéd och service till vissa
personer med funktionsnedsdttning” hosten 2008 (SOU 2008:77). Betin-
kandet inneholl flera forslag bland annat om ett forstirkt barnperspektiv,
forbattrad tillsyn och kvalitetssakring. I syfte att fa en 6kad insyn i vilka som
verkar pa assistansmarknaden infoérdes 2011 ett krav pa tillstdnd fran Inspek-
tionen for Vard och Omsorg, IVO, for att privata assistansanordnare och
kooperativ ska fa bedriva personlig assistans. For den som &r arbetsgivare &t
sina egna assistenter racker det att anmaéla det till IVO (Socialstyrelsen, 2010).

Da lagens begrepp “grundliggande behov” har stor betydelse for vem
som ska anses vara berittigad till personlig assistans har tillimpningen dis-
kuterats. Som ett forsta fortydligande infordes 1 LSS en definition som skilde
mellan grundliggande behov och andra personliga behov redan 1996 (SOU
2008:77, s 437). Begreppet har provats rattsligt vid ett flertal tillféllen.
Forsdkringskassan borjade 2007 tillimpa en striktare beddmning av hur
tidsatgangen skulle bedomas for grundldggande behov, baserat pa domar i
lagre réttsliga instanser (ISF, 2012c). 2009 kom en betydelsefull dom i
Regeringsritten dir en skédrpning av innebdrden i begreppet grundlaggande
behov slogs fast, som direfter legat till grund for Forsdkringskassans til-
lampning (RR 2009:57). Enligt domen kan den hjilp en person behover i
samband med en maéltid delas upp i flera moment; att tillaga maten, att duka
fram, att dela maten, att mata och att ta undan efter maltiden. I den aktuella
domen beddmde Regeringsritten vilka moment i samband med en maltid
som skulle rdknas som grundldggande behov och kom fram till att vad
som kunde anses vara av mycket personlig karaktir var om personen
behdvde hjilp att matas (RR 2009:57). De andra momenten beddmdes
inte vara av sa personlig karaktir att de skulle rdknas in i de grundlédggande
behoven. Denna dom och den fordndring av synen pa hur grundldggande
behov ska beddomas, har haft betydelse bade for dem som ansdokt om
assistans for forsta gdngen och nir befintliga beslut om personlig assistans
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ska omprovas (ISF, 2012b). De mer restriktiva beddmningarna har resulterat
i att den Okning av antalet assistansberittigade som pagéatt fram till 2010
bromsats upp och minskat fram till 2014, varefter antalet assistans-
berdttigade ater okat ndgot. Antalet nya ansdkningar dkade under perioden
2003 — 2013 men andelen bifall pd nya ansdkningar minskade under hela
perioden. Fran och med 2008 &4r andelen avslag pd nya ansokningar om
assistansersattning storre dn andelen bifall (ISF, 2014).

Tabell 1. Utveckling av personlig assistans enligt LASS/SFB mellan dren
1994 - 2015

1994 2015
Antal assistansanvindare 6 100 16 128
Genomsnittligt antal assistanstimmar/vecka 67 124
Arlig kostnad for statlig assistansersittning i Mkr 1,8 24

Kalla: Forsdkringskassan 2015b

Tabell 1 visar att antalet assistansanvindare, antalet assistanstimmar och
kostnader for den statliga assistansersittningen har dkat sedan reformen in-
fordes. I regeringens proposition om personlig assistans uppskattades det to-
tala antalet personer som skulle bli berittigade till statlig assistansersittning
till ca 7000 personer (Regeringens proposition 1992/93:159). Férutom o6k-
ningen av antalet assistansberittigade har ocksd det genomsnittliga antalet
assistanstimmar/assistansanvédndare nira nog fordubblats fran 67 timmar/
vecka 1994 till drygt 124 timmar/vecka 2015. Kostnaderna for den statliga
assistansersattningen har flerdubblats under samma period (Forsdkrings-
kassan, 2015b). Exakta uppgifter om antalet personliga assistenter saknas,
men den statliga Assistansutredningen uppskattade 2008 att antalet assistenter
uppgick till ca 70 000 (SOU 2008:77, s 212). Av dessa var uppskattningsvis
25 procent anhdriga som anstéllts som assistenter (SOU 2008:77, s 211).

Tabell 2. Forindring av assistansutforarnas andel av assistansmark-
naden mellan 1997-2014

Assistansutforare och deras andel av 19971 20142
marknaden i procent

Kommunen 57 35
Privata utforare 25 53
Brukarkooperativ 14 9
Egen arbetsgivare 4 2,3

Kalla: ISF 2012a'; Forsakringskassan 2015b?
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Sedan assistansreformen inférdes har den som har beviljats assistanstimmar
kunnat vélja mellan olika aktorer. Assistansen kan ges antingen av kommu-
nen, ett privat assistansforetag eller ett kooperativ. Assistansanvéndaren kan
ocksd vilja att sjilv vara arbetsgivare och anordna den egna assistansen.
Tabell 2 visar att det skett en forskjutning mellan olika assistansanordnares
andelar av marknaden mellan 19977 och 2014. Kommunens andel av assi-
stansmarknaden har néra nog halverats under de tjugo ar reformen funnits,
medan privata foretags mer dn fordubblats. Andelen brukarkooperativ har
minskat, medan andelen assistansanvéndare som har valt att anordna sin egen
assistans och att vara arbetsgivare till sina assistenter, har legat runt 3 procent
sedan assistansreformen infordes (Forsdkringskassan, 2015b; ISF 2012a).
Assistansreformen har inneburit en ambitionshdjning nir det giller sam-
héllets stod till personer med omfattande funktionsnedsittningar och refor-
men har lett till 6kade mdjligheter for dessa personer att aktivt kunna delta i
samhiéllslivet (Riksrevisionen, 2004). Under perioden 1994 till 2014 har
antalet personer som beviljats assistanserséttning mer én fordubblats. Vid en
jamforelse av hur antalet assistansberittigade fordelar sig mellan de olika
personkretsarna (se s. 18) &r personkrets 3 storst med ca 8 000 personer foljd
av personkrets 1 med ca 6 800 personer. I personkrets 2 har bara ca 800
personer beviljats assistans. Aldersfordelningen mellan de olika person-
kretsarna ser olika ut. Forenklat kan det beskrivas som att i aldersgrupperna
upp t o m 40 &r dominerar personkrets 1 och att efter 40-arséldern ar det
personkrets 3 som utgdr en storre och 6kande andel. I personkrets 1 aterfinns
den storsta andelen assistansberittigade i aldrarna 0-24 ar varefter antalet
assistansanvéndare minskar. Frén &ldersspannet 40-45 ar &r personkrets 3
den storsta gruppen och den okar markant ifrdn 50 &r och uppat. Studiens
intervjupersoner hor alla till personkrets 3, dér personer med fysiska
funktionsnedsittningar utgor huvuddelen av de assistansberittigade.
Orsakerna till att antalet assistansberéttigade har blivit mer dn dubbelt s&
ménga sedan introduktionen 1994, kan sokas pé flera hall. Under reformens
forsta ar véxte kunskaperna om vilka hjdlpbehov som var assistansberétti-
gande bade inom assistansanvéndargruppen och hos Forsdkringskassans
handldggare. Inom funktionshinderorganisationerna genomfordes ett utbild-
nings- och informationsarbete dir personer med assistans larde av varandras
erfarenheter. Forsékringskassans handlidggare byggde successivt upp en
kunskap i arbetet och forvaltningsgemensamma direktiv baserade pd en
framvixande rittspraxis arbetades fram till stod for handlidggarna (Riks-
forsikringsverket, RFV, 2001). Dessa olika faktorer bidrog pé olika sitt till
att antalet personer som ansdkte om och som beviljades assistanstimmar
Okade. Andra faktorer som brukar ndmnas dr att den medicinsk-tekniska

7 Statistik Gver hur assistansanvindarna valt mellan olika utforare finns endast tillginglig fran
och med 1997 pé Forsdkringskassan enligt uppgift fran Martin Hurtig 2015-07-28, analytiker
Forsakringskassan.
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utvecklingen réddar livet pa allt fler ménniskor och att fler personer har be-
viljats dubbel assistans (RFV, 2001). Under den tid den statliga assistans-
ersdttningen har funnits har det ocksé skett en Gverflyttning av kostnader fran
andra stodformer i kommunala verksamheter till personlig assistans
(Forsdkringskassan, 2011). Den enskilt storsta orsaken till 6kningen av an-
talet assistanstimmar forklaras dock av att personer som fyllt 65 &r efter att de
beviljats assistans far behélla sina assistanstimmar (Forsakringskassan, 2011).
Ratten att behélla assistansen dven efter 65-arsdagen infordes 2001 (ibid).

Personlig assistans och familj

I Forsakringskassans statistik om assistanserséttning saknas uppgifter om hur
stor andel av assistansanvidndarna som lever med partner och/eller barn.
Olika siffror har presenteras i nigra olika undersokningar som genomforts
sedan personlig assistans infordes (RFV, 2004; Forsakringskassan, 2011).
Enligt en enkdtunders6kning av Forsdkringskassan (2011) lever drygt 23
procent av de assistansberittigade med make eller partner. Drygt 4 procent
lever tillsammans med ett eller flera barn. Det framgér inte om de som lever
med barn &r singlar eller lever med en partner (Forsikringskassan, 2011).

Enligt Aktenskapsbalken, AktB, stadgas att makar har ansvar for att
”sorja for varandra” (AktB 1 kap. 2§). Med detta menas dels att makar har
ett ekonomiskt ansvar for varandra, dels att de forvéintas dela p& ansvar for
hem och hushéll. Négot juridiskt ansvar for att hjdlpa en partner med toalett-
besdk och dvrig personlig hygien finns inte i AktB. I Aktenskapsbalken
finns en form av jamstélldhetsstrdvan da makar ska dela ansvaret for familj
och hem. Denna strivan aterfinns inte i forarbetena till LSS. Nér antalet
assistanstimmar ska beddmas tilldelas personer som lever med en frisk part-
ner farre timmar till hushéllsarbete, &n vad en person som ir singel far (For-
sdkringskassan, 2004). Den friske partnern i forhéllandet forvintas ta en
storre del av ansvaret for hushallsarbete och familj &n den assistansberétti-
gade partnern. Enligt senare ars rattsfall har det ocksa betonats att det ingar i
partnerns ansvar att finnas till hands och ge viss hjilp under sena kvillar och
ndtter, under det som kallas viloperiod. Om det handlar om att gora
omfattande, aktiva insatser nattetid ska det vid bedémning av partnerns
insats tas hédnsyn till partnerns hélsotillstind och om partnern har ett arbete
och behdver ostord nattsomn, (Forsdkringskassan, 2015¢).

I forarbetena till LSS diskuteras stdd till fordldrar med funktionsnedsitt-
ning och dir betonas vikten av kontinuitet i omsorgen och att det ar viktigt
att barnen under sin forsta levnadsperiod far nirhet och hjilp av ett begrinsat
antal personer for att kunna utvecklas till trygga barn. Om en forélder med
funktionsnedséttning har behov av assistans for att kunna ge sitt barn om-
vardnad, kan denna hjilp inga i assistenternas uppgifter under barnets forsta
ar, t ex att hjélpa till vid amning eller blojbyten. Hur ldnge assistanstimmar
beviljas for omvardnad eller for att gora saker tillsammans med barnet som
att folja barnet till forskola, skola eller fritidsaktiviteter, bedoms i varje
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enskilt fall. I forarbetena betonas att personlig assistans inte ska ersitta andra
former av samhéllsstod. Det finns inget uttalat stod for att fordldrar med
funktionsnedsattning har rétt till assistanstimmar efter att barnet kommit upp
i forskolealdern. Nagon precis aldersgrans anges inte, hir ldmnas Oppet for
att gora en individuell bedomning av respektive familjs situation (Regering-
ens proposition 1992/93:157). Trots att det i officiella dokument som FN:s
konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning, artikel 23
(Socialdepartementet, 2008) och Nationell handlingsplan for Handikapp-
politiken (Proposition 1999/2000:79) betonas att personer med funktions-
nedsittning har rétt att bilda familj och att bli fordldrar, ar ritten att fa stod
for att kunna utova ett aktivt fordldraskap, begransad inom personlig assistans.
Samtidigt finns det hos ungdomar och unga vuxna forvintningar péd att
personlig assistans ska ge mojligheter att kunna leva ett aktivt liv med familj.

Rapportens disposition

I kapitel 2, Tidigare forskning, ges en Oversikt over aktuell forskning om
funktionshinder, med speciellt fokus pa personlig assistans och foréldrar
med funktionsnedséttning. I kapitel 3 redovisas studiens teoretiska perspek-
tiv och hur studien har genomforts. For att underlétta det fortsatta lasandet av
de empiriska kapitlen ges en kortfattad presentation av intervjupersonerna
och deras familjer i kapitel 4, Presentation av studiens deltagare. Rapportens
empiriska del utgors av kapitel 5 — 8. Det forsta av dessa ar kapitel 5, Vigen
till nuet, som beskriver intervjupersonernas liv och erfarenheter fram till
intervjuernas genomforande. Kapitel 6 Vardagen med personlig assistans,
handlar om olika aspekter av vardagen med assistans. I kapitel 7 och &
kommer anhorigas roster till uttryck da bade assistansanvindarnas och anho-
rigas perspektiv péd assistansen presenteras. Kapitel 7 Fordldraskap med
personlig assistans, handlar om assistans och fordldraskap bade ur fordldrars
och barns perspektiv och i kapitel 8, Formell assistans och familjehjdlp,
presenteras erfarenheter fran bade assistansanvindare och familjemedlemmar:
hér redogors for hur assistansanvindarna kombinerar assistans av utomstéende
assistenter med hjélp av olika familjemedlemmar. En avslutande diskussion
dér studiens centrala resultat tas upp, fors i kapitel 9, Avslutande reflektioner.
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Kapitel 2 Tidigare forskning om personlig
assistans

Personlig assistans 1 Norden

Personlig assistans finns med varierande utformning i samtliga nordiska
lander; Danmark, Finland, Norge, Island och Sverige. De forsta forsoken
med personlig assistans startade i Sverige 1983 av Independent Living rorel-
sen. Dérefter har personlig assistans introducerats succesivt i 6vriga nordiska
lander, i Finland forst 2009 och pa Island har personlig assistans gradvis
introducerats (Edebalk, & Svensson, 2005; Nordens vélfardscenter, 2013).
Forskning om assistans har frimst gjorts i Norge (Askheim, Andersen,
Guldvik & Johansen, 2013; Askheim, Bengtsson & Richter Bielke, 2014;
Guldvik, 2003) och Sverige (Ahlstrom & Carlsson, 2002; Egard, 2011;
Giertz, 2008, 2012; Gough, 1997; Hugemark & Wahlstrom, 2002; Larsson,
2008). I Finland, Danmark och pa Island &r forskningen om personlig assi-
stans mer begrinsad. I de nordiska ldnderna, med undantag av Sverige, ar
personlig assistans i1 forsta hand tdnkt for personer med omfattande fysiska
funktionsnedsittningar (Askheim, 2001; Nordiskt vélfardscenter, 2013). I
Danmark och Norge har mélgruppen ytterligare avgriansats genom att det
fanns krav pé att den assistansberittigade sjdlv skulle kunna leda sin assi-
stans, ett krav som inte stillts pa svenska assistansanvéndare (Nordens vil-
fardscenter, 2013). I Sverige riktas personlig assistans till en bredare person-
krets (se kapitel 1) ddr personer bade med intellektuella och fysiska funkt-
ionsnedséattningar ingér. Sverige dr det enda av de nordiska ldnderna som har
skrivit in personlig assistans i en sirskild rittighetslagstiftning avsedd for
personer med omfattande funktionsnedsattningar. I 6vriga nordiska lédnder
utgor personlig assistans en del av respektive lands insatser till personer med
funktionsnedsattning. Den svenska rattighetslagstiftningen kan sédgas ater-
spegla det starka inflytande som handikapporganisationerna och Independent
Living rorelsen hade i Sverige infor inférandet av personlig assistans
(Askheim et al, 2014).

I en studie av personlig assistans i de nordiska lénderna jimforde
Askheim (2001) Danmarks, Finlands, Norges och Sveriges modeller for
personlig assistans. Han beskrev att utformningen av personlig assistans
skilde sig 4t i de olika l&nderna genom att de lade olika tonvikt pé assistans-
anvandarens egen ledarformaga, vilken malgrupp som avsags och hur
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generds tilldelning av assistanstimmar var. P4 den ena sidan befann sig
Sverige och den svenska modellen som kallades for en ”liberal massmodell”
dar det inte stdlls nagra egentliga krav pa att assistansanvandaren sjilv skulle
kunna leda assistansen och dér personkretsen hade en bred malgrupp som
innefattade bade personer med fysiska och kognitiva funktionsnedséttningar.
Tilldelningen av antalet assistanstimmar per person var generds. Den norska
modellen paminde till vissa delar om den svenska och beskrevs som en
”blandmodell” dock med starka krav péd arbetsledarférméga och en relativt
lag tilldelning av assistanstimmar. Malgruppen for den norska assistansen
var huvudsakligen personer med fysiska eller med sammansatta funktions-
nedsédttningar. Den finska modellen stillde stora krav pé formagan att leda
assistansen och antalet tilldelade timmar var relativt l1agt. Insatsen riktade sig
framforallt till personer med fysiska eller sammansatta funktionsnedsétt-
ningar och till en liten grupp personer med utvecklingsstorning. Den finska
modellen kallades for en “modifierad elitmodell”. Den danska modellen
slutligen, som ségs som mest olik den svenska kallades av Askheim for en
“renodlad elitmodell” d& den enbart riktade sig till personer med fysiska
funktionsnedséttningar som beviljades manga timmar. Hir fanns ett krav pé
att assistansanvéndaren skulle vara aktiv och det stélldes hoga krav pa for-
magan att sjdlv kunna leda och administrera sin assistans (Askheim, 2001).
Vid en uppfdljande studie 2014 dir utvecklingen i Norge, Danmark och
Sverige jamfordes fann Askheim et al (2014) att utvecklingen i dessa lédnder
ndrmat sig varandra. I Sverige ar personkretsen fortfarande bred och den
genomsnittliga tilldelningen av assistanstimmar per anvindare hogre dn i
Ovriga lander, men den svenska tillimpningen har blivit allt stramare, medan
Norge och Danmark gatt frdn en relativt stram tilldelning i en generdsare
riktning (Askheim et al, 2014).

Forskning om personlig assistans 1 Sverige
Personlig assistans i Sverige och dess betydelse for personer med funktions-
nedséttning har studerats sedan assistansreformen inférdes. De flesta studi-
erna har undersokt personlig assistans ur assistansanvidndarnas perspektiv
(Egard, 2011; Jacobson, 1996; Giertz, 2008, 2012; Gough, 1997; Larsson,
2008; Roos, 2009) och nagra ur personliga assistenters perspektiv (Falch,
2010; Larsson, 2008). Aven interaktionen mellan assistansanviindare och
assistent har studerats (Egard, 2011). Inférandet av personlig assistans har i
ett flertal studier bedomts vara en insats som har haft stor betydelse for att
forbattra vardagstillvaron for personer med omfattande funktionsnedsétt-
ningar (Barron, Michailakis & Soder, 2000; Jacobson, 1996, 2000; Egard,
2011; Giertz, 2008, 2012: Gough, 1997; Hugemark & Wahlstrom, 2002;
Larsson, 2008).

Tva tidiga avhandlingar, Annica Jacobsons “Roster fran en okdnd virld.
Hur mdnniskor med fysiska funktionshinder och omfattande hjilpbehov
upplever sina existensvillkor.” (1996) och Ritva Goughs “Personlig
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assistans — en social bemdstringsstrategi.” (1997), beskriver hur vardagen
sdg ut for personer med omfattande funktionsnedséttningar, nir hjdlpen gavs
i form av boendestod eller hemtjanst (Jacobson, 1996; Gough, 1997).
Utformningen av stddet innebar att personernas behov av hjélp understélldes
och underordnades organisationens och personalens beslut och prioriteringar.
Det ledde till att den personliga integriteten inskranktes och att identiteten
paverkades negativt (Jacobson, 1996).

Den personliga assistansen innebar ett maktskifte dir arbetets upplagg-
ning och utférande skulle styras av assistansanvdndarens behov och 6nske-
mal. Gough poidngterar att ett positivt samspel mellan assistansanvindare
och assistenter dr en nddvéndig forutsittning for att assistansen ska fungera
(Gough, 1997).

I forskning som genomfordes under assistansreformens forsta ar betona-
des skillnaden mellan tidigare stodformer och personlig assistans (Jacobson,
1996; Gough, 1997). Senare ars forskning har i 6kande utstrackning proble-
matiserat forutsittningarna for assistansen och dess betydelse for assistans-
anvindare och personliga assistenter (Askheim, 2005, 2014; Barron, 2001;
Falch, 2010; Giertz, 2008, 2012; Larsson, 2008).

Forutsattningar for autonomi

I visterlandsk tradition kopplas bilden av vuxenblivande samman med att
vara sjalvstandig och att klara sig med sé lite hjilp av andra som majligt. Att
som vuxen behdva hjidlp med kroppens grundliggande behov associeras
med fortsatt barndom/barnslighet och att inte ha samma forméga att fatta
beslut eller utéva kontroll dver sitt liv som andra vuxna. Det medfor att
vuxna personer med funktionsnedséttning riskerar att ses som mindre ka-
pabla och att andra fattar beslut i deras stille (Barron, 1997; Morris, 1995;
Shakespeare, 2000). Fran flera hall bdde inom forskning om funktionshinder
och inom Independent Living rorelsen har denna bild ifragasatts. I kontrast
till bilden av en passiv mottagare av hjélp har begreppet autonomi forts fram
i betydelsen att fa den hjélp man behdver pé ett sddant sitt att personen sjilv
kan ha makt &ver sin vardag och kan utforma den som de vill leva.

I forarbetena till LSS lyftes ndgra centrala virderingar fram, bland annat
sjdlvbestdmmande och delaktighet. Forskning visar att det finns olika sétt att
beskriva och ringa in betydelsen av dessa och andra niraliggande begrepp
och hur personlig assistans kan péaverka forutsittningarna for att ge den
enskilde ett storre inflytande Gver sin dagliga situation. Karin Barron (1997)
definierar autonomi som mdjligheten att kunna bestimma &ver sin tillvaro
och att gora egna val om hur man vill forma sitt liv i vardagen och i stort och
utgar fran en definition som Turnbull och Turnbull (1988) tidigare gjort:

Att vilja hur man vill ha sitt eget liv inom ramen for sina inneboende for-
magor och mojligheter och gora det i enlighet med sina egna personliga vér-
deringar och prioriteringar. (Turnbull & Turnbull, 1988, forf. vers.)
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Med utgangspunkt frdn denna definition handlar autonomi bade om att fa
den praktiska hjdlp man behover i vardagen och om att fa bestimma hjilpens
innehall och utformning och att kunna ta emot den utan att kénna att man
befinner sig i en underordnad position eller beroendesituation. Denna syn pé
autonomi ligger néra Independent Living rorelsens definition (Barron, 1997).
Idealet att personer med funktionsnedsittning ska uppnd en hog grad av
sjdlvstandighet och oberoende i bemirkelsen att kunna gora s& mycket som
mojligt utan hjilp av andra, hoér samman med en strdvan efter normalitet.
Med oberoende och sjilvstindighet som mal har personer, med medfédda
eller tidigt forviarvade funktionsnedsattningar, fitt rehabilitering redan i tidig
alder. De har trénats att anvénda tekniska hjélpmedel for att kunna goéra var-
dagliga sysslor, sasom att skota sin hygien, kld av och pa sig och skdota
sysslor i hemmet for att kunna gora dessa saker utan andras hjilp. Detta
kan vara saker som personen sjélv kanske inte skulle ha prioriterat, utan i
stéllet onskat att fa hjilp med for att pa sé vis fa energi och ork over att gora
det hon egentligen ville gora (Frank, 2000). Verklig autonomi nés forst nir
man har inflytande dver den hjilp man fér och sjélv far bestimma over vilka
prioriteringar man vill géra. Forutséttningar for detta ar att personen é&r del-
aktig och har inflytande &ver hur hjidlpen organiseras och utformas. Da kan
personen fa lagga sin kraft och féormaga pé att gora de saker man vill, och far
hjélp med saker man kanske skulle kunna gora sjdlv, men som tar for mycket
tid och kraft frén de saker man vill prioritera i livet (Shakespeare, 2000).

Fran personer med funktionsnedséttning har det framforts kritik mot att
ett ensidigt fokus pé rehabilitering har inneburit att for mycket tid och kraft
har lagts pa att exempelvis trina att gd med proteser, utan att kunna fa
samma rorlighet och frihet som om de i stéllet anvént en rullstol (Barron,
1997; Frank, 2000). Detta kan ses som ett uttryck for att en kropp med
funktionsnedséttning dr nagot som ska fordndras och forbéttras, att den ar
inte bra nog som den &4r. Denna syn kan bidra till att en person med
funktionsnedsattning kan forma en negativ kroppsuppfattning och en kénsla
av att inte duga som hon ar (Barron, 1997; Frank, 2000).

Rétten till privatliv kan ses som en aspekt av sjdlvbestimmande, tillim-
pad i den privata sfaren. Graden av sjilvbestimmande &r beroende av indivi-
dens egen formaga. Synen pé privatliv varierar i olika samhélleliga kontexter
och under olika tidsperioder och varierande forhallanden (Nikku, 2002). Per-
sonlig assistans kan beskrivas som ett omrade dér det offentliga och det pri-
vata mots, dé en stor del av assistansen ges i assistansanviandarens hem. Har
uppstar ett spanningsfalt dir personen med funktionsnedsittning far ge av-
kall pa en del av sin privata domén for att fa den hjilp hon behdver och ac-
ceptera att hemmet paverkas av att det ocksd dr assistenternas arbetsplats
(Giertz, 2012).
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Att leda assistansen

For att forsté senare tids forskning om personlig assistans dr det ocksa viktigt
att se att assistansanvéndarna utgdr en heterogen grupp med olika former av
funktionsnedséttningar. En del personer har medfodda funktionsnedséttningar,
andra har skadats eller drabbats av sjukdom senare i livet. Funktionsnedsétt-
ningar och skador kan variera i intensitet och omfattning, se olika ut under
olika perioder i en ménniskas liv, men ocksé variera mellan olika personer.
Aven formigan och dnskan att leda assistenterna ser olika ut for olika indivi-
der. Som ny assistansanvindare kan det behdvas en invénjningsperiod for att
lara sig att pa egen hand ansvara for planering och styrning av den dagliga
hjalpen och att se vilka mojligheter assistansen innebar (Jacobson, 2000).

En forutséttning for att fa insatser enligt LSS &r att personen ansdker om
stod, sjélv eller genom sin foretrddare. Idealbilden bade i lagens forarbeten
och i den bild Independent Living rorelsen formulerat, &r en aktiv assistans-
anviandare som vill ha kontroll dver sitt stod, som dr den som bést kdnner
sina behov och som har formaga att leda assistansen. Den bild som senare
forskning ger &r mer komplicerad, vilket bland annat har att géra med att den
grupp som har ritt att fi assistans inte bara innefattar personer som motsva-
rar bilden av en assistansanvindare som har bade vilja och formaga att leda
assistansen av egen kraft, utan ocksa personer med kognitiva funktionsned-
séttningar eller personer som drabbats av funktionsnedséttning som en f6ljd
av kronisk sjukdom, vilket kan gora det svarare att bade kunna och orka leda
sin assistans (Ahlstrém, 2006; Barron, 2001). Om personen saknar kunskap
om vilka réttigheter hon har och om hon &r ovan vid att begéra saker for
egen del, kan det minska mojligheten att fa personlig assistans men ocksé att
kunna styra den. En person som har haft ett begrinsat inflytande dver sin
vardag kan ha utvecklat en inlérd hjélploshet (Barron, 2001). Sjélvbestim-
mandet kan ocksa begrinsas av att funktionsnedsittningen i sig sitter grin-
ser for personens forméga att uttrycka sina behov och 6nskemal. Detta kan
vara sarskilt patagligt for personer med psykiska eller intellektuella
funktionsnedséttningar, vilka kan vara ovana vid att formulera sina onsk-
ningar och behov (Barron, 2001; Giertz, 2012).

Ett aktivt och stodjande ndtverk kan komplettera och kompensera en
bristande formaga att sjilv leda assistansen (Askheim, 2005, 2013; Barron,
2001; Giertz, 2008, 2012). For att fi assistansen att fungera kan dessa perso-
ner behova forlita sig pa hjilp fran en stéllféretrddare, antingen i form av
anhorig/a eller en god man. For dem som saknar ett stodjande nétverk faller
ansvaret pad den organisator som formedlar assistansen och pa enskilda
assistenters formaga och goda vilja att organisera den. Detta kan medfora en
utsatt position och en assistans dir assistansanvindarens egna onskningar far
svart att komma till uttryck (Giertz, 2012; Lewin, 1998). For svaga grupper
diskuterar Barbro Lewin om det kan finnas ett behov av ”paternalism” i LSS,
for att tillvarata intressen for dem som inte kan foretrdda sig sjdlva (Lewin,
1998). Den enskildes inflytande och sjdlvbestimmande kan inskrdnkas om
en stillforetrddare, vare sig det &r en anhorig och/eller god man, later sina
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egna synpunkter rdda 6ver hur stodet ska utformas i stéllet for att lata den
person han foretrdder gora sin rost hord (Giertz, 2012).

Flera studier har visat att det gar att urskilja olika monster i hur assistan-
sen fungerar relaterat till bade assistansanvidndarnas syn pa assistansen och
formégan att leda sina assistenter (Giertz, 2012; Guldvik, 2003; Nikku,
2002; Woodin, 2006). Inger Guldvik (2003) och Lottie Giertz (2012) har
introducerat begrepp som beskriver olika assistansanvéndares forutsittningar
att leda och utforma assistansen och vilka konsekvenser det far for assistan-
sens utformning. Den fOrsta gruppen assistansanvédndare beskrivs av Inger
Guldvik som ideologer (Guldvik, 2003) och av Lottie Giertz som autonoma
(Giertz, 2012). Assistansanvéndarna i denna grupp ar paldsta och kénner till
sina réttigheter. De ser assistenterna som sina “armar och ben”. De forvéntar
sig att assistenterna ska arbeta helt utifran assistansanvindarens onskemal,
utan att ta ndgra egna initiativ. Med assistans av en omfattning som mot-
svarar deras behov och som de kan styra sjdlva, kan de na en hog grad av
oberoende. Hir ar kontinuiteten och innehéllet i assistansen det viktigaste,
inte relationen till assistenterna. Assistansanvidndarna vill kunna styra och
planera sin vardag och inte anpassa planeringen efter vem som arbetar den
aktuella dagen.

Den andra gruppen av assistansanviandare beskriver sig enligt Giertz
(2008, s. 145) som sjdlvstindiga men anpassade. De anpassar sig i hogre
grad till vem som arbetar och later olika assistenters vilja och formaga
paverka hur dagen kommer att se ut. I myndighetskontakter tar de hjilp av
anhoriga eller stéllforetrddare, men hanterar sjdlva vardagen med assistans
pa egen hand. Hos Guldvik (2003) kallas denna grupp traditionalister. Hir
har relationen till assistenten en storre betydelse &n for den autonoma
assistansanvédndaren. Assistansens innehdll formas gemensamt av assistans-
anvandare och assistent (Giertz, 2008; Guldvik, 2003).

Den tredje gruppen kallas av Guldvik (2003) for rehabilitister. De 6nskar
fa assistansen pa ett sdkert och kompetent sétt och stéller inte krav pa att
sjilva utforma assistansen. Giertz (2008) kallar assistansanvidndarna i den
tredje gruppen for beroende. De saknar i stort sett forméga att leda sin assi-
stans och &r starkt beroende antingen av att anhoriga eller av att en stéllfore-
trddare styr assistansen. Beroendet uppfattas som nigot negativt och beskrivs
som en kénsla av vanmakt i forhallande till handléggare, stillforetrddare och
assistenter. De anpassar sig och ger avkall pé sitt sjdlvbestimmande for att
undvika konflikter och de fér inte gehor nédr de har synpunkter pa assistan-
sens innehall eller om de vill byta assistenter (Giertz, 2008, s.145).

Giertz beskriver ocksa en fjarde grupp som hon kallar utsatta och hjdlp-
l6sa. Det handlar om personer med omfattande kognitiva funktionsnedsétt-
ningar och/eller stora kommunikationssvarigheter. Deras stdod har, enligt
Giertz, antagit institutionsliknande former dér hjidlpen ges av manga olika
personer och den enskildes inflytande och sjélvbestimmande dr mycket
begrinsat. Dessa personer riskerar att hamna i ett tillstind av vanmakt och
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uppgivenhet och det finns en risk att deras hjdlp kommer att styras av deras
assistenter och av assistansorganisationen, som da far bade makt och ansvar
att planera och genomfora assistansen. Om en person med begrinsad
aktivitetsforméga saknar stdd av omgivningen, kan det leda till att personen
kommer i en utsatt position, vilket inte stimmer Overens med tankarna
bakom personlig assistans (Giertz, 2008, s.146).

Giertz har senare vidareutvecklat ovanstdende begrepp och bendmner de
olika inflytandegrupperna utifrdn deras formaga att vara aktdrer och kallar
dem rdttighetssubjekt, omsorgssubjekt och omsorgsobjekt (Giertz, 2012
s.217 f f). En assistansanvidndare som ses som ett réttighetssubjekt dr en per-
son med fysisk funktionsnedséttning som kénner till sina réttigheter, kan
argumentera for sin rétt och vara arbetsledare for sina assistenter. Beteck-
ningen omsorgssubjekt avser personer som bade av omgivningen och av sig
sjilva ses som subjekt. Aven om personerna har ett omfattande stodbehov sa
kdnnetecknas hjilpen av att omgivningen hyser en grundldggande respekt for
assistansmottagaren och erkénner individen som subjekt. Hir kan det finnas
en stor grad av omhindertagande beroende pa att assistansanvindaren valt
att bli omhéndertagen, utifrén en egen 6nskan som uppfattas som relevant i
forhéllande till den funktionsnedsittning de har. Den tredje gruppen, som
beskrivs som omsorgsobjekt, kdnnetecknas av att de inte kan gora sin rost
hord och att de inte heller far stod for att uttrycka sin mening. Personen ses
av omgivningen och av sina assistenter som nadgon som inte forstar sitt eget
bésta. Dessa personer befinner sig i en utsatt position som priglas av att
andra fattar beslut om assistsansanvindarens vardag och av att personen har
en kénsla av uppgivenhet (Giertz, 2012).

Relationen mellan assistansanvindare och assistent

For att assistansen ska leda till 6kad sjélvstindighet och inflytande i varda-
gen krivs att brukare och assistenter kommer Overens, att kontinuiteten ar
god och att brukaren eller ndgon i hennes/hans nérhet kan leda assistansen pa
ett bra sitt (Hugemark, 2004; Larsson & Larsson, 2004). Personlig assistans
kan vara ett sétt att skapa en privat sfir dar varken partner eller 6vriga fa-
miljemedlemmar har tilltrade (Egard, 2011). Olika studier har belyst att
vardagens ndra samvaro underldttas om det gér att rekrytera personliga
assistenter som “matchar” assistansanvdndaren i frdga om kon, élder och
liknande intressen (Egard, 2011; Woodin, 2006). Att vara i ungefar samma
alder dr positivt for den sociala identiteten och for hur assistansanvéndare
och assistent uppfattas tillsammans, i umgange och méten med andra (Egard,
2011). Flera studier visar att assistentens vilja och lyhordhet for assistans-
anvéndarens behov och 6nskemal har stor betydelse. Om assistenten saknar
kunskap om hur en uppgift ska goras eller inte delar assistansanvéndarens
intressen, sa kan det innebéra att assistansanvdndaren antingen far vénta med
att géra det hon vill tills en annan assistent arbetar eller att hon kanske inte
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fér hjélp med det hon behdver (Egard, 2011; Jacobson, 2000). Det &r av stor
betydelse att assistenten kan forstd hur assistansanvidndaren vill ha saker
utforda och att assistenten inte tar 6ver och gor for mycket eller gor saker pa
sitt eget sdtt (Wadensten & Ahlstrom, 2009). Detta visar att makten i re-
lationen inte sjélvklart ligger hos assistansanvdndaren utan att den paverkas
av assistentens formagor och intressen och att maktinnehavet vixlar mellan
assistansanvindare och assistent (Giertz, 2012).

Relationen mellan assistansanvidndaren och assistenten varierar mellan en
formell och en vénskaplig ram, dér assistenten utfor uppgifter som assistans-
anvandaren bestdmt och behdver hjdlp med. Det handlar om férhandlingar i
olika situationer, dar bada parter kan dra grénser i en samvaro som pendlar
mellan nirhet och distans och vem som &r Over- respektive underordnad
(Egard, 2011). For att hantera och avdramatisera att personliga grianser over-
skrids nér den intima hjélpen ges, uppstar en vinskaplighet praglad av sma-
prat och skratt. Det vinskapliga umgénget bidrar till att assistansanvidndaren
och assistenten far en mer méangfacetterad bild av varandra och framstér som
personer med olika personligheter (ibid). Assistansen pendlar, enligt Egard,
mellan formalitet och informalitet, dir vanskaplighet blir ett sétt att hantera
umginget. Vénskapligheten gor det mojligt for assistenterna att beméistra sin
underordnade roll och for assistansanvdndarna att kdnna sig mindre utsatta
och ddmpa kénslan av att vara beroende av assistentens hjilp (ibid).

Enligt Egard (2011) bygger relationen pa olika former av interaktion; be-
redskap, aktiva hjilpinsatser och vénskaplighet. En stor del av assistentens
uppgift ar att finnas till hands i en form av alert vintan som kan bli avbruten
sd snart assistansanvéndaren behover hjélp. Tiden mellan de aktiva insat-
serna tillbringas med smaprat, att l4sa tidningen eller titta pA TV. Denna tid
handlar inte om vila utan om att finnas till hands nir brukaren behdver hjalp.
Stunder utan aktivitet motiveras med att assistansanvéndaren nir som helst
kan behova hjélp och inte kan l&dmnas ensam. Brukaren &r den som bestim-
mer ndr och vad som ska goras. Assistenten ska inte gora saker pa egen
hand, utan att ha ett uppdrag av assistansanvindaren (Egard, 2011).

I en brittisk studie om erfarenheterna av den brittiska modellen av per-
sonlig assistans, har Sarah Woodin undersokt vilken betydelse inforandet av
den brittiska modellen av personlig assistans har haft for assistansanvindare,
familjemedlemmar och personliga assistenter (Woodin, 2006). Det dr en
kvalitativ studie baserad pa intervjuer med assistansanvindare, anhoriga och
personliga assistenter. Av studien framgar det att inférandet av personlig
assistans 1 Storbritannien har haft stor betydelse for att 6ka mojligheterna till
autonomi i vardagen for personer med funktionsnedséttning. Woodin under-
soker assistansanvindares erfarenheter av att ha assistans med ett sdrskilt
fokus pé relationen mellan assistansanvéndare och assistenter. Woodin be-
skriver tva olika former av relationer mellan assistansanvindare och person-
liga assistenter, antingen en arbetsgivarrelation eller en relation som hon
kallat ~avlonad vinskap”. For assistansanvéndare som sag pa assistansen
som en form av avlonad vénskap, var grinserna i forhallande till assisten-
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terna mer diffusa dn for dem som antog en mer strikt arbetsgivarroll, béde
vad det géllde arbetsuppgifter och arbetstider. De som intog ett mer vén-
skapligt forhallningssitt forhandlade ofta med sina assistenter i olika situat-
ioner. Ett av argumenten for detta forhallningssétt kunde enligt Woodin vara
att de med ett mer omfattande hjilpbehov var mer beroende av sina assi-
stenter och dérfor undvek att hamna i1 konfliktsituationer for att inte assi-
stenterna skulle sluta. Om en assistent som stér assistansanvidndaren néra
véljer att sluta, kan det drabba assistansanviandaren hart (Woodin, 2006).

I en studie av kvinnor med neurologiska sjukdomar beskrivs hur delta-
garna kdmpade for att behalla sin virdighet, trots att sjukdomen lett till forlo-
rad rorlighet och ett behov av personlig assistans (Wadensten & Ahlstrom,
2009). I relationen till assistenten gillde det att ha en nira och bra relation,
men att bevara en del av sin integritet och inte ldmna ut allt. En privat sfar
kan uppnas genom att begrénsa vilka delar av hemmet som de personliga
assistenterna har tilltrade till, t ex att vissa skap, mobler eller utrymmen i
bostaden definieras som privata (Wadensten & Ahlstrom, 2009).

Att fa hjalp med kroppen

Arbetet som personlig assistent innebér att bli en del av assistansmottagarens
privata liv, for att ge personlig och ofta intim hjilp. Det innebér att assisten-
ten, genom en Overenskommelse mellan assistansanvindare och assistent, far
tilltrade till assistansanvidndarens kropp, vid hjilp pa toaletten eller med
dusch och pakladning (Nikku, 2002). Om denna hjélp ges pa ett profession-
ellt sdtt med respekt for assistansanvéndaren, dr det viktigt att situationen
trots intimiteten inte blir laddad (Nikku, 2002; Wadensten & Abhlstrom,
2009; Woodin, 2006). Kvinnors och méns erfarenheter av att ta emot hjilp
med att skota kroppen ser olika ut. Frdgan tycks ha stdrre betydelse for kvin-
nor &n for mén; det dr vanligt att kvinnor séger att de enbart vill ha hjélp med
personlig hygien av en person av samma kon, medan mén oftare betonar att
det viktigaste &r att de har en bra relation till den som ger hjilp (Bergh, 1995,
Jacobson, 1996; Gough, 1997, Twigg, 2000).

Familjeliv med personlig assistans

Inom svensk funktionshinderforskning utgér familjeliv, fordldraskap och
funktionsnedsittning ett mindre forskningsfélt. Den forskning som beskrivits
ovan har framforallt undersdkt nér tva parter ar involverade: personen som
behover assistans och den personliga assistenten. Nir dven en partner och ett
eller flera barn kommer in i bilden blir situationen mer komplicerad, da flera
parters behov och dnskemal ska samsas.

I den man funktionsnedsattning och familjeliv har studerats, ligger tyngd-
punkten framst pa erfarenheter av hur det &r att vara forélder till barn med
funktionsnedséttning och i mindre utstrickning pd hur det ar att vara foridlder
och ha en funktionsnedsittning (Gustafsson Holmstrom, 2002). Kunskapen
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om hur familjesituationen paverkas av att leva med personlig assistans och
om hur det dr att vara fordlder med fysisk funktionsnedsittning och ha
assistans ar begransad.

Anhorighjilp

Trots att samhéllets omsorgstjdnster dr forhallandevis vil utbyggda och all-
maént accepterade 1 samhillet sa ges den storsta delen av hjilpen fortfarande
inom familjens ram, till storsta delen av kvinnor (Jeppsson Grassman,
Whitaker & Taghizadeh Larsson, 2008; Szebehely & Trydegéard, 2007). Ca
80 procent av personer med funktionsnedsittning under 65 ar som behdver
hjalp i vardagen fér den i form av informell hjélp, dvs. obetald anhorighjélp
(Szebehely & Trydegérd, 2007). Med anhorighjidlp menas hir hjidlp av en
hushallsmedlem, oftast partner eller fordlder, eller av andra nérstdende,
vianner eller grannar utanfor hushallet. Hjédlp av anhoriga kan omfatta
praktisk hjilp med hushéllsgéromaél eller annat, hjilp med kroppen och med
emotionell hjélp, men ocksd administrativ hjélp, t ex att ha kontakt med
myndigheter eller andra hjilpgivare (Szebehely, 2005). Omfattningen av den
informella hjilpen kan jimforas med att ca 12 procent av personer med
funktionsnedsittning fick offentlig hjalp (hemtjdnst/personlig assistent) och
ca 5 procent kopte hjilp eller fick hjélp pd annat sétt (Szebehely &
Trydegérd, 2007). Aven om manga anhériga beskriver att de kiinner att det
ar viktigt och att de kdnner en tillfredsstéllelse i att ge anhorigomsorg, s
visar forskning att bade hilsa, arbete och ekonomi kan paverkas negativt av
att ge omfattande hjilp till en anhorig (Jeppson Grassman et al, 2008;
Szebehely, Ulmanen & Sand, 2014). De negativa effekterna drabbade i
hogre grad kvinnliga &n manliga anhdriga (Szebehely et al, 2014).

Fragor om informell omsorg och om hjélpgivarens situation har framst
studerats inom forskning om &ldre personer. Inom funktionshinderomréadet
har forskning om hjilp och omsorg ur givarens perspektiv varit begransad
(Jeppsson Grassman et al, 2008). Forskning om funktionshinder har betonat
frigor om autonomi, empowerment och sjalvbestimmande. Att studera ef-
fekterna av att leva med en funktionsnedsattning eller kronisk sjukdom och
den informella hjélp anhdriga ger, kan komma i konflikt med politiska mal
om att fordndra bilden av personer med funktionsnedséttning till att ses som
autonoma brukare som dr aktiva i samhdllet, om de far den assistans och stdd
de behover (Jeppsson Grassman et al, 2008). Genom att inte uppmérksamma
och belysa den informella hjdlp som ges och inte visa vilken betydelse den
har i vardagen, finns en risk for osynliggérande av omfattningen av det
hjélpbehov personer med funktionsnedsittning har och vilket stdd deras
anhoriga kan behdva for att orka ge hjilp (ibid).

Feministiska funktionshinderforskare som Jenny Morris (1995) och Carol
Thomas (1999) har ifrdgasatt anvindningen av begreppet omsorg (care) och
kritiserat omsorgsforskningen for att beskriva dem som behover/far hjilp av
familjemedlemmar eller vinner som en borda. Att stilla fragor om det stod
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och hjilp personerna far eller om hjélpgivarna, har forknippats med att se pa
personer med funktionsnedséttning som beroende av andra och att de befin-
ner sig i en underordnad position. Om samhéllets stod ar for begrdnsat och
den storsta delen av ansvaret for barn, dldre och personer med funktionsned-
séttning laggs pad anhoriga, blir situationen betungande bade for den som tar
emot hjélpen och den som ger den (Morris, 1995; Thomas, 1999).

Mgjligheten att avlona utomstaende assistenter har inneburit att assistans-
anvindarna inte lingre befinner sig i en lika utsatt position som tidigare. De
behover inte ldngre kdnna sig som en borda for sina anhdriga eller kénna att
de star i tacksamhetsskuld till familjen (Galvin, 2004; Morris, 1995). Att
anstélla utomstiende assistenter och pa sa sétt avlosa anhoriga, har bidragit
till att familjerelationerna blivit mindre anstrdngda och till att familjen traffas
nér de vill umgas och inte for att de anhoriga maste ge hjalp (Woodin, 2006).

Woodins forskning visar att den storsta delen av anhorighjdlpen ges av
modrar. Papporna ger mer séllan hjidlp och om de hjélper till handlar det mer
om hjélp av praktiskt slag &n om personlig hjélp. Det framgick ocksé att
kvinnliga assistansanviandare oftare ansokte om assistans for att i sin tur
kunna ge omsorg till barn eller dldre familjemedlemmar, medan mén i
storre utstrackning ansokte om assistans for att gora saker for egen del
(Woodin, 2006).

Hjéilp av familj och vénner eller av utomstiende assistenter?

En av de fa studier som gjorts om familjeliv och personlig assistans ar nyss
ndmnda Sarah Woodins brittiska studie om familjeliv och personlig assistans
(2006). Forutom att studera relationen mellan assistansanvidndare och assi-
stent undersoks ocksd hur familjen paverkas av att ha utomstaende person-
liga assistenter i familjens vardag och vad mojligheten att aviona anhoériga
har haft for betydelse for familjerelationerna. Ett av resultaten hon lyfter
fram &r hur mdjligheten att anstilla utomstiende assistenter for ménga har
minskat behovet av att forlita sig pa anhdrigas hjdlp. Trots detta valde flera
deltagare i Woodins studie att anstélla familj och vanner i storre utstrickning
dn utomstaende assistenter, i synnerhet da det fanns barn i familjen. De be-
skrev att det kdndes tryggare och mer familjart att anstdlla anhoriga och
vanner, dn personer de inte kidnde forut. Att f4 hjdlp av personer de kinde
sedan tidigare minskade kdnslan av att hemmet blivit en offentlig plats och
bidrog ocksé till att gdra assistansen mer naturlig ur barnens perspektiv.
Singlar med barn och personer fran etniska minoriteter foredrog i hdgre grad
att anstélla anhdriga (ibid). Det var betydligt vanligare att anstilla mammor
dn pappor. En anstilld mamma kan vara svarare att leda och styra &n en
utomstdende assistent, da hon varit van att bestimma 6ver sina (nu vuxna)
barn, ndgot som ocksa kan avspegla sig i hur hon forhéller sig till sina barn-
barn (ibid). De som inte hade barn att ta hinsyn till valde att 6ka sitt obero-
ende genom att rekrytera utomstdende assistenter. Det bidrog till att de
kunde éterta en position i familjen och att familjelivet fick utgora en privat

35



Kapitel 2

del, skild fran assistansen. Sé langt det var mojligt forsokte de halla privat-
livet utanfor assistansen (ibid).

Studien visar att en nackdel med att anstélla familj och vénner kan vara
att det kan vara kénsligt att ta upp problem och kritik i arbetet. I slutdindan kan
det vara svarare att sdga upp en familjemedlem eller vén, 4n en utomstaende
assistent. Att vinner avlonas for den hjilp de ger, fordndrar den vénskapliga
relationens karaktir. Overgingen fran att vara vinner till att bli betalda
vanner kriver omsorg och beredskap for de fragor som behdver tas upp vid
forandringen (Woodin, 2006).

Personlig assistans ur partnerns och familjens perspektiv

Ett fatal studier berdr frdgor om hur vuxna anhdriga uppfattar att ha person-
liga assistenter i hemmet. Anhdriga berittar att den dkade tillfredsstéllelse,
trygghet och det rikare vardagsliv som assistansanvindarna fatt genom den
personliga assistansen ocksé har stor betydelse for 6vriga familjen. Assistan-
sen har lett till en dkad frihet for bagge parter. Den har inneburit att anhoriga
i 0kad utstrickning kan forvarvsarbeta utanfor hemmet och fa erséttning for
sitt tidigare oavlonade omsorgsarbete (Ahlstrom & Davidsson, 2000; Social-
styrelsen, 2008).

Det oberoende personlig assistans ger, har ocksa ett pris. For familjen
medfor den stindiga ndrvaron av utomstiende att assistenterna far insyn i
familjens privatliv (Ahlstrém & Davidsson, 2000). For att assistansanvéndaren
och hennes familj ska f& utrymme for privatliv véljer en del familjer att
partnern star for hjélpen pé kvéllar och helger (Egard, 2011; Jacobson, 1996;
Morris, 1995). Om den friske partnern far ta ett alltfor stort ansvar for det stod
assistansanvindaren behover, kan det bli en belastning som 1 forlangningen
kan skada relationen, da det kan innebéra att den Overgar fran en kérleks-
relation till att partnern far en vérdarroll (Grundén, 2005; Jacobson, 1996;
Morris, 1995). Att behova hjdlp av partnern kan ocksa ha sitt pris genom att
forstiarka beroendet och gora att det kan vara svart att bryta upp fran en
destruktiv relation (Morris, 1995). Ett sétt att minska belastningen pa familjens
medlemmar och for att inte bli alltfér beroende av deras hjilp, kan vara att
med assistenternas hjéilp gora hushéllsarbete under veckorna, for att minska
familjens arbetsbelastning pé helgerna (Wadensten & Ahlstrom, 2009).

Den svenska assistansreformen var tidnkt att ge mojligheter for fordldrar
till barn med omfattande funktionsnedséttningar att fa avlastning fran ett
omfattande omsorgsansvar, men om foréldrarna &r anstéllda som personliga
assistenter at barnet, finns det en risk att de inte far avlastning i tillricklig
utstrackning (Riksrevisionen, 2004).

Foréldraskap och funktionsnedséttning

Forildraskap och funktionsnedsittning dr ett omrade som det forskats om i
begrinsad omfattning. Den enda svenska avhandling som hittills har haft ett
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direkt fokus pa fordldrar med funktionsnedséttning dr Marie Gustafsson
Holmstroms avhandling “Férdldrar med funktionshinder — om barn,
fordldraskap och familjeliv”’ (2002) som handlar om en grupp fordldrar med
fysiska funktionsnedséttningar som har intervjuats om sina upplevelser av
fordldraskap och familjeliv. Studien var inriktad pa fordldrar som hade en
funktionsnedsattning nér de fick barn. Deras beslut att bli fordldrar baserades
pa att de skulle kunna hantera vardagen som fordlder med funktionsned-
séttning (Gustafsson Holmstrom, 2002).

Ett antal andra avhandlingar har berort fordldraskap som en av flera fak-
torer som kan belysa hur livet efter en skada eller sjukdom gestaltar sig for
personer som drabbats av skada eller sjukdom i vuxen alder. Dessa studier
har ofta utgatt frin en speciell diagnos eller kronisk sjukdom, tex rygg-
maérgsskada eller multipel skleros, MS. I en studie om kvinnor som drabbats
av ryggmaérgsskada stilldes bland annat frigor om kvinnornas erfarenheter
av sexualitet och moderskap efter skadan (Westgren, 1999). Ocksé deras
partners och barn tillfrdgades om erfarenheter av att leva med en part-
ner/fordlder med ryggmirgsskada. De kvinnor Westgren intervjuade hade i
flertalet fall trdffat sin partner efter skadan och fétt barn efter att de skadats.
Varken kvinnorna, deras partners eller barn ansdg att kvinnornas skador
paverkade familjens vardag eller mdjligheter till arbete eller fritidsaktiviteter
negativt. Westgren betonar att studiens positiva resultat bor ses i ljuset av
den svenska vélfardsstaten med ett utbyggt stod inom flera omrdden med
god fysisk tillgdnglighet, transporter, praktiskt stod och ekonomisk forsak-
ring genom socialforsékringssystemet. Motsvarande studie i ett land med en
annan vilfardsstruktur skulle kunna gett annorlunda resultat (Westgren,
1999). En annan studie om kvinnor med ryggmargsskada (Isaksson, 2007),
visade att kvinnornas partners uppfattade att omgivningen forvéntade sig att
den friske partnern bade skulle vilja och kunna hjélpa sin kvinnliga partner
efter skadan. Minnen sa sig bade ha haft bristfilliga kunskaper om hur de
skulle ga tillviga och att de saknat professionellt stod for att hantera den nya
situationen. De tvé studierna ger alltsd en delvis motsatt bild av hur livet
efter olyckan ter sig. Studierna visar ocksa att familjerna i forsta hand vént
sig till familj och véinner for att f4 stod och att de i det ldngsta undvikit att
ansoka om offentlig hjélp (Isaksson, 2007; Westgren, 1999).

Hur personer med funktionsnedsittning ser pa forialdraskap

I en studie om hur unga kvinnor och mén med funktionsnedséttningar sdg pa
framtiden, visade det sig att deras framtidsvisioner skilde sig &t (Barron,
1997). De unga kvinnorna dromde om att triffa en partner och bilda familj
och betonade mojligheten att kunna ge omsorg och att inte huvudsakligen
uppfattas som en person som skulle fi omsorg av andra. Barron tolkade detta
som att de unga kvinnorna, ville anamma en traditionell kvinnoidentitet och
erdvra en roll som inte sjédlvklart tillkom dem, da de p& grund av sina
funktionsnedsittningar ofta bemdttes som personer som snarare tog emot
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andras omsorg &n som blivande partners och mammor. De unga ménnen sag
andra mén utan funktionsnedséittningar som sina forebilder. De ville dgna sig
at samma aktiviteter som sina jamnéariga utan funktionsnedsittning och be-
skrev inte pd samma sitt tankar om att bilda familj och tridffa en partner
(Barron, 1997).

Bilden av unga kvinnors syn pad mojligheten att bli forédlder &r inte homo-
gen: forvintningarna mellan olika kvinnor skiljer sig &t, nér det géller synen
pa att bilda familj och fa barn. For en kvinna kan funktionsnedséttningen
dominera tillvaron och bidra till att den kvinnliga identiteten kommer i
skymundan, medan en annan kvinna inte vill 14ta ”’bilden av rullstolen” fa st&
i vdgen for hennes mojlighet att bli fordlder (Malmberg, 2009).

Att bli mamma kan ses som ett sétt att overtrida den férviantade normen
for en kvinna med funktionsnedsittning. Det utmanar bade forestidllningar
om vad en funktionsnedséttning innebar for mojligheten att ha en kéarleksfull
relation och féormagan att bli fordlder, ndgot som kvinnor utan funktionsned-
séttning tar for givet (Malmberg, 2009). For kvinnor med funktionsnedsétt-
ning kan fordldraskapet leda till en fordndrad syn pa identitet och pa den
egna kroppen. Fran att det i kontakter med hélso- och sjukvérden varit krop-
pens brister som varit i fokus, beskriver kvinnorna att de blir del i en norma-
litet dar de genom att ha varit med om en graviditet och efter att de har fott
barn, delar erfarenheter med andra modrar. I métet med personal inom
mddra- och barnhélsovarden ses kvinnornas kroppar nu som négot vérdefullt
som kan ge liv, och inte som kroppar som framforallt ska behandlas eller
fordandras. Att ha blivit fordlder paverkar omgivningens syn pa kvinnan, da
de genom foréldraskapet ses som en vuxen person och inte bara ndgon som
tar emot hjilp, vilket kan forstirka kénslan av kvinnlighet. P4 barnavérds-
centraler eller i skolan moter de andra forédldrar och deltar i sin egenskap av
att vara mammor och inte i forsta hand kvinnor med funktionsnedséttning
(Grue & Laerum, 2002).

I forskning om funktionsnedséttning och fordldraskap &r det vanligt att
fordldrar med funktionsnedsittning studeras ur ett konsneutralt perspektiv,
dér de villkor som giéller for respektive kon inte undersdks (Gustafsson
Holmstrom, 2002; Wates, 1997). Forutom studier om fordldrar av bada
konen, har ett flertal studier om kvinnors situation som mammor genomforts
(Barron, 2004; Helmius, 2004; Malmberg, 2009; Morris, 1995, 2004;
Thomas, 1997). Méns fordldraskap har studerats i mindre omfattning &n
kvinnors. Ett undantag &r en brittisk studie av Kilkey och Clarke (2010), som
visar att det finns en stor variation inom gruppen. Det stod klart att mdn med
funktionsnedséttning saknade arbete i storre utstrdckning &n méin utan
funktionsnedséttning (Kilkey & Clarke, 2010) Liknande forhéllanden har
setts 1 Sverige (Szebehely, Fritzell & Lundberg, 2001). Att forlora arbetet
eller vara arbetslos paverkade méinnens sjidlvkinsla, dd det hos flera av
méinnen fanns en starkt forankrad forestillning om att mannen skulle forsorja
familjen. Ménnens bild av manlighet och fordldraskap paverkades av om
funktionsnedsattningen var medfodd eller om de fatt den senare i livet. Méan
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med en medfodd funktionsnedsittning hade redan under uppvixten fatt
forma sin identitet med utgadngspunkt fran sin funktionsnedséttning, medan
den som skadats som vuxen stélls infor att omprdva sin identitet, ndgot som
studiens deltagare hanterade pa olika sétt. Nagra av dem framhdll att mojlig-
heten att vara en ndrvarande fordlder och att fa tid att finnas till hands for
barnen var nigot positivt. Att vara pappa och leva med en funktionsned-
sittning kunde vara begrinsande, men det kunde ocksa innebéra att den
traditionella pappaidentiteten ifrdgasattes och omprovades. En omfattande
funktionsnedsittning kunde gora det svart att fylla en traditionell papparoll
och delta i olika fysiska aktiviteter, ndgot som kunde leda till att mannen fick
utveckla andra sidor och former for umgédnge med barnen. Men hemmalivet
framstod inte som ett bra alternativ till den traditionella mansrollen for alla
mén. Tillvaron i hemmet och uppgifterna att ta del i hemmets skotsel och ta
hand om barnen, kunde inte tillfullo kompensera forlusten av den
traditionellt manliga rollen (Kilkey & Clarke, 2010).

Vid en jamforelse mellan vilka forvintningar som finns pa mén respek-
tive kvinnor s& handlar ovanstdende resultat om att min genom sin fysiska
funktionsnedséttning fitt ldmna en traditionellt manlig roll som familje-
forsorjare och att vara den av fordldrarna som star for mer fysiskt domine-
rade aktiviteter, ofta utanfér hemmet. Den roll mannen med funktionsned-
sattning i stéllet erbjuds, handlar mer om att nérma sig traditionellt kvinnliga
virden, som att finnas till hands for barnen, och i och med det anpassa sin
roll till mindre typiskt manliga aktiviteter. Kvinnorna strdvade ddremot efter
att fa tilltrade till traditionellt kvinnliga roller och till att ha néra relationer
bade som partner och mamma.

Ifragasatt forildraskap

I flera studier beréttar kvinnor med funktionsnedséttning om en kénsla av
osékerhet och utsatthet i fraga om sexualitet och mojligheten och rétten att
foda/fa barn. De beskriver att de beméts i forsta hand som personer som tar
emot och ar beroende av andras omsorg och att de i mindre utstrickning &n
mdn med funktionsnedsittning forvintas bilda familj och ge omsorg till
andra (Wates, 1997).

Kvinnor med funktionsnedséttningar kan mdétas av omgivningens fore-
stéllning att en kvinna som blir fordlder och som inte kan ta hand om barnet
utan hjilp av andra, visar en bristande ansvarskénsla (Wates, 1997; Morris,
1995). Flera studier bade i Storbritannien och Norden, visar att kvinnor med
medfodda eller tidiga funktionsnedsittningar och med kroniska sjukdomar
inte bemots som att de har samma sjélvklara rétt att bli fordldrar som kvinnor
utan funktionsnedsittning (Gustafsson Holmstrom, 2002; Malmberg, 2009;
Morris, 1995; Prilleltensky, 2004; Thomas, 1997; Wates, 1997). Det fore-
faller som om kvinnor med synliga funktionsnedsittningar far sitt fordldra-
skap mer ifrdgasatt &n mén med motsvarande funktionsnedséttning. Att som
kvinna med funktionsnedséttning se annorlunda ut och t ex ha balanssvérig-
heter som gor att gangen blir svajig eller om talet dr paverkat och later
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sluddrigt, kan innebédra att omgivningen tar miste och tror att kvinnan har
missbruksproblem eller andra svarigheter. En sddan tolkning kan i sin tur
leda till att kvinnans forméga som fordlder blir mer ifradgasatt, ju mer synlig
funktionsnedsittningen ar (Grue & Tafjord Laerum, 2002; Morris, 1993;
Prilleltensky, 2004; Thomas, 1997; Wates, 1997).

I frdga om forédldraskap involveras kvinnor ménga ganger i en riskdiskurs,
bade av personer i sin omgivning och av personal fran hédlso- och sjuk-
vérden. Diskursen handlar om att en graviditet kan innebdra en risk for
kvinnans hédlsa men ocksd for att barnet kan fodas med en funktionsned-
séttning. Ur detta perspektiv kan en kvinna som valjer att bli fordlder trots att
hon har en funktionsnedsittning, genom sin 6nskan att bli fordlder, hallas
ansvarig for att reproducera den egna funktionsnedsittningen. Ett sddant
resonemang ger, enligt Thomas (1997), uttryck for en virdering att personer
med funktionsnedséttning lever liv som ses som mindre virda eller av sdmre
kvalitet &n andra, “normala” personers liv. Genom dessa resonemang liggs
ett ansvar pad modrarna att 6vervdga om de kan ta hand om ett barn som
fods med en eventuell funktionsnedsittning och om de anser att det ar rétt
att skaffa barn med tanke pé att barnets tillvaro kommer att paverkas av att
leva med en eventuell funktionsnedsdttning (Thomas, 1997). Liknande
riskresonemang har dven forts i Sverige (Gustafsson Holmstrom, 2002;
Malmberg, 2009).

Rédslan att inte fa behalla barnet

I en norsk studie om kvinnor med fysiska funktionsnedséttningar visade det
sig att de deltagande kvinnorna gjorde stora anstrangningar for att bli god-
kdnda som mammor av sin omgivning. En strategi var att visa att de delade
de virderingar och normer som géllde for det ”goda moderskapet” som
enligt Grue & Tafjord Laerum vilar pd traditionella virderingar med be-
toning pd mammans betydelse for att ge emotionell omsorg men ocksé att
kunna séitta grianser for sina barn. Kvinnorna beskrev en ridsla for att perso-
ner i1 deras omgivning, andra fordldrar eller personal vid BVC m fl, skulle
anse att de inte klarade sin roll, da de ibland fick 16sa praktiska problem som
tex att byta blojor lite annorlunda &n andra fordldrar (Grue & Tafjord
Laerum, 2003). De var rddda for att deras alternativa 16sningar skulle upp-
fattas som brister i omsorgen och att det kunde leda till att sociala myndig-
heter ifrdgasatte deras fordldraskap, en rddsla som ocksa beskrivits i flera
anglosachsiska studier (Morris, 1995; Thomas, 1999; Wates, 1997).

Vardagsliv med personlig assistans

Olika levnadsforhéllanden har betydelse for fordldraskapets forutséttningar.
Situationen ser olika ut beroende péd om personen med funktionsnedséttning
lever med en partner eller lever ensam med barn, vilken alder barnen har,

40



Tidigare forskning om personlig assistans

vilken typ av funktionsnedsittning fordldern har och i vilken omfattning
funktionsnedsattningen paverkar vardagen.

Foraldrar med funktionsnedsittning betonar att deras vardag ser ut unge-
far som de flesta andra barnfamiljers, men att den ocksa kan vara speciell.
Att vara fordlder med funktionsnedséttning innebér att det stélls storre krav
pa planering och forutseende for att kunna hantera vardagens olika situat-
ioner &n for andra fordldrar (Gustafsson Holmstrom, 2002; Wates, 1997).
Kroppen sitter grianser for vad fordldern kan gora, vilket ger merarbete
jamfort med friska personers vardag. Familjer dér en eller bada fordldrarna
har en funktionsnedséttning strivar efter normalitet och efter att familjens
vardag ska paverkas sa lite som mdjligt av fordlderns funktionsnedséttning
(Gustafsson Holmstrom, 2002; Prilleltensky, 2004; Wates, 1997). Strategi-
erna for att uppnd normalitet varierar. I Gustafsson Holmstroms studie
(2002) beskrev fordldrarna tre olika strategier for att klara vardagen: i forsta
hand delade forildrarna pé arbetet och i manga fall fick den friske fordldern
gora en storre del av hemarbete, i andra hand mobiliserade de det sociala
nétverket med fordldrar och vénner och i sista hand ansdkte de om offentligt
stod. En mindre del av intervjugruppens fordldrar hade personlig assistans,
bland annat for att deras funktionsnedséttningar inte var sa omfattande att de
berittigade till personlig assistans. For att inte behdva ansdoka om hjilp och
for att slippa ha utomstdende personer i hemmet, valde en del familjer, trots
att det krivde stora anstrdngningar, att klara sig utan hjélp sé& langt det gick.
Det handlade till en del om en dnskan om att bevara familjens oberoende
men ocksd om att slippa bli utsatt for utredningar och det offentligas insyn i
familjens vardag (Aune, 2013; Gustafsson Holmstrom, 2002; Isaksson,
2007; Wates, 1997). En orsak till att andra fordldrar ansoker om hjélp med
praktiska uppgifter, dr att de vill 14gga energin pé att vara med sina barn
(Aune, 2013; Wates, 1997).

Samspel med barnet

Foréldrar och barn utvecklar olika sétt att 16sa praktiska situationer. I vissa
fall kan barnen léra sig att 15sa vissa situationer vid en lidgre élder 4n sina
jdmnariga (Malmberg, 2009). Malmberg har i en studie intervjuat mammor
med funktionsnedsittningar. Mammorna i studien beskriver att det ar viktigt
att barnen lir sig att samarbeta tidigt, t ex genom att stricka upp armarna nér
de ska kla pa sig eller att kldttra upp i mammas kné i rullstolen och hélla sig
fast ndr de &r ute och dker m m. For att fa vardagen att fungera far barnen pa
ett tidigt stadium léra sig att gora olika moment som andra jdmnériga kanske
inte lart sig; att kld pd sig och dra upp blixtlds och att under mammas
Overinseende hantera en vass kniv for att kunna skdra en smorgas utan
mammas hjilp (Malmberg, 2009). Flera studier visar att fordldrar med fysiska
funktionsnedsattningar tidigt utvecklar en verbal kommunikation, dir barnet
lar sig att lyssna till tonfall och dér rosten kan signalera om att allt &r som det
ska eller fanga uppmaérksamhet tex vid risk eller fara (Grue & Tafjord
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Laerum, 2003; Prilleltensky, 2004). Under barnens uppvéxt kan det vara
svart for fordldrarna att balansera mellan att se att barnen utvecklas av att ha
egna ansvarsuppgifter och att behova be dem om hjalp med saker fordldern
inte sjilv kan utfora, t ex att ta upp ndgot de tappat pa golvet eller att himta
nagot. Fordldrarna balanserar mellan behovet av att stilla samma krav pa
sina barn som andra fordldrar gor och att ibland behova personlig hjélp av
barnen pé ett sitt som foréldrar utan funktionsnedséttning inte behdver tinka
pa. Hér finns en rddsla att belasta barnen och omgivningen kan uppfatta det
som att barnet far agera som fordlderns assistent, om fordldern ber barnen
om hjilp med olika saker (Grue & Tafjord Laerum, 2003).

Samspelet med assistenter

I en norsk studie berdrdes frdgan om hur modrarna sag pa skillnaden mellan
modrarnas och assistenternas relation till barnen. Mddrarna beskrev att god
omsorg till barnen handlar bade om att ge praktisk omsorg men ocksa, vilket
betonas av mddrarna, att ge emotionell omsorg (Grue & Tafjord Laerum,
2003). Att mata, byta bldjor m m réknas till den praktiska omsorgen. Prak-
tisk omsorg kan ges av olika personer tex av personliga assistenter eller
personal inom barnomsorg. I den emotionella omsorgen ingér att trosta,
finnas till hands for barnet, att ge ndrhet och 6mhet och att fostra, nigot som
ses som fordlderns uppgift. Flera studier visar att kvinnor med funktionsned-
sittning ldgger stor vikt vid att det d4r de som fordldrar som ska ge den
emotionella omsorgen. For en fordlder som vill skilja mellan praktisk och
emotionell omsorg kan det vara svért att uppritthélla en tydlig grins for hur
assistenterna ska forhalla sig i sitt arbete med barnen (Grue & Tafjord
Laerum, 2003; Morris, 1995).

Stodets betydelse

Kvinnor med funktionsnedséttning berittar i olika studier om glddjen att ha
barn och om vikten av att ha tillgang till ett fungerande stod fran hilso- och
sjukvérd och socialtjénst, utformat utifran vad fordldern onskar hjélp med
och formedlat pa ett sdtt som stirker fordlderns fordldraférmagor (Morris,
1991; Prilleltensky, 2004; Wates, 1997).

Personer som inte dr berittigade till personlig assistans har svart att fa
hjélp med praktiska uppgifter i hemmet da fokus for hemtjénsten framforallt
ligger pa att ge personlig omvérdnad. Forskning fran olika ldnder har visat
att personer med funktionsnedséttning har svart att f4 hjalp med hushéallsnéra
uppgifter i syfte att avlasta partnern i fordldraparet (Aune, 2013; Grue &
Tafjord Laerum, 2003; Gustafsson Holmstrém, 2002; Morris, 1995). Forald-
rar som fatt bristfalligt stod har i hog utstrickning fatt forlita sig pa att fa
hjélp av anhoriga och vinner och ibland ocksa att fa hjélp av sina barn, bade
med personliga behov och familjens vardagssysslor (Jacobson, 1996; Grue &
Tafjord Laerum, 2003; Morris, 1991; Thomas, 1997). Detta kan leda till att
personen med funktionsnedsittning avstar fran att be om hjilp med olika
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saker for att belasta partnern sé lite som mdjligt. Beroendet av anhdrighjélp
kan pé sé sitt bli en dubbelriktad borda (Jacobson, 1996).

Grues & Tafjord Laerums slutsatser dr att modrar med funktionsnedsatt-
ning blir extra granskade och ifrdgasatta av personer i omgivningen péa grund
av att de har en funktionsnedsittning. Omgivningens negativa forvéntningar
och misstro mot dem som mammor ir svarare att kimpa emot én effekterna
av deras funktionsnedsattning (Grue & Tafjord Laerum, 2003).

I bade anglosachsisk och nordisk forskning beskrivs att modrar med
funktionsnedséttningar ofta &r utsatta for ett stort tryck och att rddslan for att
myndigheterna kan ta barnen ifran dem kan gora att kvinnorna avstér fran att
soka hjilp (Gustafsson Holmstrom, 2002; Grue & Tafjord Laerum, 2002,
2003; Morris, 2001, 2004; Wates, 1997).

Sammanfattning av forskningslaget

Svensk forskning om personlig assistans handlar till stor del om vad refor-
men betytt for mojligheten till ett okat sjdlvbestimmande for assistans-
anvandarna. Det har diskuterats ur olika aspekter som vilka forutsittningar
som kravs for att assistansen ska fungera och vad mélgruppens avgriansning
betyder for hur vil assistansen fungerar for den enskilda personen och for
anhoriga. Konsekvenserna kan ofta relateras till assistansanvéndarens forméga
att leda assistansen. Ett annat betydelsefullt omradde inom befintliga studier ar
olika aspekter av relationen mellan assistansanvéndaren och assistenterna,
sett antingen ur den ena eller andra partens perspektiv, ibland ur badas.

Anhdrigas insatser har stor betydelse for att vardagen ska fungera. Bade
nordiska och anglosachsiska studier visar att det dr svarare att fa offentligt
stod for att vara en aktiv forédlder 4n att 4 hjélp med den egna personen. Det
ar ocksa svarare att fi assistans- eller hemtjansttimmar beviljade for att skota
hemmet som ett sdtt att avlasta den friske partnern eller andra familjemed-
lemmar (Grue & Tafjord Laerum, 2003; Gustafsson Holmstrom, 2002;
Morris, 1995, 2004). Olika studier visar att fordldrar manga ganger tvekar
om att ansdka om hjdlp for egen del av hidnsyn till familjens integritet och
privatliv (Gustafsson Holmstrom, 2002; Wates, 1997; Westgren, 1999). Det
finns begrinsade kunskaper om hur rétten till assistansersittning har paver-
kat assistansanvdndarnas behov av anhdriginsatser och vilka val de gor i
detta avseende.

Vid jimforelser mellan anglosachsiska vélfardssystem och motsvarande
system i Norden, dr det viktigt att beakta att vélfardssystemen i Stor-
britannien, USA, Norge och Sverige skiljer sig at pa flera punkter bade i
lagstiftning och i hur stddet dr utformat. Den anglosachsiska forsknings-
litteraturen behandlar fOrdldrarnas situation utifrdn de brittiska och
amerikanska vélfardssystemen dér fordldraforsédkringen inte har samma
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omfattning som i Sverige och déir barnomsorgen inte heller &r lika utbyggd
(Anttonen, Baldock & Sipiléd, 2003; Russell Hoschild, 1997).

Ocksa utformningen av personlig assistans i Storbritannien skiljer sig fran
den svenska modellen for personlig assistans, bade i vilken omfattning den
enskilde kan fa stod och hjélp och i hur malgruppen for insatsen har avgran-
sats. | Storbritannien kan personlig assistans dven ges till personer med ett
mer begriansat stodbehov, men det stod som beviljas dr ofta mindre om-
fattande &n nér det géller personlig assistans i Sverige (Glasby & Littlechild,
2002; Leece & Bornat, 2006). Den svenska modellen av personlig assistans
forutsdtter att den som ansoker om assistans har ett omfattande stédbehov,
men i gengéld fir de som beviljas assistans ett omfattande stod.

Att studera familjeliv med personlig assistans skiljer sig fran att studera
personlig assistans for singlar, eller att bara fokusera pa relationen mellan
assistansanvéndare och assistent. Det finns en begrinsad méngd forskning
om familjeliv och funktionsnedsittning och hittills finns ingen svensk studie
om vardagen i familjer dir ndgon av fordldrarna har personlig assistans. Att
ha assistans nir man lever med familj innebér att fler parter dr berdrda och
att fler parters perspektiv ér av intresse. For att 6ka forstaelsen for de villkor
dessa familjer lever under behovs okade kunskaper om fordldrarnas strate-
gier och hur de beskriver konsekvenserna av att leva med personlig assistans
en stor del av familjens tid. Det behovs ocksa kunskaper om hur relationer
och vardag fungerar ur olika parters perspektiv. Detta ar ett omrade som det
tidigare inte har forskats om i svensk funktionshinderforsking. Det dr denna
kunskapslucka min studie avser att ge ett bidrag till.
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Kapitel 3 Teoretiska utgdngspunkter och
studiens genomforande

Teoretiska utgdngspunkter

Vardagsliv och livslopp

Jag har valt att anvinda mig av tva olika teoretiska perspektiv: ett vardags-
livsperspektiv och ett livsloppsperspektiv. Vardagslivsperspektivet beskriver
tillvaron ”héar och nu” medan livsloppsperspektivet ser pa livet ur ett mer
langsiktigt perspektiv. Vardagslivsperspektivet kan endast beskrivas av assi-
stansanvindaren och dennes anhériga, medan livsloppsperspektivet kan vara
lattare att se ur ett storre perspektiv.

Vardagsliv

Vardagslivsforskning syftar till att undersdka och beskriva en foreteelse eller
ett fenomen, ofta en grupp ménniskor som lever eller arbetar under speciella
villkor och utgé fran deras perspektiv och erfarenheter. Avsikten kan vara att
synliggéra ménniskors vardagsvillkor, att skapa nya teorier for 6kad forsta-
else av det allmdnménskliga och/eller att synliggora samhilleliga strukturer
som skapar de betingelser ménniskor lever under. Inom de ramar struk-
turerna ger, agerar manniskor for att gora tillvaron sa bra som mdjligt under
de forutséttningar som ges (Eliasson-Lappalainen & Szebehely, 2008). Ett
vardagslivsperspektiv kan gora de vanor och rutiner vi utfoér dagligen mgj-
liga att se och tillgdngliga for reflektion. Det kan handla om vanor och ruti-
ner som ger trygghet och struktur i vardagen eller som orsakar leda och
tristess (Highmore, 2002).

En tidig vardagslivsteoretiker var Dorothy Smith (1972, 1987, 1990). Hon
ville fora fram teorier om en annorlunda, feministisk samhéllsvetenskap som
utgick fran kvinnliga erfarenheter. Hon kritiserade den rddande samhélls-
vetenskapen for att vara manligt dominerad och definierad utifrdn manliga
erfarenheter. Smith var inspirerad bland annat av Simone de Beauvoirs tan-
kar om vad en ménniska dr och att ménniskan” dittills hade definierats med
utgangspunkt fran det manliga. Mannen var norm, kvinnan var “den andra”
(de Beauvoir, 1949). I definitionen av det manskliga hade kvinnliga erfaren-
heter och egenskaper dittills saknats. Smith utgick ifran att kunskapen om
samhillet om hur det organiseras och styrs har studerats, beskrivits och

45



Kapitel 3

definierats utifrdn manliga perspektiv och utgangspunkter. Smith kritiserade
bade natur- och samhillsvetenskaperna for att ha en positivistisk syn pa
kunskap dér forskaren anségs kunna sta utanfor och iaktta och samla in kun-
skap utan att péverka eller paverkas av moten eller de situationer som
hon/han studerade. De som studerades sdgs som objekt, inte subjekt. Kvin-
nornas erfarenhet av hem, barn och hushall uppfattades inte som betydelse-
fulla och utelimnades. Genom den konade uppdelningen av arbete kunde
ménnen ga upp i sitt arbete utan att fundera Gver hur maten kom pé bordet,
var de rena kldderna kom ifran eller hur arbetslokalerna stidades. Den
manligt dominerade och formade samhéllsvetenskapen ingick i det system
av relationer som formade makten, “’the relations of ruling” (Smith, 1990).
Detta innebar att utbildningsvidsende, administration och systemen for urval
av personer till ledande poster samverkade for att selektera, utbilda och leda
betydande institutioner i samhéllet s& att den manliga dominansen bestod.
Béde kvinnliga och manliga studenter skolades in i hur samhaéllsvetenskaplig
forskning skulle bedrivas, vilka fragor det skulle forskas om och vilken typ
av erfarenheter som var av intresse.

Smith ansig att en feministisk samhéllsvetenskap maéste ta sin utgéngs-
punkt i kvinnors erfarenheter, definiera egna begrepp och symboler och vara
medveten om att den manliga samhéllsvetenskapen befann sig i Gverldge
gentemot en kvinnligt utformad och definierad samhillsvetenskap. Kvinn-
liga samhéllsvetare hade med sig kunskap och perspektiv ifran tva vérldar,
bade den kvinnliga vardagsvirlden och den manligt definierade profession-
ella” vérlden. Enligt Smith (1987) maste en socialt konstruerad vérld forstas
fran en inifranposition, ”a positioned knowledge”, och den utforskande soci-
ologen vara en del i den reflexiva processen. Forskarens uppgift ér att tillfora
en vaxelverkan mellan att mdta kvinnorna med ett “inifranperspektiv’ sam-
tidigt som hon méste kunna hélla distans och bidra med reflektion som en
grund for att formulera nya kunskaper. Smith utgir frdn en feministisk
stindpunkt och ett perspektiv dir kvinnliga erfarenheter lyfts fram for att
utgdra en bas for ny kunskap (Smith, 1972). I denna studie har jag valt att
anvinda Smiths inifrénperspektiv pé en studie om funktionsnedséttning och
vardagsvillkor for familjer med personlig assistans for att synliggdra inter-
vjupersonernas erfarenheter.

Smith betonar att hon inte har for avsikt att utforska kvinnors varldar med
en fardig mall for 6gonen dér hon sjélv redan har svaren. Hon soker snarare
en metod som kan anvéndas, inte for att generalisera eller finna en sanning
som giller overallt, men som kan ge utrymme for kvinnors olika erfaren-
heter. Ett sétt att forstd den varld man lever i &r att utga fran sina erfarenheter
och ha dem som grund for att borja problematisera tillvaron. Aven forska-
rens egna erfarenheter av vardagsliv har betydelse for mdjligheten att forsta
hur kvinnor beskriver sin verklighet och pé s sitt minska risken for att géra
kvinnorna till objekt for forskningen. Den verklighet som ska beskrivas, kan
inte beskrivas pa avstdnd. For att kunna berétta om den verklighet som en
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annan person har upplevt, méste den som utforskar ndrma sig och striva
efter att forsta den andra personens verklighet.

Dorothy Smiths syn pa forskning ar relevant ocksa i studier av villkor for
kvinnor och médn med funktionsnedséittning. Hon betonar att det inte finns en
enhetlig bild av kvinnors vardagsverklighet, utan att vardagen kan te sig
mycket olika for olika personer. Det dr ett perspektiv som ocksa kan anvén-
das 1 forskning om vardagsliv for personer med funktionsnedséttning och for
dem som har personlig assistans. Assistansanvdndarna utgér en heterogen
grupp av personer med varierande mal, forutsittningar, livsvillkor och situ-
ationer. Fran funktionshinderrorelsen har det framforts kritik mot att experter
och andra utomstidende har skildrat hur tillvaron ser ut for personer med
funktionsnedsittning (Ekensteen, 2000, Finkelstein, 1980). Under 1980- och
90-talet har bilden fordndrats d& méanga funktionshinderforskare, bdde perso-
ner som lever med en funktionsnedséttning och andra, har betonat vikten av
att personer med erfarenhet av funktionsnedséttning sjidlva beskriver sina
upplevelser och att bilden inte ska styras av hur olika specialister formulerar
den (Gough, 1997; Jacobsson, 1996; Morris, 1993; Thomas, 1999). Genom
att anvinda Smiths teorier om styrande relationer (relations of ruling) vill jag
analysera de villkor och erfarenheter som personer med funktionsnedséttning
har. Den makt som kan forknippas med att styra andras tillvaro tillimpas nér
det handlar om myndighetsutdvning av olika slag, exempelvis vid ansdkan
om personlig assistans. De villkor som géller for personer som beviljats
personlig assistans paverkas av beslut pa olika nivéer: av riksdagsbeslut vid
fordndringar i lagstiftning, i domstolar och vid fordndringar i styrdokument
som giller handldggning av assistansidrenden inom Forsédkringskassa och
kommun. Beslut pa Overgripande nivd kan fa stor betydelse for olika
assistansanvéndare. I olika situationer som handlar om beroende och under-
ordning finns ett maktperspektiv med, vilket gor att personer med funktions-
nedséttning kan hamna i utsatta positioner.

Styrande relationer kommer ocksa till uttryck i vardagen i form av olika
sociala relationer, aligganden och begrdnsningar fran olika hall. Exempel pa
det kan vara att den som arbetar har krav pa sig att befinna sig pa arbetet
mellan olika tider, barnen ska vara i skolan och dagis har sina dppettider som
ska fogas samman med familjens 6vriga tider. En person med en omfattande
funktionsnedsattning har behov av stod och hjilp — stodbehovets omfattning
paverkas av hur fysiskt och socialt tillginglig omgivningen &r och vilket stod
och hjélp hon kan fi i olika situationer. Hur mycket hon kan styra sin vardag
paverkas t ex av hur ménga assistanstimmar hon har beviljats, hur assisten-
ternas scheman passar ihop med det hon vill géra, om hon kan rekrytera
assistenter i den omfattning hon behdver och hur hennes familjesituation ser
ut. Olika familjemedlemmars behov och krav paverkar ocksa vardagen.
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Livsloppsperspektiv

Det dagsnira vardagslivperspektivet kompletteras med ett mer langsiktigt
livsloppsperspektiv for en okad forstaelse av hur personernas tidigare livs-
erfarenheter kan ha péverkat hur de utformat sin assistans. En méinniskas vig
genom livsloppet kan ses som en process dar olika faser avldoser varandra
och dir hindelser sitter spar och paverkar de val individen gor ldngre fram i
livet. En persons sétt och forméga att hantera en situation som uppstar pa-
verkas av tidigare erfarenheter hon gjort (Giele & Elder, 1998).

Ett livsloppsperspektiv kan anvéndas for att forstd individers erfarenheter
i en historisk kontext. Enligt Giele och Elder (1998) beror forutsittningarna
for hur en person paverkas av och hanterar olika héndelser i livet inte bara pa
individens individuella egenskaper, utan ocksa pa vilket historiskt och geo-
grafiskt sammanhang hon ingér i. Hennes sociala forutséttningar och forank-
ring i sociala nétverk, tillsammans med hennes formaga att formulera och
arbeta for egna mal med sitt liv, har betydelse for hur tillvaron blir. Tillsam-
mans med individens &lder, den tidsepok och den kohort hon ingér i, paver-
kar dessa faktorer hur individen formas av och formér hantera olika hiandel-
ser i livet (Giele & Elder, 1998).

Begreppet “sociala tidtabeller”, kan liknas vid en form av normerande tid-
tabeller for t ex nér i livet en person forvintas borja skolan, lira sig simma,
ta examen, fa ett arbete eller bilda familj. De kan ses som en form av institu-
tionaliserade normer om nér i livet olika saker forviantas ske (Narvédnen,
2004). Att drabbas av en sjukdom eller funktionsnedséttning kan innebéra att
den forvintade tidsordningen fordndras. En péborjad utbildning kanske fér
avbrytas eller personen kan tvingas 1dmna arbetslivet tidigare dn vantat. For-
andringen péverkar dven andra i personens omgivning som t ex fordldrar och
andra anhoriga vars liv ocksa far anpassas till nya omstiandigheter.

Ur ett individuellt biografiskt perspektiv ér intressant att veta nér i livet
funktionsnedséttningen intréffade och hur ldng tid personen har levt med den
och vilken betydelse funktionsnedséttningen har haft i livets olika faser och
for de roller och identiteter som individen har. Nagot som ockséd har bety-
delse for forstaelsen av hur personen ser pa sitt liv ar vilken alder personen
har nér hon/han berittar om sina erfarenheter (Jeppsson Grassman, 2005).

Livslopp och funktionsnedséttning handlar ocksa om kroppens forédnder-
lighet. Dels har det betydelse om den nedsatta funktionsformagan intrddde i
samband med fodseln, om den kom plotsligt eller genom en successiv for-
andring. Dels kan livet med en funktionsnedséttning innebdra ett tidigare
aldrande och att en sjukdom eller skada for med sig ytterligare komplikat-
ioner. Dessa fordndringar och nya forutsittningar kan gora att nyorientering
och anpassning blir nédvindiga vid flera tillfillen genom livet (Jeppsson
Grassman, 2005).

Den brittiske funktionshinderforskaren Mark Priestley tar sin utgangs-
punkt i ett socialt perspektiv pa funktionshinder och livslopp och betonar
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vikten av att studera hur sambhélleliga strukturer och vérderingar paverkar
vilka forvantningar personer med funktionsnedsittningar moter (Priestley,
2005). I hans analys av livslopp och funktionshinder &r begreppet generation
centralt i analysen av vad olika sociala &ldrar har for betydelse for personer
med funktionsnedsittningar. Att behova hjélp av andra dr accepterat och
forvéntat under nagra perioder i livet: som barn, ung och pa éldre dagar. Som
vuxen fOrvintas man déremot vara oberoende och klara sig utan andras
hjélp. En vuxen forvéntas ocksé vara ansvarstagande och aktiv och bade ha
rattigheter och skyldigheter gentemot samhiéllet, ndgot som i praktiken inte
alltid tillerkdnns personer med funktionsnedsittning, i synnerhet inte om de
har en intellektuell funktionsnedséttning (ibid). Enligt Priestley blir det tyd-
ligt att ungdomar med funktionsnedséttning inte lika sjilvklart som andra
jdmnariga har samma mojligheter att fa arbete eller forvéntas bilda familj
och bli forédldrar, tvd arenor som har stor betydelse for bilden av vad det
innebdr att vara vuxen (Priestley, 2005).

Metod och tillvigagangssatt

For att undersoka och fa4 en fordjupad kunskap om hur personer med
funktionsnedséttning beskriver och ser pa vardagen med personlig assistans
har kvalitativa metoder valts. Studien &r utformad i syfte att undersoka
intervjupersonernas erfarenheter av familjeliv med personlig assistans, ur
assistansanvindarens, partnerns, barnens och andra familjemedlemmars per-
spektiv. Assistansanvéndarens perspektiv dr utgdngspunkten for studien och
kompletteras med Ovriga familjemedlemmars perspektiv. Som huvudsaklig
metod har halvstrukturerade intervjuer valts, for att undersdka hur intervju-
personerna resonerar och reflekterar 6ver sin vardag med personlig assistans
och hur de beskriver assistans i relation till familjen (Widerberg, 2002).

Redan i tankarna pé valet av forskningsfrdga och i avgransningen av
undersdkningsgruppen, tas beslut som ocksd paverkar val av metod och
hur materialet ska analyseras (Coffey & Atkinson, 1996; Kvale, 1997;
Widerberg, 2002).

Min forforstaelse

I en kvalitativ studie som denna ar det av sérskild vikt att vara uppmérksam
pa och reflektera Gver sin egen referensram och vad den kan ha for betydelse
for den studie man vill genomfora, alltifran val av forskningsfraga till plane-
ring och genomforande. Ett sétt att ge andra forskare mojlighet att ta stall-
ning till hur forforstaelsen kan paverka studien dr att informera om sin bak-
grund (Widerberg, 2002).

Jag utbildade mig till socionom i Géteborg i mitten av 1970-talet och har
sedan dess arbetat inom omsorg om &ldre och funktionshindrade i olika
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kommuner. Under dessa ar har jag ocksé bildat familj och fatt tvd barn som
nu dr vuxna. [ borjan av 2000-talet borjade jag ldsa vidare vid Institutionen
for socialt arbete i Stockholm. Mangarig erfarenhet av att leva med en kro-
nisk sjukdom och dess konsekvenser har ocksé bidragit till att forma min
referensram. Dessa olika erfarenheter har bidragit till att forma en erfaren-
hetsram bade professionellt och privat som roér omradet att leva med en
funktionsnedséttning och av att behdva andras hjilp for att klara vardagen.

Som forskare &r det min uppgift att limna de “kommunala glasogonen”
och ge mig in i forskarrollen med en 6ppenhet for olika personers varierande
perspektiv och analysera och strukturera materialet med stod av vetenskap-
liga metoder. Kvale (2009) betonar vikten av att ha en god kunskap om det
omrade som ska utforskas for att kunna gora bra intervjuer. Min erfarenhet
av att mdta méanniskor i manga olika livssituationer och miljéer har varit en
tillgdng vid genomforandet av intervjuerna.

Det &r viktigt att forsoka inta ett reflexivt forhallningssitt och inte lata
den bild jag har av tillvaron bli ett raster som stinger ute intervjupersonernas
erfarenheter av sin vardag. Dorothy Smiths teorier har varit en utgangspunkt
for studien. I mitt sétt att planera och genomfora intervjuerna har jag utgatt
frén teorierna om hur man kan sdka positionerad kunskap genom att lyssna
uppmérksamt pa de personer som har erfarenheter fran det omrade man vill
undersoka. Teorier om hur de styrande relationerna paverkar var vardag och
teorier om livslopp, har varit utgangspunkter for min studie. Att jag ar
kvinnlig forskare och har en yrkesbakgrund inom kommunal socialtjanst och
att jag ar fordlder, bidrar till att jag har ett perspektiv som tillsammans med
ovriga livserfarenheter utgdr en referensram for de fragor jag stéller och hur
jag tolkar intervjupersonernas svar.

Avgréansning och urval

Studien inriktade sig pa fordldrar med omfattande fysiska funktionsnedsétt-
ningar (personkrets 3, LSS) som har barn som fortfarande bodde hemma och
som hade beviljats statlig assistansersittning. I sdkandet efter intervjupersoner
visade det sig att en av intervjupersonerna hade en viss kognitiv funktions-
nedséttning som en f6ljd av en kronisk sjukdom, men jag beddmde att den inte
var mer omfattande &n att det gick att gora intervjuerna da bade intervju-
personen och hennes anhoriga var positiva till att delta. Personer med huvud-
sakligen kognitiva funktionsnedséttningar i form av utvecklingsstorning eller
hjérnskador som ingar i personkrets 1 och 2 1 LSS, ingér inte i studien.
Intervjugruppen rekryterades under perioden 2004 — 2006 och soktes pé
olika végar for att forsoka nd personer med varierande erfarenheter. Den
kom att bestd av sex kvinnor och tvd midn som var mellan ca trettio och
sextio &r nir intervjuerna genomfordes. Efter att inledningsvis ha intervjuat
ett par personer med medfodda funktionsnedséttningar 6kade intresset att
soka kontakt med kvinnor och mén som drabbats av funktionsnedséttning
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under olika faser i livet: genom en skada i samband med forlossning, i form
av medfodda sjukdomstillstdnd, genom langsamt progredierande sjukdomar
eller genom olycksfall i vuxen alder. Syftet med detta har varit att ur ett
livsloppsperspektiv undersoka vilken betydelse tidpunkten for nir funktions-
nedséttningen intrdffade har for assistansanvidndarnas erfarenheter av att leva
med assistans men ocksé hur den péverkar synen pé assistansens betydelse.

For att nd personer som kunde vara intresserade av att delta i min studie
var jag i kontakt med bade kommun- och landstingsorganisationer och med
fristdende verksamheter som pa olika sétt arbetar med stod till personer med
funktionsnedsattning. For att betona att deltagande i studien var frivilligt,
valde jag att inte sdka intervjupersoner genom Forsdkringskassan eller
Socialtjansten, d& kontakter och urval formedlade genom dem skulle kunna
forknippas med att studien pa nagot sitt var sammanlédnkad med respektive
myndighets beslutsfattande.

Genom en fristdende stddverksamhet for personer med funktionsnedsitt-
ning, dir en del av verksamheten utgjordes av en fordldragrupp, fick jag
kontakt med de forsta intervjupersonerna. De intervjuades om sina erfaren-
heter och synpunkter pé assistansen. Deras svar vickte en nyfikenhet pa hur
deras perspektiv pa fridgor om funktionshinder och personlig assistans hade
paverkats av att de bdda haft kontakter med olika tankestromningar inom
olika funktionshinderorganisationer. Dérefter sdkte jag intervjupersoner som
inte varit engagerade i olika funktionshinderrorelser, for att jimfora deras
olika erfarenheter.

De forsta intervjuerna gjordes med kvinnor med medfédda funktionsned-
sttningar. Efter att ha intervjuat dem soktes nya intervjupersoner med erfa-
renheter av att drabbas av funktionsnedséttning i vuxen alder och som hade
olika former av funktionsnedsdttning. Ytterligare intervjupersoner rekrytera-
des ocksd genom snobollsurval, dvs. genom att de intervjupersoner som
redan deltagit i studien formedlade fragan vidare till personer de kénde och
som motsvarade studiens urvalskriterier. Férutom varierande erfarenheter av
att ha en funktionsnedséttning, har en viss geografisk spridning sokts for att
ta del av erfarenheter fran bade personer som bor i stider och i mindre sam-
héllen i olika delar av landet.

I sokandet efter informanter visade det sig att det var fler kvinnor &n mén
som var intresserade av att delta. For att nd fler manliga deltagare tillfraga-
des olika kontaktpersoner, men med begrinsad framgéng. I slutindan blev
konsfordelningen i studien ojamn med en dominans av kvinnor. De personer
som har intervjuats ar svenska medborgare och lever eller har levt i hetero-
sexuella relationer.

De intervjupersoner som kom att ingd i studien skiljer sig fran den stora
gruppen assistansanviandare genom att hilften av dem valt att vara arbets-
givare for sina personliga assistenter, en person anlitade kommunen for att
skota sin assistans och dvriga hade vint sig till privata assistansforetag. En
person har tidigare lett sin assistans sjélv, men efter en period valt att anlita
ett privat assistansforetag for att skota arbetsgivaransvaret. Att sa stor andel
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av intervjupersonerna har valt att sjédlva organisera sin assistans skiljer dem
frdn den stora gruppen assistansanvéindare dir knappt 3 procent har valt att
vara arbetsgivare at sina assistenter (Forsdkringskassan, 2015b). Att halva
gruppen valt att anordna sin egen assistans och att vara arbetsgivare och att
sjdlva leda assistenternas arbete tyder pa att studiens intervjupersoner utgor en
resursstark grupp i jamforelse med assistansberittigade personer i allménhet.
Manga av studiens deltagare hade reflekterat en hel del 6ver hur de ville att
assistansen skulle fungera och var vana att formulera sina tankar om det.

Intervjuer och observationer

Studien bygger pé tva intervjuer med sex till tolv manaders mellanrum med
varje assistansanvéndare och med deras partners. I tva fall genomfordes inte
nagon uppfdljningsintervju med assistansanvindarens partner. Den ene av-
bojde att gora en uppfoljningsintervju och i det andra fallet var det inte rele-
vant di intervjupersonen redan vid forsta intervjutillfallet inte ldngre levde
tillsammans med assistansanvidndaren. Genom att triffa intervjupersonerna
tvé ganger med tid emellan for ldsning och analys av den forsta intervjun,
har jag fétt en bredare och djupare bild 4n vad en enstaka intervju skulle
kunnat ge.

Tvé intervjuer gjordes eftersom:

v Personlig assistans dr en verksamhet som kontinuerligt fordndras
och utvecklas. Forandringar i hélsotillstand eller i familjesituation
kan Oka eller minska den assistansberéttigades stodbehov. Famil-
jens vardag paverkas ocksd om assistenterna borjar eller slutar
sina anstéllningar.

v" En andra intervju gav en mojlighet att folja upp frigor som
genererats av den forsta intervjun eller f6lja upp fragor som be-
hovde utvecklas.

v Vid den andra intervjun fanns en etablerad kontakt som mgjlig-
gjorde det mdjligt att fordjupa fragorna men ocksé att beréra mer
personliga omraden.

Forst gavs en kort presentation av studiens syfte och innebdrden i begreppen
informerat samtycke och konfidentialitet. Intervjuerna avslutades med att jag
gjorde en sammanfattning av hur jag uppfattat vad intervjupersonen berittat,
vilket gav intervjupersonen en mdjlighet att kommentera och invinda om
nagot uppfattats fel. Intervjuerna med assistansanvdndarnas partners, barn
och familjemedlemmar f6ljde ett liknande monster, men med fragor som var
aktuella ur deras perspektiv.

Intervjuerna inleddes med en Gvergripande fraga: Hur dr det att leva med
personlig assistans? Med fragan som utgangspunkt gavs de olika intervju-
personerna mdjlighet att berdtta om de delar som kdndes centrala for dem. I

52



Teoretiska utgangspunkter och studiens genomférande

intervjuguiden (Bilaga 2) fanns ocksé delfragor listade som ett stod for att fa
med samma basinformation i de olika intervjuerna.

Efter varje intervju skrev jag ner mina intryck av intervjun och om nya
fragor véckts. Tillsammans med noteringar om tankar och idéer som aktuali-
serades 1 samband med utskriften av intervjuerna har dessa anteckningar
ingétt som en del i forstdelsen och analysen av intervjuerna. Detta formar,
tillsammans med intervjutexterna och de intryck jag fatt i moéten med
intervjupersonerna vid intervjuer och observationer, en helhetsbild som utgdr
grunden for min analys (se &ven Widerberg, 2002).

Infér den andra intervjuomgangen lédste jag igenom den fOrsta intervjun
och de anteckningar som gjorts i anslutning till intervjuerna, for att vilja
omraden for fordjupning eller uppf6ljning. Den andra intervjun inleddes med
en kort sammanfattning av den forsta intervjun, for att aterknyta till det vi talat
om vid det forra tillféllet. Det gav ocksé ett tillfdlle att prova om assistans-
anvindarna, deras partners, barn och familjemedlemmar fann mina tolk-
ningar av intervjun rimliga och att f6lja upp ”’Vad har hint sen vi sags sist?”.

Totalt har tjugofem personer intervjuats, i de flesta fall vid tva tillféllen.
Barnen intervjuades forutom i ett fall endast en ging. Tio intervjuer gjordes
med tva eller tre familjemedlemmar tillsammans, 6vriga med en person i
taget. De flesta intervjuerna inleddes med att assistansanvéndaren intervjua-
des ensam, varefter den anhorige anslot senare.

Fran borjan hade jag tdnkt att enbart genomfora individuella intervjuer,
men informanternas egna dnskemal och intervjuplatsernas utformning fick
avgora hur intervjun skulle genomforas. I de fall bada parter narvarade vid
intervjun var det nagot de sjilva valt bade av praktiska skél for att inte be-
hova ha assistenten med vid intervjun utan kunna fa hjilp av sin partner och
for att det kéndes tryggare. De flesta av intervjuerna gjordes i intervju-
personernas hem, med undantag av en intervju som genomfordes pé intervju-
personens arbetsplats och en som genomfordes i en stodverksamhets lokaler.

Att intervjua en ensam person skiljer sig fran att intervjua tva eller flera
personer. Att intervjua ett par tillsammans kan 6ka mojligheten att fa ta del av
parets gemensamma bild av situationen. Genom parintervjuer kan en gemen-
sam beréttelse bli synlig och analysen berikas av att badas erfarenheter blir
tillgdngliga genom intervjupersonernas interaktion (Torgé, 2014). I de fall
intervjupersonerna valde att intervjuas tillsammans med sin partner blev inter-
vjun dels ett samtal mellan dem bdgge, dels ett samtal med mig. Det ar
troligt att deras svar i viss mén lades tillrdtta av hinsyn till varandra, att de
tog hinsyn till vad som kéndes mdjligt att sdga i den andra personens
ndrvaro. Men att bada horde vad den andre sade kan ocksa ha inneburit en
trygghet. En del fragor blev mer utforligt belysta genom att de kunde diskutera
dem tillsammans, medan andra fragor blev svarare for mig att stélla eller for
dem att svara p4, da intervjupersonerna holls tillbaka av hénsyn till varandra.
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Att intervjua barnen skilde sig frén att intervjua de vuxna. Vid tiden for
intervjuerna var barnen i aldrarna 8 till 18 ar. Bdde barn och fordldrar hade
lamnat sitt samtycke. Halften av intervjuerna gjordes utan att nigon vuxen
var i nirheten. Vid de andra var nagon av fordldrarna med eller befann sig i
nirheten. Det var inte litt att intervjua de yngre barnen, de svarade ofta med
enstaka ord och gav sillan nagra lingre svar. De var for unga for att reflektera
och for att forestélla sig hur livet skulle ha sett ut om assistenterna inte varit
dar eller jamfora sig med andra barns situation. De ungdomar som var i 6vre
tondren resonerade och reflekterade mer utforligt om assistansens betydelse.

Intervjuerna varierade i lingd, de med de yngre barnen var ofta korta, ca
tjugo till trettio minuter, medan de med de vuxna personerna varade i mellan
en timme till tvd och en halv timmar. Det sammanlagda antalet intervju-
timmar uppgar till ca 45 timmar.

Observationer

Efter att ha genomfort de tva forsta intervjuerna med fordldrarna med sma-
barn vécktes fragor om hur samspelet mellan fordlder, barn och den per-
sonliga assistenten gick till. Pa vilket sitt hjélpte de personliga assistenterna
assistansanvéindarna att utdva det praktiska fordldraskapet? Vad hjilpte de
fordldrarna med och hur gick det till? Efter att ha fatt fordldrarnas samtycke
genomfordes en observation hos de tva familjer som hade smébarn. Jag bad
att fa folja assistansanvéndaren och assistenten under nagra timmar tillsam-
mans med barnen och vara med vid méltider och under laggningsprocedu-
ren fOr att ta del av hur det gick till ndr de sma barnen fick praktisk hjélp i
olika ssmmanhang. Vardera observationen varade ca 4-5 timmar och gjordes
1 brukarens hem och vid drenden ndromradet.

Observationerna gjordes bara i familjerna med smé barn, d& forhallandet
till assistenterna sag annorlunda ut &n i familjerna med dldre barn. I famil-
jerna med storre barn var inte assistenterna lika involverade i barnens tillvaro
och barnen fick inte personlig hjélp av assistenterna pa samma sitt som de
yngre barnen. I familjerna med de dldre barnen utgjorde inte heller assisten-
terna en forutséttning for att den assistansberéttigade fordldern skulle kunna
utova sitt praktiska fordldraskap pa samma sitt som for sméabarnsforildrarna,
varfor jag valde att inte gora nagra observationer dir.

Anteckningar frén observationstillfdllena fick goras i efterhand, i direkt
anslutning till observationen, for att inte géra min nidrvaro mer patrdngande
dn den var. Det kan naturligtvis innebédra att en del iakttagelser inte kom
med, da allt inte gér att fA med i efterhand.

Transkribering

Intervjuerna spelades efter intervjupersonens samtycke in pa band och jag
skrev sjdlv ut dem si ordagrant som mdjligt. Pauser, skratt och olika kénslo-
uttryck noterades, t ex om rosten uttryckte glddje eller sorg i anslutning till
den utsaga det handlade om. Pauser markerades med parentestecken och tre
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punkter (...) och klipp i intervjuer markerades med klammer och tre streck
[---]. Dérefter lyssnade jag igenom de utskrivna intervjuerna. Ord eller
meningar jag uppfattat fel vid forsta utskriften korrigerades och eventuella
upprepningar och halva meningar togs med for att askadliggora vigen fram
till en tanke eller en utsaga. Trots att jag lyssnat noga och bemddat mig om
att verkligen uppfatta och skriva ner det personen sagt, hinde det
forhallandevis ofta att jag uppfattat en annan ordf6ljd och ibland andra ord,
an de jag horde vid en andra genomlyssning av intervjun. Melin Emilsson
(1998) beskriver detta fenomen i sin avhandling och tolkar det som ett
exempel pa hur fort vi omformulerar den andres svar till vart eget sprakbruk.
Detta kan, utan att vi &r medvetna om det, paverka innehallet och leda till
forskjutningar i betydelsen som kan vara svara att uppticka (Melin
Emilsson, 1998). De citat som har anvénts har redigerats ndgot, utan att
dndra inneborden. Att ta bort otydligheter och halvfardiga meningar &r ett
sétt att respektfullt aterge vad intervjupersonerna sagt (Kvale, 1997).

Efter varje intervju skrev jag en sammanfattning dir jag tog med fragor
som vickts av intervjun, teman jag kdnde igen fran tidigare intervjuer och
fragor jag ville ga vidare med och ta upp i kommande intervjuer, s kallade
”memos” (Charmaz, 2006).

Kodning och analys

Den inledande kodningen gick till sa att jag ldste igenom texten och mar-
kerade delar som var relevanta for huvudfragan “Hur ar det att leva med
personlig assistans nir man har familj?” Vid genomldsningen strok jag under
formuleringar i varje meningsbarande textenhet som beskrev viktiga erfaren-
heter eller synpunkter och skrev en kod i textens marginal. Flera av koderna
var gemensamma for alla intervjupersoner, andra géllde bara for den aktuella
intervjupersonen. Koderna fordes samman till mer 6vergripande grupper av
koder pa en hogre abstraktionsniva. Foljande exempel utgor ett forsok att
beskriva hur grundldggande koder genererade &vergripande teman. Till att
borja med noterades en kod i kanten av intervjutexten exempelvis: Assisten-
tens roll vid mdltider. Efter att ha sokt efter den aktuella koden i dvriga inter-
vjuer resulterade genomgéngen i fyra olika teman: assistentens roll nir
assistansanviandaren dr ensam med assistenten, tillsammans med barnen,
tillsammans med familjen och i umginget med vénner. Andra vardags-
situationer kodades pa liknande sitt, vilket resulterade i underteman till ett
av studiens overgripande teman, Vardag med personlig assistans.

Efter dessa sammanstillningar har jag aterkommit till originalintervjuerna
for att kontrollera att jag inte glidit i bedomningen av vad som stod i inter-
vjuerna. Sammanstillningarna har sedan kommit att ligga till grund for
teman som grupperades och fordes samman till 6vergripande teman.

Som en form av sammanfattning av varje intervju gjorde jag matriser dér
jag forde in exempelvis bakgrundsdata om é&lder, civilstdnd, antal assistan-
stimmar, familjesituation m.m. for varje intervjuperson och de koder som
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hade anknytning till de teman jag ville gora en djupare analys av. Raderna
betecknades: tema, underrubrik, innehéll. De representerade kodningen i
fallande niva fran teman till gemensamma koder och darunder till initiala
koder. Matriserna utgjorde en littoverskadlig beskrivning av intervjuperso-
nerna och deras olika situationer. Jag har aterkommit till dem nir jag har
velat prova en fraga i forhallande till det samlade materialet om till exempel
vilka av intervjupersonerna som har haft personer fran ursprungsfamiljen
anstéllda eller vilka faktorer som spelade in for dem som inte ville ha man-
liga assistenter. Genom att koppla bakgrundsdata om familjesituation eller
tid med funktionsnedsattning till olika aktuella fragestéllningar, kunde jag fa
en ny och mer nyanserad forstéelse av fragan (Coffey & Atkinson, 1996).
Matriserna har fungerat som en form av kondensation av intervjuerna dér jag
kunnat ga frdn en detaljfraga om en intervjuperson och hans/hennes familje-
situation och jamfora den aktuella fragan med hela gruppens situation. De
har ocksé varit till hjélp for att reflektera 6ver hur olika livssituationer kan
bidra till att paverka informanternas syn pa olika fragor som rér vardagen
med personlig assistans.

Jag har pa olika sitt sammanfort meningsbérande stycken som hor till
samma tema for att kunna analysera dem som text. Initialt valde jag en fraga
t ex “vilken roll har anhoriga for att f4 personlig assistans att fungera?” och
med fragan som raster liste jag noggrant igenom varje intervju i sdkandet
efter delar som handlade om denna fraga. Jag sammanférde de delar av
intervjuerna som horde hemma under det aktuella temat i ett textstycke for
varje intervjuperson. Pa sa sitt skapades en sammanhidngande text som
grund for en fordjupad analys (i likhet med vad Melin Emilsson 1998
beskriver). P4 detta sitt skapades en dekontextualiserad text som kunde
djupldsas, omkodas och kategoriseras for att se monster och strukturer i
intervjupersonens sétt att tdnka och resonera. Efter att ha sammanfogat
textstycken for varje intervju, har intervjuerna jamforts sinsemellan efter
likheter och skillnader mellan intervjupersonernas svar. Denna procedur har
genomforts med de teman som senare kommit att utgéra underlag for
studiens empiriska del. Arbetet har vixlat mellan att studera delarna i form
av teman, till ldsa helheten i intervjun i syfte att komma tillbaka till grunden
for de olika temana i sina sammanhang. Arbetssittet har varit tidskrdvande,
men har lett till en god kunskap om intervjumaterialet.

Delar av materialet har lyfts ut ur sitt ssmmanhang som ett led i analysen.
Den nya text som framkommit som ett resultat av analysen jimfordes med
de ursprungliga intervjuerna for att se om min tolkning av svaren Gverens-
stimde eller avvek fran det ursprungliga materialet.

Forskningsetiska overvdaganden

De personer jag har intervjuat har alla forst blivit tillfrigade av en kontakt-
person som efter deras godkdnnande formedlat kontakten till mig. De personer
som har deltagit i studien har fatt skriftlig information infér intervjun. I
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inledningen av intervjun beréttade jag om syftet med studien, vad materialet
skulle anvéndas till och hur intervjumaterialet skulle hanteras. De fick ocksa
information om att de sjdlva bestimde vilka fragor de ville svara péa och att
de nér som helst kunde avbryta intervjun. En tid efter att intervjuerna tran-
skriberats fick intervjupersonerna mojlighet att ldsa igenom de utskrivna
intervjuerna. Hélften av dem tackade ja till att ldsa, medan den andra hilften
inte var intresserad och avbojde att fa intervjun hemskickad. Intervjuutskrif-
terna skickades tillsammans med ett brev dir jag betonade att utskriften var
gjord sa nidra det talade ordet som mdjligt och att talsprak ofta kan se fram-
mande ut i utskriven form. Nagra av dem som léste intervjuerna kommen-
terade att de inte ként igen sitt sétt att uttrycka sig, men ingen av dem hade
nagra invdndningar mot utskrifterna. Samtliga deltagare har gett ett muntligt
godkénnande till att materialet far anvéndas for vetenskapliga publikationer.

De observationer jag gjorde berérde inte bara assistansanvdndaren och
hennes familj utan dven den tjanstgorande assistenten. Observationerna gjor-
des 1 assistansanvindarens hem och det var assistansanvéndaren som av-
gjorde om hon ville sldppa in mig som observator. Ett etiskt dilemma som
uppstod i samband med observationerna var att fa assistenternas samtycke.
Det blev ett indirekt samtycke, d& det inhdmtades genom deras arbetsledare,
assistansanvédndaren. Infor observationerna erbjod jag mig att svara pa fragor
fran assistenterna per telefon, men de assistansanvéndare i vars familjer jag
genomforde observationerna, valde att informera assistenterna sjélva. Det
gjorde att jag inte visste vilken information som ldmnats till assistenten nir
jag kom till familjen for att gora observationen. Nér jag vl var dir pratade
jag med assistenten tillsammans med assistansanviandaren. Vid det ena av de
tva observationstillfillena visade assistenten att hon inte visste varfor jag var
dar och vad syftet med min ndrvaro var. Jag informerade henne om vem jag
var, varfor jag var dir och hur materialet skulle anvindas, samma informat-
ion som jag gett brukaren, men eftersom jag redan var pa plats, hade hon inte
nagon mdjlighet att tacka nej till att medverka. Hon verkade nagot brydd till
att borja med, men efter att jag hade berittat om syftet med studien och att
det inte var hennes roll som var i fokus utan samarbetet mellan assistans-
anvandaren och henne, hade hon inget att invinda mot att delta. Stilld infor
faktum hade hon inte heller ndgot egentligt val, vilket belyser ett dilemma:
om personen som har assistans bestimmer sig for att dppna sitt hem for mig
som observatdr, men inte informerar assistenterna eller ger dem nagot val, sa
har assistenterna genom sin beroendesituation som anstillda svért att séiga
nej, nér jag vil befinner mig pa deras arbetsplats.

En frdga som aktualiserades under intervjuerna var betydelsen av om en
deltagare har nedsatt kognitiv forméga. I ett fall visade det sig under inter-
vjun att den assistansberittigade hade nedsatt kognitiv formaga. Kan ett
deltagande vara till skada for personen och vilken tilltro kan intervjun till-
maétas? Béde intervjupersonen och hennes familj var positiva till hennes
deltagande och till att sjdlva medverka i intervjuerna. Hon léste utskriften av
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intervjuerna och talade om att hon tyckte att det varit roligt att ldsa och
kommenterade sjilv en del av innehallet vid en senare intervju.

De flesta av intervjupersonerna beskrev intervjuerna som ett tillfille att
dela med sig av sina erfarenheter. De hoppades att materialet skulle komma
andra personer med funktionsnedséttning till del och att det d4ven skulle bidra
till en 6kad kunskap och forstaelse hos myndighetspersoner inom olika om-
raden. Genom att beskriva vad personlig assistans betydde for dem hoppades
de bidra till att stirka reformens legitimitet.

I samband med intervjuerna informerade jag om att materialet skulle ano-
nymiseras sa langt det var mojligt. Detta har gjorts genom att deltagarnas
namn har dndrats. 1 vissa speciella fall har d&ven personspecifika detaljer,
utan betydelse for forstielsen av materialet, dndrats for att forsvara identifi-
kation. Karin Widerberg (2002) betonar att ju fylligare och rikare beskriv-
ningar man ténker gora, desto fler etiska dvervdganden maste goras. For att
minska risken for igenkdnnande har jag ocksa dndrat en del detaljer, som t ex
vilket yrke personen har utan att det har dndrat innebdrden eller tolkningen
av intervjun.

Alla namn péa personer och platser har &ndrats, men dé en del av intervju-
personerna formedlats via sndbollsurval har en del av intervjupersonerna
kdnnedom om varandras deltagande. Nagra av dem &r ocksa aktiva i olika
funktionshindersammanhang och kanske ocksé sjdlva har berdttat om sitt
deltagande i studien, vilket innebér att det inte kan uteslutas att ndgra av dem
kan komma att bli igenkdnda av andra i sin ndrhet. En faktor som stirker
intervjupersonernas anonymitet ar att intervjuerna nu gjordes for upp till tio
ar sedan. Den tid som har passerat bidar till att minska risken att deltagarna
ska kunna identifieras.

Studiens validitet och generaliserbarhet

Kvale (1997) skriver om kommunikativ validitet och diskuterar vem som ar
en legitim part att kommunicera med. Forskaren provar sin forsknings och
sina tolkningars validitet i en dialog med olika parter som befinner sig i olika
kontexter. Med utgéngspunkt frn ett av sina exempel tar han upp tre olika
grupper som kan ha uppfattningar om studiens validitet: intervjupersonerna,
allminheten, (utifrdin en “sunda fornuftets” tolkningsram) och slutligen
forskarsamhéllet (utifran sin metodologiska och teoretiska kompetens).
Denna studie har validerats pé olika nivéer. Det har skett bdde under
intervjuerna och i méten med personer berdrda av personlig assistans an-
tingen som anvindare eller i arbetet som personliga assistenter. Dessutom
har materialet presenterats i en vidare krets for personal inom socialtjinst
och slutligen ocksé for forskare pa konferenser och i andra sammanhang.
Forskningsfragan och intervjuguiderna provades inledningsvis vid nagra
intervjuer. De erfarenheter som gjordes da, bidrog bade till att rikta sokandet
efter intervjupersoner och vilka f6ljdfrdgor som stilldes. Upprepade intervjuer
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har gjort det mojligt att aterfora mina tolkningar och reflektioner till
intervjupersonerna som da kunnat bekréfta eller fordndra min bild. Flera
ganger har detta lett till ett fordjupat resonemang, vilket har kat min forsta-
else for deras syn pé olika frdgor. Varje intervju har analyserats och sam-
manfattats och infor uppf6ljningsintervjun léstes den forsta intervjun igenom
igen for att svaren i den skulle ligga till grund for den andra intervjuns fragor.

En andra form av validering provades nér en del av materialet presentera-
des for en grupp assistansanvindare. Flera av deltagarna hade egna funk-
tionsnedséttningar och personlig assistans, familj och barn och befann sig pé
sa vis i liknande situationer som de kvinnor och mén jag intervjuat. Presen-
tationen mottes med igenkénnande av flera av deltagarna och jag fick vérde-
fulla synpunkter pa materialet.

Delar av materialet har ocksa presenterats for en grupp personliga assi-
stenter. Presentationen utgick frén ett anhdrigperspektiv pa personlig assi-
stans. De situationer jag beskrev kindes i flera fall igen, men assistenternas
perspektiv skilde sig vid den tidpunkten frén de resultat jag presenterade.
Assistenterna opponerade sig mot att de tyckte att den bild jag gav innebar
en alltfor positiv och oproblematiserad bild av anhdrigas roll och betydelse
for utforandet av assistansen, vilket ledde till en intressant diskussion om
assistenternas arbetssituation och arbetsuppgifter och hur de sidg pa dem i1
forhallandet till anhorigas roller och uppgifter. I denna studie ingér inte in-
tervjuer med personliga assistenter, vilket gor att deras erfarenheter som en
av de berorda parterna nér det géiller familjeliv med assistans inte finns med.

Materialet har ocksa presenterats vid nationella och internationella konfe-
renser och har pa sa vis diskuterats av olika delar av forskarsamhaillet, dar
jag fatt vardefulla synpunkter bade pa metod och pa tolkning.
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Kapitel 4 Presentation av studiens deltagare

For att underlétta ldsningen av de empiriska kapitlen och for att forstd och
tydliggora i vilket sammanhang intervjupersonerna befinner sig, ges hir en
nidrmare presentation av intervjupersonerna och deras familjer. Inledningsvis
presenteras kvinnorna och minnen med funktionsnedséttning och deras
familjer i en schematisk dversikt med bakgrundsuppgifter om élder, kon,
familjesituation, typ av funktionsnedsdttning samt antalet assistanstimmar.
Uppgifterna om intervjupersonernas familjesituation och antalet assistans-
timmar/vecka avser hur situationen sag ut vid forsta intervjutillfillet i
varje familj (se tabell 4).
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Intervjupersonerna och deras familjer

Annas familj®

Familjen bestdr av mamma Anna som ér i trettiodrsédldern, hennes man Arne
som &dr nagra ar dldre och deras tvéa pojkar, Andreas sju ar och Anton ett ar.
Familjen bor i en villa. Anna studerar och hennes man Arne har nyligen
avslutat en yrkesutbildning och arbetar som elektriker. Andreas gar i tredje
klass och Anton géir pa daghem. Anna triffade Arne under tiden hon fortfa-
rande bodde hemma och flyttade till sitt forsta egna hem med honom. De
hade levt tillsammans i nio ar vid det forsta intervjutillfallet.

Anna har en medfodd muskelsjukdom som gor att hon har mycket be-
gransad muskelstyrka och snabbt blir uttrottad. Nér assistenten ska hjélpa
Anna upp pa morgonen anvéinder hon lyfthjdlpmedel. Anna behdver hjilp
med personlig hygien och med att kld av och pa sig. Hon éter och dricker
sjdlv, men behdver fa hjdlp med att f4 maten upplagd och drycken serverad.
Hon kan inte sta eller gi sjdlv utan anvénder permobil bdde inomhus och
utomhus. Anna kan inte lyfta tunga saker. Nir den yngste sonen ska goras i
ordning for natten behdver hon hjidlp med att byta hans bldjor och med att
tvitta hans ansikte och borsta hans tdnder. Hon kan gora delar av det gemen-
samma hushéllsarbetet som t ex stidning och tvitt med assistentens hjilp.
Hon kan gora vissa delar av matlagningen sjdlv men hon behdver praktisk
hjélp av assistenten med de flesta momenten. P4 sommaren kér Anna sin
handikappanpassade bil sjéilv, men tar girna hjélp av assistenten under den
kallare delen av aret, da vinterkldderna &r tjockare och begrinsar hennes
rorlighet. Anna tycker om att sy och hon far hjélp av assistenten med de
moment hon inte klarar sjélv.

Anna har behov av stdd och hjidlp dygnet runt, men hon kan vara ensam
en kortare stund. Hon behover hjilp med att vinda sig flera ganger per natt.
Hon har tva personliga assistenter som arbetar heltid vardagar och var fjarde
helg och nagra vikarier som arbetar helger vid behov. Pa kvéllar och nitter
far hon hjilp av partnern Ame, som fér ersittning for en del av de timmar
han hjélper henne. Anna har periodvis anstéllt sin mamma och sin kusin for
att arbeta en helg eller tva per ménad. De far da ocksa hjélpa henne pa nit-
terna, sa att Arne far sova utan att bli vackt. Hon har ocksa anstéllt sina sys-
kon under kortare perioder. Hon har blivit beviljad i genomsnitt 19 assi-
stanstimmar per dygn eller 133 timmars assistans/vecka. Anna ir sedan ett
antal ar tillbaka arbetsgivare och arbetsledare for sina assistenter, utom for
Arne som r anstélld av en enskild assistansanordnare.

¥ Samtliga intervjupersoners namn har ndrats.
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Brittas familj

Familjen B bestar av Britta och Bengt, bada i trettiodrsidldern och deras tva
barn Bosse sju ar och Beatrice som snart fyller fem ar. Bosse gér i skolan
och Beatrice gar pd daghem. Familjen bor i en ldgenhet. Vid det forsta inter-
vjutillféllet har Britta och Bengt levt tillsammans i nio &r. Nér Britta traffade
Bengt hade hon bott ensam i sin ldgenhet och haft assistans i ett par ar.
Sedan manga éar tillbaka arbetar Bengt som vardare. Pa grund av sin funkt-
ionsnedséttning blev Britta tvungen att avbryta sin utbildning och har sjuk-
ersittning sedan flera ar.

Britta har en medfodd funktionsnedséttning och far ganska tita epilepsi-
anfall, vilket gor att hon behdver ha ndgon i sin nédrhet dygnet runt. Hon é&r
spastisk pa grund av sin skada, vilket gor att hon har behov av hjalp med det
mesta i vardagen, bade med sin person, med matlagning och att gora sin del
av hemmets skotsel. Britta behdver hjalp med att dta och hon dricker i mugg
med sugror och kan inte ta eller ldgga upp maten sjalv. Hon behover hjilp
vid forflyttningar och hon kan bara kora sin rullstol kortare striackor sjilv.
Hon kan inte anvidnda permobil pd grund av perceptionsstorningar utan
anvinder vanlig rullstol bade inom- och utomhus. Britta &r mycket intresse-
rad av att skriva och har fatt en roststyrd dator till sin hjélp. Familjen har
ingen bil s Britta anvdnder fardtjénst eller &ker rullstol som kors av assi-
stenten nér de till exempel ska ta sig till skola, daghem eller barnens olika
fritidsaktiviteter.

Britta har assistans dygnet runt, totalt 168 timmar per vecka. Av dessa ré-
knas drygt 50 timmar per vecka som viloperiod nattetid (tidigare jourtid).
Sedan flera ar tillbaka skots assistansen av ett privat assistansforetag. Britta
har provat att sjélv vara arbetsgivare at sina assistenter, men tycker att det &r
for mycket arbete att ha hela ansvaret for assistansen. I dag ndjer hon sig
med att 14gga schemat pé& egen hand. Tidigare har Britta haft bade sin partner
och andra familjemedlemmar anstillda som assistenter, men i dag har hon
mellan atta och nio assistenter som arbetar hel- eller deltid, ingen av dem hor
till familjen.

Doris familj

Familjen bestar av Doris och Dennis som bada ér i femtiodrséldern och deras
dotter Daniela som dr 18 ar och som vid forsta intervjutillfillet gick sista aret
i gymnasiet. Doris och Dennis har levt tillsammans i ca tjugo ar. Familjen
bor i en lidgenhet. Doris arbetar halvtid med administrativa uppgifter pa ett
brukarkooperativ. Dennis dr administrativ chef pa ett mindre foretag. Efter
avslutade studier flyttade Doris till en egen ldgenhet med hemtjénst. Nér hon
1 borjan av 1990-talet erbjods en mdjlighet att prova personlig assistans inom
en kommunal forsoksverksamhet, tackade hon ja till att bli en av de forsta
med denna nya form av stod.

Doris har en medfodd funktionsnedséttning som gor att hon ar spastisk.
For personer som inte kidnner henne sa vil kan det ibland vara svart att
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uppfatta vad hon sédger, dd skadan ocksa paverkar hennes tal. Doris behover
fa hjilp med att komma i och ur singen och anvénder lift. Hon behdver
ocksa hjdlp med personlig hygien, vid toalettbesok och med att kld pa och av
sig. Hon behover hjélp vid méltider med att dta och dricker med sugror ur en
mugg. Doris har sedan uppvéxtiren ett stort intresse for matlagning och in-
struerar sina assistenter om hur maten ska lagas, &ven om hon behdver prak-
tisk hjédlp med olika moment i matlagningen. Doris anvidnder permobil vid
forflyttningar bade inne och ute. Hon har en handikappanpassad bil, som
kors av hennes assistenter.

Doris har assistans under dagtid bade vardagar och helger. Vid det forsta
intervjutillfillet hade hon 63 assistanstimmar/vecka som vid det andra
intervjutillfillet hade utokats pd med mer tid pd helgerna till 71 tim-
mar/vecka eller 10 timmar/dag. Doris behover stod och hjélp dygnet runt och
skulle med stor sannolikhet beviljas fler assistanstimmar av Forsékrings-
kassan, men har avstétt fran att ansoka om det. Hon och hennes partner
Dennis ar 6verens om att han hjidlper henne kvéllar och nétter utan ersétt-
ning, si linge de bada tycker att det &r en bra 16sning att hon far hans oav-
16nade hjilp. Efter att ha varit medlem i ett brukarkooperativ &r hon sedan ett
antal ar tillbaka arbetsgivare 4t sina assistenter.

Connys familj

Familjen C bestar av Conny, drygt trettio &r och hans dotter Camilla elva ar
som ofta dr hos Conny men som bor hos mamma Cecilia. | samband med en
olycka for drygt tio &r sedan skadade Conny ryggraden och blev forlamad
fran brostkorgen och nerét. Vid tiden for olyckan levde han tillsammans med
Cecilia, hennes tva soner i nedre tondren (fran en tidigare relation) och deras
gemensamma dotter Camilla som vid tiden for olyckan bara var ett par mé-
nader. Dottern Camilla gar i skolan och bor inom samma tétort som Conny.
Det gor ocksd Connys fordldrar och ett par av hans syskon. Nér olyckan
intraffade arbetade Conny som snickare men efter olyckan kan han inte ldngre
arbeta med hantverksuppgifter. Vid intervjutillfallena arbetar han framforallt
med administrativa uppgifter i en idrottsférening och hans arbete ar néra
forknippat med hans fritidsintresse. Han bor 1 en handikappanpassad villa.

Efter skadan kan Conny anvinda armarna men han kan inte rita ut sina
hiander. Conny fér hjélp med att komma i och ur sdngen med hjilp av lyft.
Han behdver hjélp med att skota personlig hygien, med att kld av och pa sig
och att forflytta sig mellan rullstol och toalettstol. Han dter och dricker sjilv,
men behover hjalp med matlagning, att ldgga upp mat, dela maten vid behov
och att hélla upp dryck. Hans bil dr handikappanpassad och han anvénder
permobil bade inom- och utomhus.

Vid forsta intervjutillfillet har Conny assistans 19 timmar per dygn, 133
timmar/ménad, inklusive jourtimmar for natten. Han har tvd utomstéende
personliga assistenter som arbetar heltid vardagar och var tredje helg. Flera
familjemedlemmar ar anstidllda som assistenter: hans pappa ar anstilld flera
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kvéllar och nétter per vecka samt var tredje helg, hans syster och mamma
arbetar nagon natt per vecka och var tredje helg och hans broder och andra
sldktingar fungerar som vikarier vid behov. Vid andra intervjutillfillet be-
rattar Conny att Forsékringskassan efter en omprévning har minskat hans
assistanstimmar med ca 50 timmar/ménad vilket innebér att han vid det sen-
aste intervjutillfillet har ca 121 timmar/vecka. Conny skar ner timmarna pa
pappans schema da pappan enligt Conny inte har samma forsérjningsansvar
som de utomstdende assistenterna. Till att borja med anlitade Conny kom-
munen som assistansanordnare, men efter ett par ar gick han over till att
sjélv bli arbetsgivare och arbetsledare for sina assistenter.

Henriks familj

Familjen H bestér av Henrik i trettiofemarséaldern, hans tva dottrar Hanna 14
ar och Hilda 12 &r. Henrik bor i villa. Déttrarna bor hos honom varannan
vecka och varannan hos sin mamma, som bor i en nirliggande kommun.
Henrik arbetade som hantverkare fore olyckan. Efter olyckan har han period-
vis arbetat ideellt i en organisation for personer med en funktionsnedséttning
som liknar hans egen.

Vid forsta intervjutillféllet var det tolv ar sedan Henrik skadade nacken
och ryggraden i samband med en svar olycka som gjorde honom férlamad
frén halsen och nedét. Han behover hjéilp med allt praktiskt med sin person
och i hemmet; med att vindas, med personlig hygien, med pa- och avklad-
ning, vid alla forflyttningar och med att matas och att dricka. Han har l4tt att
fa trycksér vilket gor att han periodvis far ligga mycket till sings for att avlasta
kroppen. Henrik kor sin permobil inom- och utomhus och styr den med hakan
med hjélp av en joystick. Datorn har anpassats pa liknande sétt och Henrik
tillbringar gérna en hel del tid vid den. Han tycker om att halla pa med bilar,
bada att "meka” med dem och att &ka i terrdng, vilket han har kunnat gora
med hjélp av sina assistenter. De har ocksa gjort flera langresor tillsammans.

Henrik har assistans dygnet runt, 192 timmar/vecka. I den tiden ingér ett
par timmars dubbel assistans. Henrik klarar inte att vara ensam annat &n
korta stunder. Han berittar att om assistenterna gér ut kdnner han genast hur
det borjar klia i pannan eller att han ar for varm eller for kall, vilket blir
jobbigt eftersom han inte kan gdra nagot &t det utan hjélp. Han har fem assi-
stenter anstillda och tva av dem é&r hans broder. Vid storhelger och pé
semester hdnder det att han anstiller ndgon annan familjemedlem for att
familjen ska f& vara for sig sjélva, utan utomstéende assistenter. Sedan flera
ar tillbaka anlitar han en mindre, enskild assistansanordnare.

Fannys familj

Fanny &r i femtioarsaldern och bor tillsammans med sin man Fredrik i
samma alder och deras soner Filip sjutton ar och Fabian tretton ér i en ny-
byggd villa. Vid tiden for den forsta intervjun gar den &dldste sonen i
gymnasiet och den yngste i grundskolan. Fannys man Fredrik arbetar som
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kontorschef. Nér hon drabbades av en olycka for nio ar sedan arbetade hon
med ekonomihantering pa ett storre foretag. Fanny fick en skada pa
ryggraden och blev forlamad frén armarna och nedét. Den forsta tiden efter
skadan kunde hon inte rora sig alls, men har successivt aterfatt en del av
rorligheten i armarna. Med stod av kryckor kan hon i dag std och gi nagra
steg. Fanny atergick till sitt gamla arbete for en period nagra ar efter skadan,
men fick sluta pa grund av arbetsgivarens problem med att anpassa lokalerna
for Fanny. Under tiden mellan forsta och andra intervjun arbetade Fanny en
period inom en ideell organisation, men fann efter en tid att arbetet tog tid
frén fysisk trdning och vila, vilket ledde till att hennes hilsa forsdmrades.

Fanny kan sétta sig upp men behdver hjélp med att resa sig fran sdngen.
Hon behover hjélp med personlig hygien, vid dusch och i samband med
toalettbesok och en del hjélp att kld sig. Fanny kan inte réta ut sina hénder,
vilket gor att hon har svért att ta ett sdkert grepp om saker. Hon behover
hjélp att ta fram mat och med att laga det mesta av maten. Vissa moment av
matlagningen klarar hon sjélv, t ex att skdra gronsaker, men har svart att ta ut
mjolken ur kylen, da hon létt kan tappa mjolkpaketet. Hon dter sjilv och
dricker med hjalp av sugror. Inom- och utomhus anvénder hon manuell rull-
stol och kor sjélv sin anpassade bil, men behdver hjélp att lyfta rullstolen i
och ur bilen. Hon kan behdva hjélp att ta fram en pérm nér hon skdter
kontorsgdromal, men i arbetet vid datorn eller nér hon har papper och annat
inom rackhéll, behdver hon ingen hjdlp. Fanny har manga intressen och har
ménga aktiviteter igdng med hjilp av sina assistenter och ar road av somnad
och heminredning.

Fanny har tvd utomstaende assistenter. Den ena arbetar tre dagar och
rycker in pé helger vid behov, den andra arbetar tvé dagar per vecka. Fannys
man Fredrik &r anstilld som assistent lordag — sondag. Han hjilper henne
alla kvillar och vid behov nattetid, ndgot som han har ersittning for en
timme/kvéll. Vid behov kan en av hennes svigerskor hoppa in som vikarie
nagra timmar. Sedan ett ar tillbaka dr Fanny arbetsgivare it sina assistenter
medan hennes man ir anstélld av det privata assistansforetag som tidigare
skotte hennes assistans. Fanny har assistans 11 timmar per dag eller sam-
manlagt 77 timmar/vecka.

Gunillas familj
Familjen bestar av mamma Gunilla i fyrtiodrsaldern, barnen Gisela 16 ar och
Goran 15 ar. Nér intervjuerna genomfors gar Gisela i gymnasiet och Goran
sista aret i grundskolan. Barnen bor vixelvis hos Gunilla och sin pappa.
Gunilla bor i lagenhet. Hon ar egen foretagare och har sedan flera ar en egen
blomsterhandel. Med st6d av en av sina systrar som arbetar i blomster-
handeln har hon haft sin verksamhet igang hela tiden.

Forsta intervjun gjordes tre ar efter att Gunilla skadats i en olycka. Sedan
olyckan har hon varit rullstolsburen och till att borja med var hon helt sdng-
liggande och kunde inte klara sig utan hjidlp. Hon &r forlamad fran midjan
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och i nedre delen av kroppen. Hon har en relativt god rorlighet i armarna och
klarar sjélv en del moment i samband med toalettbesok. Hon kan ta sig i och
ur sdngen pa egen hand. Gunilla klarar det mesta av personlig hygien och
pakldadning, men kan behova hjélp med vissa moment. Gunilla trénar for att
aterfa rorlighet och styrka. Badde orken och styrkan har forbéttrats sedan
olyckan. Hon beréttar att hon kan laga enklare mat och skota vissa moment i
hemmet igen, men att hon fort blir trétt i armarna. Hon har ocksé svart att
koncentrera sig lingre stunder. Hennes armar och hénder éar inte tillrackligt
starka for att hon ska kunna koéra rullstol sjélv, s hon har fatt en batteri-
driven stddmotor, vilket gor att hon kan kora rullstolen inomhus och pé plan
mark utomhus utan hjélp. Hon kor bil sjdlv, men behdver hjélp att lyfta i och
ur rullstolen i bilen.

Nar intervjuerna gors har Gunilla assistans 7 timmar/dag, motsvarande 50
timmar/vecka. Hon &r den enda av intervjupersonerna som klarar sig utan
hjalp kvillar och nitter. Bdda hennes systrar arbetar halvtid som personliga
assistenter at henne, ca 20 timmar i veckan vardera. Darutdver har hon en
utomstdende assistent som arbetar 10 timmar i veckan. De forsta aren anli-
tade hon kommunen som assistansanordnare, men vid det andra intervju-
tillféllet har hon bytt till en privat assistansanordnare. Hon har fatt tillbaka en
del funktioner efter sin skada. Hennes behov av stéd med personlig hjilp har
minskat och hon behdver nu framforallt hjélp av praktisk karaktér. Det fore-
faller troligt att hennes grundldggande behov av stdd vid en omprévning av
assistansen inte skulle uppga till de tjugo timmar per vecka som behovs for
att f4 behalla assistanserséttningen. Det skulle i s& fall innebédra att Gunilla
skulle forlora sina assistanstimmar och i stillet erbjudas hjélp av kommu-
nens hemtjanst.

Eivors familj

Eivor &r i sextioarsaldern och bor i en villa tillsammans med yngste sonen
Erik som é&r den siste av fem barn som fortfarande bor hemma. Vid forsta
intervjutillfillet gar Erik sista aret pd gymnasiet. Eriks pappa Einar, som
ocksa dr i sextioarséldern, arbetar som lokforare. Han har en lagenhet i nér-
heten, men bor oftast hos Eivor. Nar barnen var sma var Eivor hemma med
dem under manga ar. Efter det arbetade hon inom vérd och omsorg och inom
tillverkningsindustrin. Efter flera &rs sjukdom har hon beviljats sjukersétt-
ning. Eivor aker i vig ett par dagar i veckan pé aktiviteter eller trdning for att
hélla sig i gdng och tréffa andra.

Eivor fick MS for ca tio ar sedan. Hon &r rullstolsburen, har forlorat kraf-
ten i den ena armen och kan inte lingre stodja pa benen efter det senaste
sjukdomsskovet. Hennes minnesfunktion dr péverkad av sjukdomen och
niarminnet dr nedsatt. Det gor att hon behdver hjalp med att planera tillvaron
t ex vid kontakter med myndigheter. Eivor behover hjélp att komma i och ur
sidngen. Assistenterna anvinder lift vid forflyttningar. Hon behover hjdlp i
samband med personlig hygien och vid toalettbesok, men hon kan tvitta
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ansiktet och borsta tdnderna sjélv. Nér hon ska kld sig behover hon hjélp
med en del moment. Eivor behover hjilp med att laga mat och att lagga upp
och dela maten, men &ter och dricker sjilv. Eivor tycker fortfarande om att
hélla p& med matlagning. Hon 4r gérna med och kommenterar och instruerar
assistenterna om hur maten ska lagas. Hon anvinder en manuell rullstol inne
och permobil ute. Hon kan inte ldngre kora bil sjilv utan anvinder fardtjanst
nér hon ska dka ivdg nagonstans.

Under de forsta aren med sjukdomen fick familjen ta 6ver delar av hus-
hallssysslorna nér hon inte langre kunde utféra dem. Nar hennes hjélpbehov
hade Okat efter ndgra ér, fick hon hjilp fran hemtjidnsten tvad ganger om
dagen och besok av nattpatrullen ett par gdnger per natt. Med hjélp av kura-
torn pa sjukhuset ansdkte hon om personlig assistans for ca fem ar sedan.
Nér den fOrsta intervjun gors har Eivor assistans 16 timmar/dag eller 112
timmar/vecka. Nattetid far hon hjilp av kommunens nattpatrull som kommer
en till tva génger per natt och vid behov. Vid négra tillfillen har det hént att
hon inte kunnat vénta tills nattpatrullen kommer och dé har hon fétt hjélp till
toaletten av sin son Erik. Eivor har fyra assistenter anstédllda. En av dem ar
hennes dotter Erika. Eivor har anlitat kommunen som assistansanordnare
sedan forsta borjan.
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Kapitel 5 Vigen till nuet

Vigen till nuet, till intervjupersonernas deltagande i studien, har sett olika ut.
De har nagra saker gemensamt; de har personlig assistans en stor del av
dygnet och de har familj, vilket gor att assistansen paverkar vardagen inte
bara for dem utan ocksa for familjens 6vriga medlemmar. Deras olika erfa-
renheter har paverkat hur de ser péd att ta emot hjélp och att ha personlig
assistans i vardagen. Tre av intervjupersonerna har medfédda funktionsned-
sittningar och har behovt olika former av hjilp, frdn barndomen in i vuxen-
livet. Resterande fem intervjupersoner var vuxna och levde med sina familjer
nédr de drabbades av omfattande funktionsnedséttningar. Detta kapitel tar upp
teman som berdr livet fram till nuet med utgangspunkt i om intervju-
personerna hade en funktionsnedsittning nédr de blev fordldrar eller om
funktionsnedsattning uppstod efter att intervjupersonen bildat familj. Héar
berdrs ocksd vad det betyder for assistansen om assistansanviandaren lever
som singel, trdffar en partner och far barn.

Att viaxa upp med funktionsnedséattning

Tre av de intervjuade kvinnorna, Anna, Britta och Doris, har levt med sina
funktionsnedséttningar hela livet pa grund av skador de fétt i samband med
fodseln eller pa grund av en medfodd sjukdom. Funktionsnedséttningen har
funnits med som en del av deras vardag badde under uppvixten och nir de
valde hur de ville forma sina vuxna liv och bilda familj. De véxte upp i en tid
da samhillets stdd inte ldngre innebar att barn och ungdomar med funktions-
nedséttningar var hdnvisade till att flytta till en institution. I stéllet var stodet
inriktat pa att de skulle véxa upp i familjen.

Doris, som borjade skolan pa 1960-talet, gick sina forsta ar i siarskoleklass
trots att hon inte horde till sérskolans malgrupp. Placeringen berodde troli-
gen pé hennes omfattande rorelsenedséttning och talsvarigheter. Misstaget
uppticktes sa smaningom och Doris fick gé resten av skoltiden i en vanlig
grundskola. Att komma fran sirskolan till vanlig klass beskriver hon som att
komma frén

En liten skyddad virld, var det! S& ndr man kommer ut i riktiga livet, da vart
det lite skillnad! (Doris)
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Anna och Britta, som ar ungefr tio ar yngre &n Doris, gick i skola i ndrheten
av hemmet under hela sin skoltid, tillsammans med andra jamnariga.

Under uppvixten fick alla tre personlig hjilp av sina fordldrar, framforallt
av sina mammor. Ingen av dem hade nagon form av stdd eller hjélp i hem-
met av utomstdende. Valet att inte ha hjilp av personer utanfor familjen,
gjordes huvudsakligen av deras fordldrar. Kvinnorna beskriver att de under
uppvéxttiden inte reflekterat s& mycket 6ver om de skulle varit mindre bero-
ende av sina fordldrar ifall de hade fatt hjélp av utomstédende personer under
tiden de bodde hemma. Av deras beskrivningar framgar att den hjilp de har
fatt av sina familjer under uppvéxten har stétt for bade kontinuitet och trygg-
het, men de sdger ocksa att nér de flyttat hemifran och tagit steget in i vuxen-
varlden, sa ville de inte ldngre forlita sig pa att f4 personlig hjélp av sina
mammor. Det skulle ha kidnts som att ta ett steg tillbaka till barndomen igen:

Det &r ocksé sant jag kénner, att bli tvittad av sin mamma kénns inte ok, det
vill jag ha ndgon annan att géra. (Anna)

Att flytta hemifran och fa hjélp av andra

I bilden av att bli vuxen ingar att vixa upp och ldmna barndomens beroende
av fordldrarnas hjdlp med omvardnad och andra grundldggande behov, for
att gradvis nd storre oberoende och sjilvstindighet. Personer som redan som
barn har omfattande funktionsnedséttningar har ofta ett livslangt behov av
hjélp av andra. For att kunna flytta hemifran behover de en omgivning med
god tillgdnglighet och tillgang till praktisk hjélp av en partner och/eller
utomstaende. De tre intervjupersonerna med medfodda funktionsnedséitt-
ningar flyttade hemifrdn i 18-20 arsaldern, strax efter gymnasiet. De har
inréttat sin vardag utifran att de har omfattande behov av hjilp, ndgot som
bland annat har haft betydelse for var de kunnat bo. Britta och Doris flyttade
till bostéder dir de kunde f& hjélp 1 form av boendestdd, antingen i form av
studentlagenhet eller i kommunal servicebostad. Till dessa bostdder fanns
personalgrupper knutna som gav de boende stod och hjilp i hemmet.
Hjélpen gavs enligt ett schema som anpassades efter hur manga personer
som behdvde hjélp. Var och en av de boende fick anpassa sig efter de boen-
des samlade stodbehov och ta emot hjilp pé de tider som personalgruppen
planerat. Anna ansokte till att borja med inte om hjélp utan flyttade direkt
hemifrén till sin partner, som var den som hjélpte henne under de forsta aren.
Sa linge Anna kunde gora en del saker utan hjilp, kunde hon fortfarande
vélja att klara sig utan hjilp av utomstidende, di det framforallt var hon som
fick leva med konsekvenserna av att avsta fran hjilp.

Jag klarade mer saker sjélv, innan jag fick assistansen [---]. Men allting tog ju
s& mycket langre tid. S& att om jag hade tur s& hann jag ju ga pa toaletten pa
en timme, ibland kunde det ta en och en halv timme, men det gick ju dnda. Sa
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att jag tyckte att jag kéinde mig fri och att jag klarade mig utan assistansen. Att
laga middag ndr Arne inte var hemma, det var en sén dér grej som man fick
borja med vid tretiden for att ha det klart till sex, i och med att jag inte orkade
hacka 16ken. Sa det var ett helt annat liv. Men jag kunde ju dnda gé ut sjélv,
jag kunde kla pa mig sjélv, ga pa toa sjélv och sé dir, sa att det var en frihet.
Och nér Arne var hemma sé gjorde han det sa att det skulle gé fortare. (Anna)

Doris forsta erfarenhet av att bo utanfor hemmet var frdn gymnasietiden, da
hon bodde pé elevhem och for forsta gdngen fick hjélp av utomstéende perso-
ner. Dérefter har hon bott i olika former av bostdder med tillgang till personal-
stod. Hon talar om tiden med boendestod i ganska positiva ordalag, da det for
henne var forknippat med okad sjilvstandighet och gemenskap med andra
jamnariga. Brittas erfarenhet av boendestdd &r mindre positiva. Hon beskri-
ver att hon saknade kontroll 6ver vem som skulle hjdlpa henne och att hon
tvingats ta emot hjilp av personer som hon aldrig triffat tidigare. Bada har
erfarenhet av att de hade begrinsade mojligheter att paverka vem de skulle
fa hjdlp av och att det var manga personer som passerade genom hemmet.

Jag trodde aldrig p& grund av, jag har ju inte haft hemtjanst, men pé grund av,
pa grund av miljoskador och psykiska skador av att ha bott med boende-
service som inte fungerade, sa trodde jag nog aldrig att jag skulle ta in nan att
hjélpa mig som aldrig har varit hdr. Men det har uppstatt situationer nér jag
har wvarit illa tvungen for att jag inser att jag kan ju inte sitta hér sjdlv nér
Bengt inte 4r hemma. (Britta)

Britta beskriver hur hon bade innan personlig assistans infordes men ocksa
med assistans, har befunnit sig i situationer dir hon inte kunnat vélja vem
hon skulle fa hjdlp av da hon inte klarar sig utan hjilp. Trots de mojligheter
assistansreformen formellt ger kan malséttningen att kunna ha kontroll och
bestdmma 6ver vardagen begrinsas av att det dr svart att rekrytera assistenter.

Tankar péd familj och barn

Att vara rullstolsburen och ha en kropp som inte fungerar som andras har lett
till att kvinnorna ibland méter personer i omgivningen som tror att de ocksé
har intellektuella funktionsnedséttningar. En kvinna som med sitt utseende,
tal och sin rorelseformaga avviker fran den samhélleliga normen om hur en
ung kvinna ska se ut, uppfattas av sin omgivning som nagon som ir annor-
lunda. De ses som personer som forst och framst har ett stort behov av stod
och hjélp av andra och inte i forsta hand som en tankbar partner eller som en
kvinna som kan visa kérlek och omsorg om andra.

Anna och Britta beskriver att de redan som unga dréomde om att triffa en
partner och fa barn. De kédnde sig Gvertygade om att de skulle bilda familj,
samtidigt som de kénde sig osékra och tvivlade pa att det skulle bli verklig-
het. Osékerheten fanns pa flera plan. Det handlade om funderingar 6ver att
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ha en kropp som avvek fran det normala. Fér en ung person med en omfat-
tande funktionsnedséttning kan rddande skonhetsideal och negativa forvént-
ningar frdn omgivningen péverka sjdlvkédnslan. Skulle de tréffa en partner
som ville satsa pa en relation och leva med ndgon som behdvde s& mycket
stod och hjalp?

Jag minns alltid att jag tyckte att jag sag det som en sjéalvklarhet att jag skulle
hitta en man. Samtidigt som jag ocksa hela tiden sdg framfor mig, att vem
skulle vilja ha mig med allt vad det innebér att leva med mig? Och det kénner
jag alltsa fortfarande ibland, ifall Arne och jag skulle ldmna varann, s finns det
ingen man pé jorden, som skulle vilja ha mig. Det finns fortfarande jattestarkt i
mig att jag tycker att det &r jattesvart att se vad det &r Arne finner attraktivt
med att jag har ett sant stort hjdlpbehov av honom eller av andra. (Anna)

Britta beskriver att hon som liten dromde om att bilda familj och fa egna barn,
men de funderingar hon berittar om 4r av en annan, mer vardagskonkret
natur, &n Annas tankar om att ha en annorlunda kropp. I sena tonaren
fargades Brittas funderingar av hennes forsta erfarenheter av att ha assistans.
Beroendet av utomstaende gjorde tillvaron svardverblickbar och nyckfull:

Jag har alltid dromt om familj och barn. Det har jag nog gjort sedan jag var
lika liten som véra barn dr nu, tror jag. Men sen ocksa ndgonstans dér i ton-
aren sa borjade jag vil ocksé att tvivla, just i sena tondren ndr jag hade fatt as-
sistans. For man kénde av inte bara det goda, utan ocksd det onda. Det har
med nér folk [assistenterna] &r sjuka eller inte kommer av ndgon annan anled-
ning. D4 kénde jag att ska jag verkligen utsétta ndgon annan dn mig sjélv for
det har? (Britta)

For kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar ar hjilpen nddvéndig,
den &r nagot de inte kan vélja bort. Nér de bildar familj sa paverkar assistan-
sens sarbarhet inte bara dem sjdlva. Av intervjun med Britta framgick att
hennes erfarenhet av hur assistansens sarbarhet hade paverkat hennes var-
dag, gjorde att hon hade oroat sig for hur de manga personalbytena skulle
kunna péverka en blivande partner och deras barn. Om hjélpen inte fungerar
och om personliga assistenter kommer och gar, sa blir detta ocksa en del av
barnens vardag. For barnen kan det innebéra ménga nya moten och plotsligt
avslutade kontakter med olika assistenter. Byten av assistenter paverkar inte
bara assistansanvindaren, de kan ocksé ha betydelse for partnern och barnen,
bade for att det tar tid for nya assistenter att komma in i arbetet vilket kan
paverka familjens vardag, men ocksa for att det handlar om att ldra kénna
nya assistenter. Insikten om assistansens sarbarhet gjorde tankarna om att
bilda familj mer sammansatta. Assistansen gor det mdjligt for dem att vara
aktiva foraldrar, men den medfor ocksa att den sarbarhet som personalom-
sittning och sjukfranvaro innebér inte bara berér dem sjélva. Den paverkar
ocksé deras partner och barn.
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Fore och efter LSS — fran en begrénsad tillvaro till nya
mojligheter

Gemensamt for kvinnorna med medfodda funktionsnedséttningar ar att de
talar om tiden fore och efter LSS. De ger olika exempel pé att livet innan
personlig assistans inférdes begrinsades av att stodet var utformat utifran
den hjélpgivande organisationens 18sningar och ramar for nir, var, med vad
och av vem de kunde fa hjilp. Innan de fick personlig assistans bodde Britta
ensam med boendestdd och Doris hade hemtjénst. Anna och Doris var bero-
ende av att fa daglig hjilp av sina partners. Kommunen erbjod ett mer be-
grinsat stod dn vad de senare fick i form av personlig assistans. Det stdd de
fick av kommunen handlade i huvudsak om hjilp i hemmet och deras moj-
ligheter att utforma innehallet 1 hjdlpen var begransat. Nér LSS trddde i kraft
1994 ansokte kvinnorna omedelbart om personlig assistans och beviljades
assistanstimmar i visentligt storre omfattning &dn de tidigare haft. Darmed
Okade deras mojligheter att paverka vardagen och att kunna leva med en 6kad
grad av sjdlvstidndighet. Britta beskriver hur omvélvande forédndringen var:

Jag visste inte vad det skulle innebéra for mig. Nér jag fick mina forsta fyrtio
timmar i veckan déd var det sa hir Va, vad ska jag gora med fyrtio timmars
assistans i veckan?’ Just for att jag fattade inte vad jag skulle ha det till, fast
jag mycket val behovde det, lika vél som i dag. Men jag fattade liksom inte
vidden av vad jag behdvde hjélpen till. (Britta)

For kvinnorna som tidigare fatt hjdlp i mer begrinsad omfattning innebar
assistansen att de fick ldra sig att tdnka i nya banor och att successivt forsta
att de fatt mojlighet att gora sddant som det tidigare inte funnits utrymme
for. For Anna blev det en vandpunkt att bli férdlder. Hon som tidigare for-
sokt att klara sig utan offentlig hjilp insdg nir hon vintade sitt forsta barn att
hon behdvde personlig assistans bade for att kunna fa den hjélp hon behovde
och for att kunna vara foridlder och vara med och ta hand om sitt barn.

Nir jag vintade Andreas sd forstod jag att det inte skulle vara hallbart att
inte ha assistans ndr man har ett litet barn. Jag skulle inte ens orka lyfta
honom. (Anna)

Att vara fordlder och fa en funktionsnedsattning 1 vuxen
alder

De som skadats eller insjuknat i vuxen élder beskriver en annan situation dn
kvinnorna med medfédda funktionsnedsattningar. Fran att ha levt ett liv som
liknade manga andras i motsvarande alder, fordndrade en olycka eller en
sjukdom inte bara deras egen utan ockséd familjens tillvaro. Nir de skadades
befann de sig i olika skeden av livet: Conny och Henrik var i tjugoérsaldern,
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Fanny och Gunilla i fyrtiodrséldern och Eivor var i femtiodrsaldern nér hon
insjuknade i en kronisk sjukdom. Tidigare hade de varit rorliga och aktiva
personer, men nu fordndrades deras tillvaro radikalt. De som skadades i en
olycka behovde plotsligt, fran en dag till en annan, hjilp av utomstidende
personliga assistenter, men ocksa av partnern och av andra familjemedlem-
mar under en stor del av dygnet. De fyra som drabbades av olyckor fick
personlig assistans en kort tid efter att de blivit skadade, men Eivor, som
insjuknade i en kronisk sjukdom som successivt fordndrade hennes funkt-
ionsformaga, fick hemtjénst under de forsta aren. Forst efter flera ar bevilja-
des hon personlig assistans. Alla fem skadades eller insjuknade efter 1994,
da LSS tradde i kraft.

Ett drastiskt forandrat liv

Fordndringen drabbade dem pa olika sétt. For Fanny, Gunilla, Conny och
Henrik kom fordndringen snabbt. P4 grund av sina svéra skador fick de till-
bringa en lang tid pa sjukhus. Gunilla som skadades i en olycka tre &r fore
intervjuerna beskriver hur chockartat livet forandrades:

Innan olyckan levde jag mitt liv i ett ganska hogt tempo. Jag hade mitt foretag
och barnen, jag var en vildigt stressad person, hade fullt upp. Sa det var en
jatte-fruktansvért traumatisk upplevelse detta att bli liggande fast i en sing.
Och inte kunna gdra nanting den forsta tiden. Och jag hade ingen hand-
funktion, jag kunde inte &ta sjélv, jag kunde inte skriva. (Gunilla)

Olyckan fick tiden att stanna upp. Den omvélvande forédndringen ledde till
forluster av stora delar av tillvaron som den sag ut innan olyckan. Intervju-
personerna som skadades i vuxen alder beskriver vilka svarigheter de nya livs-
betingelserna innebar. I perioder efter olyckan var flera av dem sa nedstdmda
att de funderade pa om de skulle orka fortsitta att leva s som livet gestaltade
sig. Conny berittar att ndr han kom hem fran sjukhuset kom effekterna av
hans skada att dominera familjens tillvaro pa olika sitt. Ett par manader
innan han skadades hade han och hans partner fatt en dotter och hans partner
fick nu dela sin tid mellan det nyfodda barnet och Conny och hans behov.
Han behovde hjéalp med det mesta, dygnet runt. Det krédvde tid och insatser
bade av assistenterna och av hans partner. Trots att han blivit svért skadad,
later det pd hans beskrivning som att det knappt fanns tid for vila och inte
heller for reflektion 6ver den nya tillvaron eller umginge med familjen.

Ja det &r ju halvkaos hela tiden d&. Upp och ner och sa ska man orka med det
och det &r inte l4tt! Men det har man ju bakom sig, man har ju mycket erfa-
renhet i stéllet! [---] Nar man &r nyskadad, man tar ju rétt sa stor plats i ett hus,
om man séger sd. Tar ju tid och plats och man har ju inte, nej, jag tror att det
ar svart att klara. Jag vet inte, jag jobbade inte pa den tiden. Inte s& mycket i
borjan i alla fall, de forsta tvd — tre aren. Men da var man ju och trdnade hela
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dagarna en sju-atta timmar i Stockholm och é&kte fardtjanst och hit och dit hela
dagarna. D4 var man ju rétt trott pa kvillarna [---] Man hade inte, man var inte
ledig mycket alls. S& hade man familjen pé kvallarna, det var ingen ledighet
alls. (Conny)

Hans berittelse formedlar en tillvaro dir andra gjorde upp planer fér honom,
men han séger inte vad han sjélv tinkte eller ville under denna tid, forutom
att den var kaotiskt och att han behdvde tid for att vila. I ett 14ge nér han
knappt ens orkade med sig sjilv, fanns det &nnu mindre utrymme for att orka
tdnka péd andra i den ndrmaste omgivningen.

For dem som blivit skadade eller sjuka i vuxen alder har funktionsned-
sdttningen fatt konsekvenser inom flera omraden. Utover att de har fatt ett
omfattande behov av stdd och hjilp for egen del, har funktionsnedséttningen
inneburit att de inte ldngre kan delta i arbetslivet pa samma sétt som tidigare.
Det har péaverkat deras mojlighet att dela praktiskt arbete i hemmet med
partnern liksom formagan att utdva tidigare hobbys. Aven umginget med
vénner har foréndrats. Efter olyckan eller sjukdomsdebuten har de fatt om-
prova sina sjilvbilder och rekonstruera sina identiteter utifran nya forutsatt-
ningar. Fran att ha varit aktiva inom olika omraden, har de efter olyckan fatt
orientera sig utifrdn en ny situation, dir de behdver assistans en stor del av
dygnet. De har olika ldng erfarenhet av att leva med funktionsnedsittning
och har didrmed ocksa haft olika lang tid att f& perspektiv pd wvad
olyckan/sjukdomen fort med sig, ndgot som kan ha péaverkat hur de ser pa
vardagen med assistans. Den stora fordndring de varit med om har medfort
flera forluster, bade av fysiska formégor men ockséd forlust av mojligheten
att ha kontroll 6ver sin livssituation och 1 vissa fall att kunna paverka till-
varon sé att den blir som de vill ha den.

Att aterta kontrollen

Intervjupersonerna ger olika exempel pa hur de forsokt dterta kontrollen och
begrinsa andras makt over livet. Fanny och Henrik ger exempel pa hur de
har forsokt hitta sétt att forhélla sig till en fordndrad livssituation.

Fanny befann sig mitt i livet nér olyckan intrdffade och hon beréttar att
det var svart for henne att forlika sig med att det plotsligt var hon som be-
hovde hjilp. Genom att fokusera pa rollen som den som ledde arbetet, kunde
hon med assistenternas hjélp fortsétta att vara aktiv och visa sin omgivning
att hon till stora delar var samma Fanny som forut.

Forsta gangen jag bad om hjélp det var ndr jag hade skadat mig. Och jag fick
jobba med min inre, vad ska jag sdga, sjdlvbild. Psykologiskt har jag fatt
jobba jattemycket med den biten. Och enda sittet jag kom pa sen, hur jag
skulle klara att bevara min sjilvkinsla kontra assistenterna det var att ta pa
mig arbetsledarrollen, négot jag tidigare hade varit. Da klarade jag av det for
da blev det en helt annan situation. [---] Jag &r inte den som om det ska goras
nagonting sa, jag tanker inte pé att jag har ett handikapp och att jag inte klarar
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av det, utan jag utgar fran att jag klarar av det &nda och sa far jag da ta konse-
kvenserna av det. Och det har ju varit den viktigaste biten. (Fanny)

Fanny ville inte se sig i ndgon passiv mottagarroll. Hennes beskrivning kan ses
som ett sitt att ta makten 6ver sin vardag och 6ver den hjélp hon behdver.

Aven Henrik beskriver hur han ur ett existentiellt perspektiv forsoker
aterta kontrollen 6ver sitt liv. Han ar den av intervjupersonerna som drabbats
av de mest omfattande skadorna. I intervjun berdttar han att han under flera
manader efter olyckan funderade pd hur han skulle kunna ta sitt liv. Han
kidnde sig s& nedstimd 6ver hur livet fordndrats och 6ver att ha forlorat sin
rorlighet, att han inte ville leva lidngre. Den forsta tiden flydde han in i
glomskan med hjélp av mediciner. Nér han hade skrivits ut fran sjukhuset
blev han gradvis mer nirvarande och medveten om sin situation och om livet
runt omkring. Genom sitt beroende av andra var hans mdjligheter att styra
villkoren for tillvaron begransade. Hur skulle han kunna sétta ramarna for
sin existens? Ytterst handlar denna kontroll om att ha makt att vilja mellan
att leva eller att do6. Henrik funderade pa hur han skulle kunna ga till vdga for
att avsluta sitt liv om han kom till en punkt dir han inte léngre orkade med
tillvaron. Hur skulle han kunna fa rdda dver sitt liv utan att géra nagra andra,
vanner eller personliga assistenter, medansvariga for sitt beslut?

Nej, man brydde sig inte om det som betydde nanting. Man fokuserade sig pa
sin rorlighet och man ténkte bara ’jaha jag kan ju inte andas sjélv, vad ar det
da for vits, liksom. Det &r ju ingen mening att jag finns’. Och den dér kdnslan
satt i ganska ldnge. [---] Nér jag vil kom pa hur jag skulle gé till vdga sa
slutade jag tinka pa det dar. Det rackte for mig da troligen att fa vetskap om
hur jag skulle gé till viga om. Det rickte. Jag har aldrig forsokt. Livet star en
dyrt, pa nat sitt. (Henrik)

Niér han till slut fann ett sétt att kunna avsluta sitt liv kunde han sléppa tan-
karna pa doden. Genom att han ténkt ut ett mojligt scenario, dér han sjilv
kunde ta den yttersta makten over sitt liv, kunde han ocksa sldppa tvanget att
tdnka péa att han skulle avsluta livet. Han visste att han skulle kunna sdga nej
till ett fortsatt liv utan rorlighet och att han kunde bestimma och genomfoéra
det pa egen hand, om han skulle finna att livet inte lingre var vért att leva.
Med vissheten om att han fortfarande kunde ha makt 6ver sitt liv valde han
att orientera sig mot en ny tillvaro och forma livet utifrdn den situation han
befann sig i.

Henrik ar den som ger den tydligaste beskrivningen av den fortvivlan han
kinde nér det stod klart for honom vilka konsekvenser olyckan fort med sig.
Men ocksé i intervjuerna med Fanny, Gunilla och Conny framgar det att
olyckan inneburit en svar livskris. De beskriver hur de kdmpat for att orka
trdna och arbeta med sin rehabilitering utan att ge upp och att de pa olika sétt
forsokt finna végar att gé vidare.
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Att successivt forlora kontrollen

Till skillnad fran de fyra intervjupersoner som skadades i olyckor, kom
Eivors forsdmring gradvis genom &terkommande sjukdomsskov. Nir hon
inte ldngre kunde klara sig pd egen hand under dagarna blev hon till slut
tvungen att ans6ka om personlig assistans:

Jag tyckte att det var svart. I och for sig sd har jag aldrig velat ha det. Nej,
men nér jag inte kunde gi mera, jag kunde inte komma nagonstans ... d& var
jag tvungen att ha nagon. (Eivor)

Eivor hade familj och flera vuxna barn nir hon drabbades av MS. Aven om
hon har ménga ars erfarenhet av att ta emot hjdlp och successivt har fatt
Okade insatser, har hon svéart att finna sig tillrdtta i sin nuvarande situation.
Under intervjuerna aterkommer hon flera ganger till att hon 6nskar att hon
kunde aterfa krafterna igen.

Ja, nu har jag svart att acceptera det hér. Ja, det hir var inte bra alls. Sa hér illa
trodde jag inte att det skulle gé. Jag som hela tiden har varit sa mycket for att
vara glad och vara mycket med mina barn. Varit en riktig mamma... Sa att
det, nej det &r inte bra. (Eivor)

Eivor ndrmar sig pensionsdldern. Hennes kropp sviktar pa grund av sjuk-
dom, den fungerar inte lingre som forut. Kroppens fordndring har gatt fort
och Eivors bild av sig sjdlv har inte hunnit med. Samtidigt som kroppen har
forsvagats, har hennes sociala situation fordndrats. Eivor har en stor familj dar
hon har varit van vid att vara en central person, en “riktig mamma” som hon
uttrycker det som lagar mat och skdter hemmet enligt en traditionell for-
delning av hemarbetsuppgifterna. Nér hon intervjuas for forsta gdngen, ar det
assistenterna som lagar maten eftersom Eivor inte ldngre kan gora det sjélv.
Att inte ldngre kunna laga mat och skdta hemmet har lett till att hennes identi-
tet som en “riktig mamma” har foréndrats. Hon har svart att forlika sig med
de forluster sjukdomen har fort med sig och som hindrar henne frén att dgna
sig at det hon tycker om att gora och som hon har brukat & uppskattning for.

Nar vi traffas forsta gdngen bor bara den yngste sonen kvar hemma. Hans
fyra éldre syskon har alla flyttat hemifran och p& dagarna 4r det tyst i huset.
Att hennes sociala situation har fordndrats och att hennes barn har flyttat
hemifran och bildat familj pé sina héll, pAminner om hur livet kan te sig for
andra i Eivors &lder. Hennes situation kan ségas spegla bade ett normalt
livslopp med familjeliv, arbete, barn och barnbarn och ett livslopp dér
hennes sjukdomsskov gett bestdende funktionsnedsattningar. Sjukdomen har
bidragit till att fordndra hennes livssituation och till att hon i fortid har fatt
lamna arbetslivet och blivit beroende av andras hjilp.

Av studiens atta intervjupersoner dr det bara Eivor som har drabbats av
kognitiv funktionsnedséttning. Hennes minnesféormaga har forsdmrats och
formagan att forstd och planera tillvaron har avtagit. Hon kan inte léngre
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leda sin personliga assistans eller ha kontroll Gver assistenternas schema,
vem som ska arbeta och vad som ska goras under dagen. Det har medfort att
bade hennes familj och assistentgruppen har fatt ta Gver ansvaret for den
dagliga planeringen men ocksa att de far ta ett stdrre ansvar for att ha en
overblick over hennes situation. Det har lett till en forskjutning av makt och
ansvar fran Eivor till hennes familj och till de personliga assistenterna vilket
medfort att hennes autonomi och mdjlighet att forma sin assistans utifran
egna Onskningar och behov har minskat.

Forandrade familjemonster

I intervjuerna med kvinnorna och méinnen som drabbats av funktionsned-
séttning 1 vuxen alder framgar att de fore olyckan fordelade hemarbetsupp-
gifterna pa ett mer eller mindre traditionellt sitt. Fanny och Eivor beréttar att
olyckan respektive sjukdomen medforde stora fordndringar for deras famil-
jer. Innan de drabbades av funktionsnedséttningar var det de som lagade mat,
skotte hemmet och hade huvudansvaret for barnen. Nér kvinnorna inte
langre kunde fortsdtta som forut, blev deras andel av familjeansvar och
hemarbete synligt och deras uppgifter ndgot som partnern skulle 16sa. Detta
innebar att familjens tidigare arbetsférdelning och ansvarsmonster forskots,
frdn kvinnorna till médnnen i familjen. Ménnen i de olika familjerna hante-
rade situationen pa lite olika sitt. Innan Eivor blev sjuk hade hon och hennes
partner en tydligt traditionell fordelning av hemarbetsuppgifterna. Hon an-
svarade for hushallet och han skoétte huset, tridgarden, familjens bilar m.m.
Nér Eivor insjuknade och inte lingre kunde ge samma omsorg till familjen
och hemmet paverkades alla i familjen. Belastningen p& hennes partner
okade. Nér Eivor s& smaningom fick utékad hjélp i form av personlig assi-
stans kunde hon fa den hjélp hon behdvde for egen del, men ocksé fa hjilp
med delar av hemarbetet. Med stdd av assistansen atergick vardagen i storre
utstrdckning till hur den varit tidigare.

Fanny, som &r ett tiotal ar yngre, hade redan innan hon skadats haft en
mer jamstilld fordelning av ansvar for hem och barn dn Eivor. Vid olycks-
tillféllet arbetade bade Fanny och hennes partner heltid. Olyckan innebar
stora omvélvningar for badda parter. Mitt i sorgen dver partnerns olycka,
skulle familjelivet g vidare och vardagen fortsétta pa nagot sétt.

Och sen pa sjukhuset sé, forsta tiden sé lag man ju bara rakt upp och ner och
tittade i taket, man kunde ju inte rora nagonting. Sa det enda jag kunde gora,
jag kunde ju hora folk runtomkring och att folk kom. Men jag fick ingen
panik. Jag vet inte varfor. Jag tror inte liksom att jag. P& nat sétt sa fann jag
mig 1 situationen och tinkte mer praktiskt, som mamma da. Sa att nir min
man kom upp och grét sa sa jag: ’Lugna ner dig, det kommer att ordna sig!’
Och jag var ju fortfarande s dir liksom den som var lugn. (Fanny)
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Fanny var i fyrtiodrsaldern och hennes barn i forskole- och skolaldern nér
hon skadades. Hennes relation till partnern hade 1dmnat det inledande stadiet
och de hade levt flera ér tillsammans. Bade fore och efter olyckan forefoll
Fanny vara den i familjen som hade ett 6vergripande ansvar for barnen och
for de traditionellt kvinnliga hemarbetsuppgifterna. Aven om hennes man
fick gora en stor del av de praktiska sysslorna, s& var det hon som organise-
rade det mesta i familjens vardag. Hon séger att hon pé négot sétt holl kvar
greppet om familjens situation, dven fran sjukhusbédden.

For Conny och Henrik utvecklade sig situationen i en annan riktning. De
var betydligt yngre nir de drabbades av sina olyckor och deras relationer var
farskare. Conny hade just blivit pappa och Henriks partner vintade familjens
andra barn nir de rdkade ut for sina olyckor. De hade béda relativt nyligen
blivit fader men de beskrev att det inte hade paverkat deras livsstil i ndgon
storre utstrickning. Conny hade fortsatt att d4gna sig at idrott flera kvillar i
veckan dven efter dotterns fodelse och Henrik at att umgas med sina vinner
och att 4gna sig at sina intressen. Redan innan olyckan 1&g ansvaret for hem
och barn i stor utstrickning pa deras kvinnliga partners. Bada beskriver att
olyckan innebar en ytterligare pafrestning pd en redan anstringd relation.
Conny reflekterar over skélet till att han och hans partner separerade och
jAmfor sin situation med andra i sin omgivning som ocksé separerat, trots att
de inte rékat ut for ndgon olycka.

Det ar svart att sdga. Vi hade ju smébarn. [--] Med smabarn och hus, det hade
kanske varit jobbigt &nda, &ven om jag inte hade varit skadad. Det kanske var
allt arbete med hem och barn som gjorde att vi separerade. Det kanske inte be-
rodde pé att jag var skadad. Hon kanske fick jobba fér mycket? (Conny)

Det trauma som en olycka eller en kronisk sjukdom innebir kan medfora en
pafrestning pa parets relation som kan leda till att de slutligen separerar. Av
dem som skadats/insjuknat i vuxen élder &r det bara Fanny som sidger att
olyckan har stirkt hennes relation. Av de resterande fyra har Conny och
Henrik separerat och Eivor blivit sédrbo. Gunilla var singel ocksé innan hon
rakade ut for olyckan.

Assistans over livsloppet: olika familjekonstellationer

Hittills har beskrivningen av végen till nuet handlat om nér i livet funktions-
nedsittningen intrdffade; vid fodseln eller senare i livet. Foljande avsnitt
handlar om fordndringar i livet ur ett annat perspektiv, hur assistansen pa-
verkas om assistansanvidndarens livssituation fordndras och fler personer
kommer in i bilden. Vanligen har diskussioner om personlig assistans tva
parter i fokus; assistansanvdndaren och de personliga assistenterna. Nar
assistansanvéndarens situation fordndras fran att leva som singel till att triaffa

81



Kapitel 5

en partner och dérefter bli fordlder, paverkas bade innehéllet i assistansen
och relationen mellan assistansanvéndaren och assistenterna.

Vid tiden for intervjuerna befann sig intervjupersonerna i olika livs-
situationer. Anna, Britta, Doris och Fanny levde tillsammans med sina part-
ners. Conny, Henrik och Gunilla var singlar och Eivor var sirbo. Detta av-
snitt bygger huvudsakligen pa erfarenheter frdn de tva informanter vars
familjesituation fordndrats under den tid de haft personlig assistans; Britta
och Henrik. De har olika bakgrund: Britta har en medfodd skada medan
Henrik skadades i vuxen alder.

Assistans som singel

I sokandet efter informanter fokuserades pa personer som hade assistans och
som levde i familj dvs. var singelforilder eller levde med en partner. Nar
deltagarna intervjuades framgick det att ndgra av intervjupersonerna ocksa
hade erfarenhet av singelliv och assistans. Det blev tydligt att relationen till
de personliga assistenterna i vissa avseenden kan se olika ut for den som é&r
singel och for den som lever i en partnerrelation och har personlig assistans.

Figur 1 nedan illustrerar, starkt forenklat, relationen mellan assistans-
anvandaren och den personliga assistenten i ett l4ge nir assistansanvéndaren
lever ensam. For den som bor ensam finns det utrymme att utveckla en nira
relation till assistenterna, en relation som kan fa en mycket stor betydelse i
vardagen. | en situation dir samvaron baseras pa god kommunikation och en
Omsesidig forstdelse mellan assistansanvéndaren och den personliga assi-
stenten, kan det rdda en form av positiv maktbalans. Assistansanvéndaren
och assistenten befinner sig i varandras fokus dir initiativ och makt kan
skifta mellan parterna under dagen. Deras relation &r inte sjdlvklart jAmbor-
dig, den skiftar over tid och ser olika ut mellan olika personer. I grunden for
relationen finns ett anstillningsforhallande dér assistansanvidndaren kan be-
stimma om assistenten ska arbeta kvar eller sdgas upp. Assistenten kan a sin
sida ldmna anstidllningen om hon av ndgon anledning inte trivs. Sa ldnge
Oomsesidighet rdder, kan de i olika situationer under dagen vara lyhorda for
varandras signaler och ha en padgdende kommunikation. Samspelet handlar
inte bara om att kommunicera om den hjdlp personen med funktionsned-
sattning behdver, utan ocksa till stora delar om den typ av socialt sméprat vi
dgnar oss 4t tillsammans med personer vi kdnner. Maktbalansen kan se olika
ut, 1 en del fall kan det handla om en assistansanvidndare som dominerar och
styr assistansen helt utifran egna onskemal utan att samverka med assisten-
terna, till att 1 en annan situation handla om en assistansanvidndare som inte
har féormagan att leda sin assistans dér assistenterna tagit over styrningen av
assistansen. Vem som har initiativ och makt kan variera dver tid.
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Figur 1. Singel.

@ —O

Assistansanvandare Personlig assistent

Den som lever ensam maéste forlita sig pé att assistansen fungerar. Det &r en
forutsattning for att komma upp pa morgonen och for att resten av dagen ska
fungera. Ett sétt att minska franvaro och personalomsittning och dka sin
egen trygghet och kontinuitet i tillvaron, ar att se till att assistenterna trivs pa
arbetet och att det hinder saker. De langa arbetspassen blir mer innehallsrika
om de fylls av olika aktiviteter. De forsta aren efter att Britta flyttade hem-
ifrén levde hon ensam. Hon beréttar att under den forsta tiden med assistans
paminde hennes relation till assistenterna mer om en kompisrelation én om
en arbetsrelation. Assistenterna fungerade bade som hennes sillskap och
som praktiskt stod. Hon kunde leva ett aktivt uteliv och behdvde inte kdnna
sig ensam nir hon gav sig ivig pa olika aktiviteter. Samspelet fungerade bra
sé ldnge bada parter ville g ut och gora liknande saker och under en period
radde en balans mellan hennes och assistenternas intressen. I slutdndan ledde
hennes strdvan efter att vara som Britta séger en “rolig” person att arbeta
hos, till att hon kénde ett krav pa sig att se till att assistenterna inte hade det
trakigt — det var hennes sak att se till att det alltid hdnde nédgot. Om assisten-
terna inte hade det roligt pa jobbet s& kanske de slutade? Hennes beroende av
assistenterna var stort. For henne var aktiviteterna ett sitt att gora arbetet
attraktivt, sa att hon inte skulle std utan assistenter. Det ledde till att det
kanske inte alltid var Britta som avgjorde villkoren for aktiviteterna.
Exemplet visar att en stor del av makten i relationen kan ligga hos assisten-
terna, i det hér fallet illustrerat av att Britta gjorde mer &n vad hon egentligen
hade lust att gora, for att vara en attraktiv arbetsgivare.

Men forut, innan jag triffade Bengt, sa var det mer en oskriven lag att man
skulle vara kompis med assistenten. Innan jag trdffade min partner var
assistenterna i fokus pa ett helt annat sétt innan det blev som det blev. Kanske
inte dnda fram heller, men jag vet att i borjan av min assistans var det valdigt
mycket sa. D4 trodde jag att det var min stora uppgift hér i livet att vara glad
och trevlig och rolig sé att alla ville stanna kvar och jobba. (Britta)

Relationen till assistenterna forandrades med tiden och hon fick en storre
sdkerhet 1 hur hon kunde forhélla sig till sina assistenter och leda sin assi-
stans. Det ledde till att hon inte l&ngre kédnde samma press att vara till lags.
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Om assistansanviandaren och assistenterna kommer bra overens kan en
speciell form av véinskap uppstd. Genom de timmar de tillbringar tillsam-
mans, uppstar en mojlighet att ldra kdnna varandra i personliga samtal dir
ménga av livets fragor kan avhandlas. Henrik lever ensam och han befinner
sig 1 en situation dir han ar helt beroende av sina assistenter for att kunna
leva sitt liv. Hans beroende av en vilfungerande assistans och av att ha en
god relation till sina assistenter avspeglar sig i hans sétt att beskriva hur han
ser pd dem:

Mina assistenter dr jag ju van vid, de 4r ju som mina armar, eller som en kom-
pis blir det. For man lar ju kdnna varandra valdigt vél. [---] Ténk dig om man
sitter ett par r, varje dag och pratar sa. Det & som om man skulle vara gifta
ndstan. (Henrik)

Ur Henriks citat kan vi utldsa att relationen mellan assistent och assistans-
anvéndare inte dr latt att definiera eller ringa in. For honom &r de nagot
mittemellan familj, vanner och anstillda. Han viljer mellan tva olika uttryck
— han liknar forst assistenterna vid sina armar, alltsd ndgon som dr s ndra
honom som en del av hans egen kropp men han éndrar sig och ger ocksa en
bild av att han ser dem som sina kompisar, som han kinner vél och som &r
viktiga for honom, bade for de personer de dr, men ocksa for den livsviktiga
hjélp han far av dem. Den nérhet de har utvecklat liknar han vid att de skulle
kunna vara gifta, ett uttryck som jag tolkar som att de kan komma varandra
sé ndra det gér, utan att vara partners. | ett sddant ldge kan det vara latt att
glomma att det inte rader ndgon sjédlvklar omsesidighet mellan parterna.
Assistenternas nirvaro regleras av deras arbetstid, men for den som har
assistans, avldser assistenterna varandra. Assistenterna har ett privatliv
utanfor den tid de &r pé arbetet, de kan vara lediga fran arbetet som assisten-
ter, men personen de assisterar kan inte ta ledigt frdn sin assistans eller sitt
behov av stdd. Det ndra umginget i hemmet kan ibland leda till att dessa
olika villkor gloms bort eller skyms undan. Personen som har assistans har
en annan forstaelse for var grinsen mellan arbetsliv och privatliv gér for den
enskilda assistenten. Henrik tillbringar all sin tid, dygnet runt, med olika
personliga assistenter, men var och en av assistenterna &r hos honom hogst
fyrtio timmar per vecka. For Henrik kan assistenterna te sig som en del av en
utokad familj, da han &ar beroende av deras stod och hjdlp i alla situationer
och delar all sin tid med dem. Nagra av dem stdr honom extra néra, nagot
som gor att han vill vara delaktig dven i assistenternas privata tillvaro. Detta
ar dock inte alltid omsesidigt. Henrik ger ett exempel pa nir en assistent
formedlar att hans fru inte ville slédppa in Henrik i vad assistentens fru ansag
vara en privat situation.

Men sen ir det vissa, dom vill vara ifred pé fritiden. Eller som en assistent —
hans fru vill ha honom for sig sjélv pa fritiden. Hon ar alltsé svartsjuk pa mig,
sé jag fick inte komma pé hans brollop, det tycker jag var tunt. Dom skulle ha
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en ganska liten bjudning, ja men jag sa jag struntar i bjudning, utan dom vigde
sig 1 Parken, da sa jag Parken &r stor, s plats finns. Jag ska inte halla nat tal
eller nat. Jag ska bara ga dit och titta, dela den dir stunden med dig. Det tyckte
jag var juste. Jag fick inte det for henne. Det tycker jag var risigt. (Henrik)

Henrik har svart att acceptera att assistenten drog en grins mellan vinskap
pa arbetstid och vinskap pa fritiden. For Henrik ar vianskapen med assisten-
ten viktig och darfor vill han vara delaktig dven i denna speciella hiandelse.
Nar Henrik talar om hur han ser pa att assistentens fru siger nej till hans
Onskan att nirvara vid ceremonin, tyder det pa att han ser pé assistentens av-
visande som ett brott mot hur han ser pa deras vinskapliga kod. Assistenten
drar en grins mellan arbete och privatliv och for deras relation. Genom att
avvisa Henriks Onskan att nérvara vid brollopsceremonin, uppritthaller
assistenten griansen for sitt privatliv och visar att deras relation existerar pa
olika villkor.

En annan sida av att vara singel och ha assistans &r att assistansanvénda-
ren tillbringar manga timmar med en person som &r dir for att ge hjélp och
som assistansanvéndaren ér beroende av. For att gora samvaron léttare be-
skriver informanterna att de forsoker rekrytera assistenter som har liknande
intressen som de sjilva, t ex av idrott eller heminredning. Anda ar det inte
givet att det uppstdr en djupare gemenskap. Aven om hjilpen fungerar
praktiskt, kan det finnas skillnader i deras personligheter och intressen. Att
ha en person i sin nidrhet som man annars inte skulle valt att tillbringa sa
mycket tid tillsammans med, kan gora att det uppstar en kénsla av ensambhet,
trots att det finns en assistent i nérheten. Att ha assistenter vid sin sida ersét-
ter inte en sjdlvvald nérhet till vénner eller en partner.

Assistans 1 en ny partnerrelation

Livet fordndras pa manga sétt for den som gér fran att leva som singel till att
leva med en partner. For personer som har personlig assistans handlar motet
med en ny partner inte bara om att bygga upp en ny relation med partnern.
Det handlar ocksd om att fi assistansen och relationerna till assistenterna
att fungera tillsammans med partnern (Figur 2). Singelvardagen och den
dagliga rytmen fordndras dd fokus hos personen med funktionsnedséttning
alltmer riktas mot den nya partnern, fran att forut ha varit riktat mot
assistenterna. Nu handlar assistansen inte ldngre om att aka pa olika
aktiviteter tillsammans med assistenterna utan om det nya livet tillsammans
med partnern och att fa den hjidlp hon behover av assistenterna. Néar Britta
hade triaffat Bengt ville hon framforallt gora saker tillsammans med Bengt. I
den nya relationen stod partnern i fokus och deras fortrolighet kunde leda till
att andra personer, sirskilt om de befann sig i nérheten, kunde stingas ute.
Assistenterna fick vénja sig vid att finnas i bakgrunden nér paret ville vara
fortroliga och mysa tillsammans.
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Figur 2. Att triiffa en partner.
I den nya situationen blev assistenternas arbetsuppgifter mer begrinsade och

Assistans-
anvandare

Partner

Personlig assistent

kom i stdrre utstrackning att handla om att ge praktiskt stdd och hjilp, utan
att ha samma personliga relation till assistansanvdndaren som tidigare. Den
tidigare samhorigheten med assistenterna byttes mot en gemenskap dér part-
nern hade tagit assistentens plats som nérstdende och vin. Britta beskriver
hur hennes relation till assistenterna forandrades:

Innan jag traffade Bengt var vi kompisar, men i dag skulle jag snarare beskriva
det som att vi dr arbetskamrater. (Britta)

Flera av hennes assistenter hade svéart att acceptera den nya situationen och
valde att sluta.

Dom sa upp sig, en efter en. Inte for att ndn hade nédgot emot Bengt, tror jag,
utan for - en del sa ju det ocksa rent ut - for det blev trakigt att jobba hos mig i
den meningen att jag var inte ute lika mycket. Jag festade inte lika mycket, jag
var inte lika mycket pa bio utan jag var egentligen mest intresserad av att vara
hemma med Bengt och bara va’. (Britta)

Som singel forefaller Britta ha varit i en situation som liknar Henriks. Assi-
stenterna fick fylla flera olika funktioner, inte bara som personer som gav
praktisk hjidlp utan ocksd som nira véinner. Hennes beroende av dem
paverkade hennes mojligheter att sdga ifran och forma assistansen sé att den
utgick frdn hennes behov och inte fran att arbetet skulle vara trevligt for
assistenterna. Hansynen till dem ledde till en obalans i relationen. Nér hon
traffade Bengt fick hon en mojlighet att distansera sig och forma en ny, mer
formell relation till assistenterna. For assistenterna blev det en stor fordndring
bade av arbetets innehall och relationen till Britta. Att arbetet fick en storre
betoning pa det praktiska innehdllet i assistansen och att det tillkommit dnnu
en person i vardagen att forhalla sig till, blev for flera av assistenterna en
alltfor stor forandring och de valde att sluta.
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Skor jaimvikt

De som har erfarenhet av att ha personlig assistans, bdde som singel och med
familj, beskriver att det finns for- och nackdelar med de olika situationerna.
Som singel kan kontakten mellan assistansanvidndaren och de personliga
assistenterna vara rak och direkt och den relation de har i balans. Assisten-
tens arbetsuppgifter handlar om assistansanvidndarens behov och avgréns-
ningarna kan vara relativt okomplicerade. Nar relationen Overgér fran att
gilla tvd parter till att omfatta flera personer, som ska forhalla sig till de
personliga assistenterna, blir situationen mer komplicerad. Det positiva med
en ny relation som kan ge mycket glidje och energi och som kréver
assistansanvéndarens uppmérksamhet kan gora att relationen mellan
assistansanvéndare och assistenter inte ldngre dr lika central, vilket kan
forandra forutséttningarna for assistenternas arbete.

Som singlar valde Britta och Henrik att ha personliga assistenter av bada
konen. Nér de efter ndgra ar med assistans triffade en partner, uppstod en
diskussion dir partnern hade synpunkter p4 om de hade assistenter av mot-
satt kon. Ur ndgot olika synvinklar beskriver de att deras partners sett assi-
stenterna som konkurrenter i relationen. Den hjélp assistenterna ger innebdr
fysisk nérhet till personen de assisterar och hjdlpen ar i ménga fall av mycket
personlig karaktidr. Om en kvinnlig assistansanvédndare far hjidlp med per-
sonlig hygien av en manlig assistent, kan det védcka kéinslor av bade svart-
sjuka och rivalitet hos partnern. Att fi hjidlp av en kvinnlig assistent i
duschen utmanar inte partnerns manlighet pa samma sitt som om hjélpen ges
av en manlig assistent. Britta kénde sig tvungen att vilja mellan att sdga upp
sina manliga assistenter eller ha kvar dem och hantera sin partners motstand
mot situationen.

Innan jag triffade Bengt hade jag killar som assistenter ocksd. Men nér vi
hade tréffats och jag vagade tro pa att Bengt hade kommit for att stanna, sa
fick jag gora ett val. For Bengt tyckte att det blev jobbigt att jag hade manliga
assistenter. Och jag behovde bara sétta mig sjdlv i omvénd situation, sa kunde
jag forsta. Jag skulle aldrig ha pallat att Bengt hade kvinnliga assistenter som
hjélpte honom i duschen osv, osv, sé att det var bara att vinda pé steken sa.
Det var jattejobbigt for de var de bésta assistenter jag hade haft, eller bland de
bista i alla fall. Men vi fick ga in och forklara fér dem att det ar inget person-
ligt mot er, men var relation klarar inte av mer &n en man i huset. (Britta)

Brittas partner Bengt som &r med vid intervjun séger efter att ha reflekterat
lite:

Varfor spelade det sé stor roll? For jag vet ju att nu, och det visste jag ju da
ocksa att det dr ju vi som ar tillsammans, varfor kan inte en man hjélpa min
fru i duschen? Nanstans kinner jag liksom det motségelsefulla i att séga nej,
men dnda. Nej, det skulle inte kdnnas bra om en annan man hjélpte min fru i
duschen. (Bengt)
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Aven andra manliga partners som intervjuats i studien, uttrycker liknande
kénslor. De har svart att tinka sig att deras kvinnliga partners ska ha manliga
assistenter. De vill inte att ndgra andra méin ska ha en s& néra, kroppslig
kontakt med deras partner. Britta prioriterar relationen till Bengt och sédger
upp de manliga assistenterna. Hon godtar hans reaktion och séger att hon
skulle ha reagerat pé liknande sétt. For henne dr relationen till Bengt sé& vik-
tig att hon inte vill riskera den genom att behalla sina manliga assistenter.

Henrik hamnade i en liknande situation nir han traffade en kvinnlig part-
ner, men hér var det inte kroppslig nirhet som vickte hans kvinnliga partners
svartsjuka. Hér berodde svartsjukan inte pa att de kvinnliga assistenterna
skotte hans personliga hygien, utan i stillet pa de fortroliga samtalen mellan
Henrik och hans kvinnliga assistenter:

Jag har inte sa manga kvinnliga assistenter kvar. Det var mer blandat tidigare.
Min flickvén var inte sa fortjust i en av mina assistenter. [---] Det enda jag vet
ar att jag och den assistenten har suttit och pratat vildigt mycket om livet och
personlig utveckling och sa. Mer har inte jag markt. [---] Det finns tydligen
nagra vibbar dir som inte jag har kéint. Ja, i slutindan far man vil vélja pa
flickvén eller assistent. (Henrik)

Henrik uppfattade att den kénsla av rivalitet som hans kvinnliga partner gav
uttryck for handlade om en réddsla for att assistenten, genom den tid hon
tillbringade tillsammans med honom, kunde etablera en nérhet till honom
som kunde konkurrera med relationen han hade till sin partner. Det ar
Henriks beskrivning av situationen som blir tolkad. Hans tidigare partner har
inte kommit till tals i ndgon intervju. Britta och Henrik har gett exempel pa
hur relationen mellan personen med funktionsnedséttning och assistenterna
kan se ut nir de lever ensamma men ockséd hur olika parters forvantningar
paverkar relationen till assistenterna nér assistansanvandaren moter en part-
ner. Beskrivningen ger inte en heltickande bild av relationen mellan assi-
stansanvdndarna och deras assistenter, men den visar att relationen dr av en
sammansatt natur och att den paverkas nir fler aktdrer ska fungera tillsam-
mans. Att en partner kommer till kan stirka assistansanvidndarens position
och gora att assistenternas positioner fordndras. Att ytterligare en person
kommer in i bilden kan bidra till att paverka assistansanviandarens relation
till assistenterna om partnern vill vara med och ha inflytande Gver assistan-
sen, nagot som bade kan berika och begrinsa relationen mellan parterna.

Att bli fordlder och ha assistans

En annan betydelsefull hiandelse i livet, kanske storre &n att triffa en ny part-
ner, r att f barn. Foréldrarollen innebér att relationen till partnern fordndras
nédr barnet kommer in som en tredje person i familjen och tar plats. De tva
som tidigare har kunnat ha fokus pa varandra ingér genom barnets fodelse i
en ny konstellation. Nir ett barn fods méste fordldrarnas tidigare vanor
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foréndras, for att ge utrymme for barnets behov. I en familj dér en av fordld-
rarna har personlig assistans, finns det dessutom personliga assistenter att ta
hinsyn till. Aven relationen mellan assistansanvindaren och assistenterna
fordndras nir assistansanviandaren och hennes/hans partner far ett barn. Det
kan innebéra att assistenten far en ny roll som innebér att utdver att hjélpa
assistansanvéndaren ocksa vara den som ska ge praktisk omsorg till det lilla
barnet. Att bli fordlder och leda sina assistenter i omsorgen om barnet ger ett
nytt innehall i relationen mellan assistansanvéndaren och assistenterna. For-
dldrarnas syn pa assistenternas roll och relation till barnet tillsammans med
ett fordndrat arbetsinnehall gor att assistentens situation forandras.

Aven om forildrarnas relation kan #ndra karaktir och parterna kan sepa-
rera, sd innebér deras fordldraskap ett livslangt adtagande, som kan se ut pa
manga olika sétt. I figur 3 askadliggdrs att antalet relationer som varje indi-
vid har att forhalla sig till 6kar for varje ny person familjen utdkas med.

Figur 3. Relationer vid forildraskap och assistans.

Assistans-

.. Partner
anvandare ‘ —_— ‘

Personlig Barn

assistent

Figur 3 illustrerar att antalet relationer mellan de olika parterna fordubblas
ndr ett barn fods. Fordldern med funktionsnedséttning och den personliga
assistenten maste fran bigge hall balansera relationerna sinsemellan och till
barnet. Relationen mellan assistenten och barnet ar beroende av hur relationen
mellan assistenten och personen med funktionsnedséttning ser ut och hur
fordldern med funktionsnedséttning ser pa assistentens relation till barnet.

I citatet nedan beréttar Britta hur en av hennes assistenter sedan ménga ar
reagerar nir Britta far sitt forsta barn och behdver hjdlp med amningen nér
de &r pa BB.

Men i alla fall, en av dom som var med vid forlossningen hade jobbat hos mig
i sju — atta ar nanting. Sa jag hade ju vildigt stort fortroende for henne. Och
sen s& blev hon som en omvénd hand i och med att jag blev mamma och
kunde inte ta det ddr med brostmjolk alls. Och dér satt jag nysnittad. Det var
dan efter att dom hade tagit Bosse med kejsarsnitt. Jag hade ju ont 6verallt och
amningshormoner i hela huvudet och hela kroppen och dér satt jag och
storgrit i duschen dver att hon liksom inte ville ta i mig pad grund av min
brostmjolk. Det var jattehemskt! Vi pratade om det och jag trodde att det var
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utrett och det kindes bra sa dér, men tre veckor senare eller om det var tva, s
sa hon upp sig i alla fall for att hon kénde att hon fixade inte det da. (Britta)

Britta hade planerat och forberett sig infor forlossningen och hur den nya
situationen med barn och assistans ska fungera. For att allt ska gi s& smidigt
som mojligt har hon diskuterat situationen i forvidg med sina assistenter. Att
da en av de tva assistenter hon sérskilt har valt ut for att hjilpa henne pa BB
vill lamna henne och sluta som assistent ar svart, bade att forsta och att han-
tera for Britta. En slutsats hon drar ar att det har varit komplicerat for hennes
gamla assistenter att f6lja med i de olika skedena i hennes liv, ndr hennes
familjesituation successivt har blivit annorlunda, fran att vara singel till att
bilda familj och fa barn. Frdn den period da Britta triffade sin partner till
dess att hon blir mamma, slutar assistenterna en efter en, de sista i samband
med att hon far barn. Hennes tidigare assistenter hade borjat hos henne nér
hon levde ensam. Skillnaden mellan dem och de assistenter Britta nu rekry-
terar &r att nir de nya assistenterna borjar arbeta, gor de det utifran forutsatt-
ningen att de ar assistenter till en kvinna med partner och barn. De assisten-
ter som valde att sluta fann arbetssituationen svar att hantera och sade upp
sig. Assistenternas egen version &r inte tillgénglig, da de inte har intervjuats.

Assistentens relation till barnet fordndras med barnets alder och med &ren
fordandras ocksa assistenternas arbetsuppgifter i forhallande till barnen.
Nar barnet blir dldre, kan det utveckla en mer eller mindre sjilvstindig
relation till assistenten, till stor del beroende pa hur assistansanvéndaren
och hennes partner ser pd barnens relation till assistenterna. Assistenternas
relation till assistansanvéndarens partner dr inte lika betydelsefull, da de
ofta har mindre kontakt.

Sammanfattande slutsatser

I intervjuerna har det visat sig att tidpunkten for nér personernas funktions-
nedséttningar intrdffade har betydelse for hur de ser pé assistans och hur de
uppfattar att livet paverkas av att ha en funktionsnedséttning. Det paverkar
ocksa vilket perspektiv de har nir de beskriver sin syn pa personlig assistans.

Kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar har en livslang erfaren-
het av att leva med funktionsnedséttning. For dem é&r funktionsnedséttningen
nagot givet, den har alltid funnits dér att forhélla sig till. Den har péverkat
deras vardag och tankar om framtiden under hela uppvéxten och gett erfaren-
heter och kunskaper om hur de vill forma sitt stod. For dem framstar ritten
till personlig assistans som négot som gor skillnad. Den gor det mojligt att
planera for ett vuxenliv som andra jamnériga och for ett minskat beroende av
fordldrarnas stod, trots ett stort hjalpbehov. Nar de gick in i relationen med
partnern var det klart frén borjan att assistenter skulle ingé i familjens var-
dag. Kvinnorna betonar att assistansen har gett dem en mdjlighet att uppné
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drommar och planer om ett liv pa egen hand med familj och att vara aktiva
fordldrar. For kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar beskrivs
tiden “fore och efter LSS” som en betydelsefull grénslinje i tillvaron.
Funktionsnedsattningen &r nadgot som alltid har funnits dér, assistansen re-
presenterar mdjligheten att forma sitt liv.

De som skadats eller insjuknat i vuxen alder forhéller sig i forsta hand
inte till assistansens betydelse for deras vardag, utan till tiden fore och efter
olyckan”. I deras beskrivningar av hur det &r att ta emot hjilp, finns ofta en
jamforelse med hur de levde fore olyckan och hur aktiva de var pa olika sitt.
De beskriver hur de tvingats bygga upp en ny identitet och finna véagar att
forhélla sig till kroppens begrénsningar. Den nya situationen innebdr ocksé
fordndrade forutsittningar for familjemedlemmarnas relationer till varandra.
De som skadats i vuxen alder var inte beredda pa att hamna i en situation dir
de skulle ha assistans och behova leda andra i arbetet kring sin person. Till
att borja med provar de sig fram och utvecklar successivt strategier for att
aterta kontrollen 6ver tillvaron. Assistansen gor det mdjligt for dem att klara
vardagen utifran nya och mer begrinsade forutséttningar 4n dem de tidigare
haft. De ser personlig assistans som ett uppskattat och vérdefullt stod, men
for dem é&r personlig assistans 4nda nagot som paminner dem om den mins-
kade sjélvstdndighet och det beroende skadan fort med sig. Assistansen tas
for given, det &r den fordndrade kroppen som dominerar. De ger exempel pa
att mojligheten att ta makten och éterfd kontroll 6ver sin situation ar bero-
ende av personens formaga att planera och fatta beslut om sin egen situation.

Det sista avsnittet handlar om vad en fordndrad familjesituation betyder
for den dagliga assistansen. Har visas att bade relationer och rddande makt-
forhallanden fordndras om fler personer kommer in i bilden. Nér assistans-
anvéndaren trdffar en partner sd paverkas inte bara assistansanvindaren av
den nya relationen, dven for assistenterna blir det en ny part att ta hansyn till.
Utover den fordndrade relationen kan ocksa assistenternas arbetsuppgifter
fordndras sa att arbetet blir ett annat. Nar familjen far barn blir situationen
aterigen ny. Att ta hand om ett spddbarn innehaller helt andra moment 4n de
som dr aktuella nédr det handlar om att hjélpa en vuxen person. Férutom de
praktiska moment som har att gora med att ge ett litet barn praktisk omsorg
tillkommer hur foréldrarna ser pa assistenternas relation till barnet.

I detta kapitel har betydelsen av familjesituationens forédnderlighet disku-
terats. I kapitlet som foljer visas en annan typ av vardagsfordanderlighet; hur
relationerna mellan assistansanvéndare och assistent vixlar under dagen nér
de gér frén att vara pd tu man hand till att familjemedlemmar och andra
personer dr med. Hur fordldrarna ser pa assistenternas relation till barnen
beskrivs dérefter i kapitel sju.
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Kapitel 6 Vardag med personlig assistans

Relationer och samspel mellan assistansanvéndare och assistent varierar i
vardagen. Utover den personliga hjidlp personerna med funktionsnedséttning
behover, bestar vardagen av att de med stod av sina assistenter gor saker som
har med familjens gemensamma behov att géra som t ex att folja barn till
dagis, laga mat och pé olika sétt bidra till att skdta hemmet. Personlig hjélp
och praktiska géromaél varvas under dagen.

For att askadliggora hur en dag med personlig assistans kan se ut, far
Britta, en av de kvinnliga informanterna med medfodd funktionsnedséttning,
komma till tals. Hon har haft personlig assistans i manga ar. Britta har haft
tid pa sig att tinka igenom och arbeta fram hur hon vill att hennes assistans
ska se ut. Har berattar hon hur en relativt vanlig dag kan te sig:

Jag vill borja med att sdga att nér assistansen fungerar, vilket den oftast gor, s&
tanker inte jag pé att jag har assistans utan det &r verkligen jag som gor saker.
Men om det ér en vardag sa gar jag upp halv sex for att vara klar en timme
senare och kunna vicka barnen och gora allt som har med dom att gora. Hinna
roja undan det vérsta hir hemma och sa. Och sen sé gér jag och ldmnar dom,
Bosse borjar skolan étta och sen ldmnar jag Bella ungefar samtidigt pa dagis.
Och sen sa ér det ju véldigt olika vad jag gor. Men oftast &ker jag ivdg ndgon-
stans redan pa morgonen. Antingen pé trdningen eller in till Stddverksamheten
dér jag far mycket hjilp bade kring assistansen och kring mitt funktionshinder
eller 6ver huvud taget s&. Och sen ser det som sagt olika ut vad jag gor pa dan.
Och sen s& hamtar jag barnen vid tre igen. Och da ar det deras aktiviteter och
saker som ska flyta. Men saker jag maste skdta med assistansen som mdten
eller prata med ndn om att det inte funkar eller att det funkar ar lika viktigt att
prata om, om inte &nnu viktigare - allt sant och allt som har med mitt
funktionshinder att gora och allt fran att aka till Stddverksamheten till att aka
till hjdlpmedelscentralen, allt, allt, allt sant skdter jag under den tiden som
barnen &r pa dagis och fritids. (Britta)

Britta kommenterar i en enda mening sitt beroende av assistans i vardagen. |
citatet beskriver hon en vanlig dag som liknar en dag i de flesta barnfamiljers
vardag. Hon beskriver vad hon gor under dagen i jag-form: “jag gdr upp
halv sex, jag gdr och ldmnar barnen”. Att hon gor det med hjélp av person-
liga assistenter nimner hon enbart i inledningen av sin beréttelse. Britta
beskriver en bild av sig sjdlv som en aktiv tvibarnsmamma som prioriterar
omsorgen om barn och familj framfor arbete utanfér hemmet. Hon skoter
sina egna sysslor under den tid barnen &r pa skola och daghem och beskriver
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att hon under den tid barnen &r hemma gor saker som till stora delar pdmin-
ner om vad andra, icke-funktionshindrade fordldrar gor: plockar undan, lagar
mat, foljer barnen till fritidsaktiviteter. Av hennes beréttelse framgar inte att
hon har ett omfattande hjélpbehov och det gir det inte att utldsa vilka
moment hon far hjilp med eller vem som hjélper henne.

Brittas beskrivning av vardagen kan ses som ett uttryck for en ’funktions-
hinderdiskurs” som liknar hur Independent Living rérelsen argumenterar for
assistans som en modjlighet till okad sjélvstdndighet for personer med
funktionsnedséttning och som en insats som gor att de kan fa kontroll over
sin vardag. Med rétt hjélp kan en person med funktionsnedséttning f& moj-
lighet att anvénda sina formagor och sin kapacitet som forilder, partner, i
arbete, i umgénge med vénner eller vid aktiviteter utanféor hemmet och inte
hindras eller komma i skymundan av sin funktionsnedséttning. Assistansen
som begrepp, representerar hir det stod och den hjdlp personer med
funktionsnedsattning behover for att sa langt det 4r mojligt komma Gver de
praktiska hinder i vardagen som deras funktionsnedsittning innebér. Britta
fokuserar beskrivningen pa vad hon gor, hur hon leder assistansen och vilket
stod hon behover for att leda den, men hon tar i denna beskrivning inte med
de personliga assistenterna. Brittas beskrivning formedlar att hon anser att
assistansen i sig och att fa det stod hon behdver, ér viktigare &n relationen till
de olika assistenterna. Som mottagare av personlig assistans kan personen
med funktionsnedsittning inneha tva roller: som arbetsledare och som mot-
tagare av hjilp. Nér Britta lyfter fram rollen som arbetsledare, riktar hon
fokus mot vad hon far gjort under dagen. Genom att hon uteldimnar den
praktiska hjédlpen och berdttar om vad hon gor (med hjilp av andra) ger
Britta en beskrivning av en normaliserad vardag dar de vanliga grund-
laggande behoven (att éta, att skota personlig hygien, att kld av- och pa sig
och att g& pa toaletten) sdllan berdrs. Dem berdr hon inte sa ldnge assistan-
sen fungerar som den ska. Britta lyfter fram komplexiteten i de dubbla rol-
lerna hon har nér hon béde arbetsleder assistenterna i hur de ska hjilpa henne
med hennes egen kropp och samtidigt &r den som tar emot hjilpen:

Alla ska ha en schysst arbetsledning, vilket jobb man 4n har, men dndé att
leva med det och att vara jobbet sjilv liksom. [---] Det kan bli lite latt in-
vecklat ibland! *Det dr din arbetsplats, men det rakar vara mitt liv’. (Britta)

Henrik har ett annat sétt att tala om sin funktionsnedsittning och sin vardag.
Flera génger under intervjuerna uttrycker han sig drastiskt och skdmtar om
sin funktionsnedséttning och kallar sig sjélv for ”lam” och en mupp” i ldgen
nir han vill utmana och kanske chockera. Han anvénder sig av en annan
diskurs &n Britta. Genom att sjidlv anvdnda begrepp som har anvénts i nega-
tiv och nedséttande betydelser i tal om personer med funktionsnedsittning
och ge dem en egen innebdrd, pekar han pé sin egen kropps oférmaga och
till och med forstarker den. Han spelar pa forestdllningar som han har stott
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pa om att personer som &r rullstolsburna ocksé antas ha en begévningsned-
sdttning. For att provocera sin omgivning, dven sina assistenter, kan han
spela upp en scen nér han ér ute i olika sammanhang;:

Jag brukar kalla mig sjdlv for mupp. Jag menar folk tror dnda att jag &r en
mupp, sa jag kan sitta och skrika fula ord och se ut som en hjérnskadad och
dregla, det gor ingenting. Medan assistenten star och skédms eller, ja det &r helt
fantastiskt det dar! (Henrik)

Henrik forsoker inte dolja sin funktionsnedsittning — i stillet lyfter han fram
och forstarker den. Att beskriva sig sjdlv med starka uttryck, kan vara ett sitt
att foreckomma fordomar och forutfattade meningar han méter. Genom sitt
sprék och sitt sitt att bemdta andra, tar han ledningen i ett mote dér han kan
overrumpla en person som inte kdnner honom sedan tidigare och skapa en
osdkerhet om vem han egentligen &r och bidra till att problematisera den bild
betraktaren far. Hans sprak &r ofta tufft och distanserat, utan nagra omskriv-
ningar. Han ger olika exempel pa situationer dér han tagit dver initiativet
frén personen han mott genom att sjilv ta i och gora utspel som omgivningen
kanske inte vintat sig. Henriks forhallningssitt kanske kan ses som en annan
gren inom en diskurs om funktionshinder dn den Britta ger uttryck for, som
mer handlar om att ta tillbaka rétten att definiera sin identitet.

Beroende och utsatthet

Intervjupersonerna talar sillan om att de fir hjilp med sin egen kropp och
nir de berdr d&mnet sker det i kortfattade ordalag. For kvinnorna med med-
fodda funktionsnedséttningar har behovet av andras hjéalp funnits med i deras
vardag sedan de var sma. For dem &r det nagot sjdlvklart, vilket kan bidra till
att de inte talar om sitt behov av hjilp med kroppen. En annan orsak kan
vara att det ar lattare att tala om den praktiska skotseln av hemmet med stid-
ning och tvitt, &n att tala om sin egen kropps nedsatta formaga och det
hjélpbehov den medfor. Pa en direkt fradga om hur hon tycker att det &r att ta
emot hjélp med sin egen kropp svarar Britta:

Det &r jobbigt om det inte funkar. Men nér det funkar sa, visst, vissa saker vore
jag gladast om jag kunde gora sjilv, men det liksom, det &r samtidigt sé sjélv-
klart att, jamen halld, det gar inte att sluta! Men det handlar om att jag far den
hjélpen av de personer som jag kan tdnka mig att ha den hjdlpen av. (Britta)

Hjélpbehovet har alltid funnits dér, det gér inte att onska bort. For Britta dr det
viktigast att hon fér hjdlpen av nagon hon tycker att det gar bra att ta emot
hjélp av.

Henriks sétt att berdtta om sin kropp och sitt stddbehov skiljer sig fran hur
kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar talar om kroppen. Henrik
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ar verbal och aktiv i intervjun. Han berdttar om hur han leder assistansen, dr
engagerad i sina bagge dottrar och att han av och till deltar i en férening for
personer med ryggmargsskador liknande hans egen. Dér besdker han ny-
skadade personer for att ge stod och dela med sig av sina erfarenheter. Han
ger intryck av att vara en person som tycker om att rora pa sig, bade i ndrom-
radet och genom léngre resor. Men nér han far frigan om vad han behover
hjélp med och vad han klarar sjélv kommer ett annat sétt att beskriva krop-
pen och att han befinner sig i en utsatt position fram. Svaret blir mycket
konkret, néstan tillspetsat och férmedlar en kénsla av att det dr laddat och
smartsamt att beskriva sin kropp och sitt stodbehov pa detta stt.

Ja jag dter ju sjalv om jag far in det i munnen sé att sdga. Jag styr stolen sjélv
och ror mig. Pratar sjdlv det gor jag, andas gor jag knappt sjélv, jo det gor jag.
Dom funktionerna har jag, men utover det sa. Ja, datan sitter jag och pillar
med sjélv om jag far rétt grejor, hjdlpmedel sa att jag kan styra sjélv. Men
fysiskt sa, dir ar det svart att gora saker. (Henrik)

Villkorad autonomi

Henrik fortsétter intervjun med en beskrivning som illustrerar vad det kan
innebéra att bli matad:

S& man kan dta pa hundra olika sitt, har jag mérkt. Det ar véldigt varierande.
Sa jag har utformat ndn metod att jag samlar mat i kinderna, for att anpassa
deras infart, eller instoppning. S& man skulle kunna likna det vid en jord-
ekorre, ja. Vissa dter ju jattefort och vissa éter langsamt da. Vissa anvinder
jéttetuggor, ja det dr enormt varierande. I: Du menar alltsd att det dr sd, att
man utgdr sd mycket fran sig sjdlv ndr man ska ldgga upp pa gaffeln eller i
sked eller sa ddr? Oh ja, finns det ndgot annat att utgd ifrdn? Man ténker si
omedvetet Vad tycker jag om alltsa?’ En del gor inte ens det. Nér de sprutar,
petar mig i dgonen pa morgonen, det dir morgonskrapet, dir finns det ocksa
varianter, s& jag brukar frdga en del "Hur fan petar du dina dgon sjilv?’ ’Jag
vet inte!” Dom tdnker inte, dom bara gor. Det &r ocksé véldigt olika. (Henrik)

I citatet beskriver Henrik svarigheterna med att formedla hur han vill bli
matad, hur stora tuggor han vill ha. Det handlar om hur samspelet mellan
honom och hans assistenter fungerar. Till en del kan det bero pa hur han
beskriver att han vill blir matad. En annan del handlar om hur assistenterna
formar att sétta sig in i hur han vill ha det. Hur fort tror hans assistenter att
han kan tugga och svélja? Hur far de en bild av hur stora tuggor han vill ha
och kan ta emot? Och hur gar det egentligen till att tvidtta bort ’sémnen” ur
Ogonen pa en annan person pa morgonen — hur gor man det pa sig sjalv?
Henrik beskriver kroppen och samspelet mellan hans vana och férméga att ta
emot maten och hans kénsla av att f4 hjilp att komma i ordning pa morgonen
pa ett tydligt och kroppsnéra sétt. Hans utsatta situation och hans beroende
av assistenterna blir pataglig i beskrivningen av matningssituationen, diar han
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inte kan styra hur snabbt de matar honom. Beror hans anpassning pa att han
inte orkar séga till dem och forklara hur snabbt han vill 4ta och hur stora
tuggor han vill ha &t gangen? Eller dr det sa att han inte sdger ifrdn for att
inte riskera att stota sig med dem, for att han ar rddd att de kanske slutar som
assistenter om han dr for “petig”? Assistansreformens intentioner var att oka
den enskildes mojlighet till autonomi och att paverka dessa mycket person-
liga och grundlédggande vardagssituationer. Lagen ger Henrik rétt att vilja
vem han vill ha hjilp av, hur de ska hjdlpa honom och vad han ska fa hjélp
med. Men dessa mdjligheter kan begrénsas av att han maste ha béade ork,
formaga och vara i en position dir han inte kdnner sig for beroende av sina
assistenter for att vaga sdga hur han vill ha det. Har ger Henrik uttryck for
kroppens begransningar och sjélvstindighetens granser.

Att strava efter kontroll

Informanterna beskriver att det stills krav pa dem att kunna leda assistansen
pa ett effektivt sitt for att vardagen ska fungera smidigt for hela familjen.
Kraven kommer frén assistenterna och i viss man fran familjen men framfor-
allt fran dem sjélva. Om de inte leder assistansen pa ett bra sitt beskriver de
att olika uppgifter tar ldngre tid eller kanske inte alls blir av. Det ér framfor-
allt de yngre kvinnorna som ger uttryck for att de stéller krav pé sin egen
forméga att leda assistansen och att de lagger en stor del av ansvaret for hur
den fungerar pé sig sjilva.

Fast det kinner jag vildigt starkt for att om jag inte uttryckligen har sagt hur
jag vill ha det och om assistenten inte uttryckligen gar emot det, sa tycker jag
nog att det ar mitt ansvar att tinka steget langre att *Vad kan hianda har?’ utan
att forsoka planera. Nej, jag tycker att det skulle vara s& lagt att skylla pa
nagon annan for saker som jag vill ha utfort. (Anna)

Britta strévar efter att inte 1ata sin egen funktionsnedséttning eller sitt eget
behov av stdd och hjilp gé ut 6ver familjens mojligheter att gora olika saker
vare sig det handlar om barnens olika aktiviteter eller hennes partners intres-
sen. Hon stéller darfor krav pé sig sjalv att vara effektiv och vilplanerad och
gbra undan saker snabbt for att skapa marginaler och kunna méta de oférut-
sedda héndelser hon vet kan intréffa.

Men samtidigt ir jag sd, ja det dr nog darfor jag dr pa grénsen till hyperaktiv,
for att jag alltid har haft en vilja att forsoka dolja att det tar ldngre tid. S& nér
jag vil gor ndgonting, da ska det hdnda sd mycket och sa fort i stéllet. Ritt vad
det ar s ar det nanting som tar dubbelt sé lang tid for mig att gdra som for nan
annan. D4 vill jag liksom ha jobbat igen det pa nénting annat. Sa jag r nog
ganska, effektiv da, om man sdger sd. Och jag planerar allting. Jag vill nog
faktiskt pasta att jag ar ganska strukturerad sjélv. For jag kdnner att om jag ska
fé en sa bra assistans som jag vill ha, sa kdnner jag att da krdver det att man ar
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ganska strukturerad. Man kan vara rorig om man kan reda ut réran sjilv, men
behover man hjélp att reda ut den, da &r det béttre att vara strukturerad frén
borjan. Annars tar det bara dnnu ldngre tid. Och sen ocksa att jag vill inte att
barnen ska behova kinna, varken barnen eller Bengt, ska behdva kénna av
mer 4n nddviandigt att saker tar langre tid for mig 4n for ndn annan. Det gor ju
ocksa att jag nog forarbetar vildigt mycket. (Britta)

Béde Anna och Britta betonar det egna ansvaret for att fa assistansen att
fungera. De stéller krav pé sig sjdlva att vara tydliga med hur de vill ha sin
assistans och att ”ligga steget fore”. Att betona det egna ansvaret for assi-
stansen ligger i linje med en bild av en aktiv och kapabel assistansanvindare.
Genom att planera och vara forutseende forsoker de fa kontroll &ven over de
delar av tillvaron de inte sjélvklart kan behérska, dd de behdver andras hjélp
att gora saker. Med assistenternas hjidlp kan de minimera effekterna av
funktionsnedsattningen och normalisera familjens vardag. Hur deras ledar-
skap ser ut far konsekvenser bade for dem, deras assistenter och for dvriga
familjemedlemmar. I Annas och Brittas citat ovan beskrivs inte att assisten-
terna har getts nagot uttalat ansvar for hur vardagen ska fungera.

Att uttrycka kon och personlighet

Béde kvinnorna och ménnen ger olika exempel pd hur de med de personliga
assistenternas hjélp kan uttrycka sin personlighet pé olika sdtt och hur olika,
traditionella konsforvéntningar blir synliga. Nar det géiller frdgor om hur
hemmet ska skdtas, finns det skillnader i hur de kvinnliga respektive manliga
intervjupersonerna beskriver hur uppgifterna ska utforas. Det finns ocksa
skillnader i hur de anser att arbetsfordelningen ska se ut mellan partnern &
ena sidan och assistansanvindaren & den andra. I beskrivningarna blir
skillnaderna mellan de kvinnliga och de manliga intervjupersonerna tydliga
nér de talar om vad de prioriterar, vad de sjélva vill vara delaktiga i och hur
mycket kontroll de vill utdva.

I: Hur fordelar ni hemarbetet du och Arne? Har ni ndgra tankar om det? Det
ar valdigt traditionellt manligt och kvinnligt. Jag tycker att det ar léttare att jag
stddar med assistenternas hjélp, for d& far jag det verkligen gjort som jag vill
ha det. For det tycker jag inte att han kan gora. Nar han plockar undan, dé bara
gommer han saker medan jag har en plats for allt. Och det vet han val. Sen ar
det jag som tar maten. Det kan ocksa vara for att jag tycker att det ar kul att
laga mat medan jag tycker att det & Arnes uppgift att skotta sno, skota
bilarna, skota garden och tomten, det lilla vi nu har och sen praktiska saker
med huset. Och han har ju en massa asikter om hur det ska goras. Jag tycker
att det dr svart att veta och da tycker jag att det &r béttre att han gor det sjdlv.
Sa att vi har det vildigt uppdelat sa. [---] For att jag &r hundra pé att jag skulle
ha gjort det pd samma sétt d&ven om jag inte hade haft behov av assistans, for
det kinns sa naturligt. Sen om det &r ritt eller fel, det kanske man kan ha olika
uppfattning om. (Anna)
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Flera av de kvinnliga informanterna ger uttryck for att det &r viktigt for dem
att hemmet ar vélskott. De har bestimda uppfattningar om hur de vill att
tvitten ska sorteras och skotas och hur hemmet ska stiddas. De vill ocksé ha
erkdnnande for det engagemang de ldgger ner pa hemmet och pd maten. Om
det &r nystiddat och fint eller om det doftar gott av mat sa vill kvinnorna ha
uppskattning for det. Den ska riktas till dem och inte till de personliga assi-
stenterna. Det &r de som har lett assistenterna i vad de ska gora och de har
varit delaktiga i arbetet. De kvinnor som ingér i studien &r alla beroende av
andra personers, i de flesta fall andra kvinnors, hjélp att utfora sin del av
hemarbetsuppgifterna, men i talet om hemarbetsuppgifterna ar assistentens
del 1 arbetet mindre synlig. Ur kvinnornas perspektiv dr det i forlingningen
kvinnorna sjidlva som har utfort arbetet, assistenterna dr deras redskap i
arbetet. De dr kvinnornas ”armar och ben”.

Sen tycker jag ju om att stdda - om jag kan det [¢ysf]. Jag har lart manga av
mina assistenter som inte har fatt lara sig hemifrdn. Jag lirde mig av min
mormor att man gor saker i en viss turordning och det har jag nog forsokt
ibland. Jag tycker att det dr pinsamt att 14gga sig i. For att nar man ska stida sa
g0Or jag sa har att, ja dom é&r ju tjejer i den dldern s& dom borde veta hur man
stiddar, men alla prioriterar vi ju olika. Och i bérjan sa talar jag om hur jag vill
ha det. "Det hér ar viktigt for mig, det hér vill jag ska fixas och det hér tycker
jag att ni ska gora’. Och sa far dom visa ungefar hur dom gor. (Fanny)

Fanny beréttar i intervjuerna att hon alltid har varit en energisk person som
fast stor vikt vid att ha ordning och reda hemma. Det var hon som stod for
det mesta av hemmets skotsel och for matlagningen innan hon skadades. For
Fanny ar det viktigt att vara effektiv och ha méanga saker pa gang och hon
tycker att det &r svart att inte kunna klara sig sjdlv efter olyckan. Fanny vet
hur hon vill ha hemmet stidat och hon formedlar det till sina personliga assi-
stenter. Pa sé sitt blir hon den som delar med sig av sitt kunnande till assi-
stenterna, ndgot som kan balansera hennes beroende av assistenternas hjalp,
vilket hon tidigare beskrivit som svért att hantera. Genom att formedla sin
syn pa stiddning far hon ockséd en mojlighet att kontrollera att huset stidas pa
liknande sétt som nir hon gjorde det sjélv, samtidigt som hon séger att hon
egentligen inte vill behdva ldgga sig i hur de gor. Fanny rekonstruerar sin
bild av sig sjilv som en aktiv, kunnig kvinna med ett vilskott hem genom att
formedla sin kunskap och engagera sig i hur hemmet skots.

Om de intervjuade kvinnorna genom sitt intresse av att vara delaktiga i
hur hemmet skots och sina bestdimda uppfattningar om hur olika hemarbets-
uppgifter ska goras forknippas med traditionellt kvinnliga virden, sa kan de
bagge manliga informanterna pa flera sitt sdgas ha mer manliga ideal.
Henrik har tydliga uppfattningar om att det &r skillnad mellan kvinnliga och
manliga assistenter:
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Man mirker skillnad pd mén och kvinnor faktiskt, ndr man har dem bagge tva
pa det hir sittet, generellt da naturligtvis. Mén dr mera rakt pa, dom fragar
och s& gor dom. Blir det fel s& sdger man ’nej gor sa dar i stillet.” ’ja, ja’. S&
provar dom det. Tjejer &r mer forsiktiga, och mer omstindliga tror jag. Dom
gor det svart for sig sjdlva [---] Och méinnen &r inte s& mycket gléddje att ha i
huset, det 4r mer utanfor faktiskt, som att fixa garaget med bilen, klippa gréset
eller snickra eller sa dar. Dom har ingen kénsla for det dar, om man har legat i
séngen en helg for att man inte har varit pa topp. Om det bara har varit killar
som har jobbat s& kommer man ut i koket sa ser det ut som om det har varit
barnkalas ute pa bénkarna dér. Jag fragar: ’vad haller ni pa med?’ ’Ja, vad
da?’ Dom ser inte, det ar helt fantastiskt! S&, det kan inte vara l4tt att vara gift
med en man, det forstar jag ju. (Henrik)

Assistansen kan bidra till att de funktionshindrade personerna kan uttrycka
sin personlighet och sin konstillhorighet pa olika sétt. Genom att ldgga ton-
vikt pa vad de som kvinna eller man skulle ha gjort om de inte hade haft
nagon funktionsnedsittning, kan de med assistenternas hjilp fa gora det de
onskar pa det sétt de vill ha det gjort. Det gor det mojligt for familjen att ha
en traditionell hemarbetsférdelning mellan den kvinnliga och den manliga
partnern. Med stod av de personliga assistenterna blir det majligt for kvin-
norna och minnen att konstruera sin egen bild av kvinnlighet respektive
manlighet. Detta kommer till uttryck nér de berdttar om hur de forhéller sig
till arbete, fritid och familj. Kvinnorna betonar att det &r viktigt att finna en
balans mellan arbete, trining och familj. Med en skadad kropp géller det att
hushalla med krafterna for att ha ork kvar till barnen och till samvaro med
familjen. Kvinnorna beskriver pé olika sitt att hem och huslighet dr viktigt.
De ar intresserade av att sy, inreda och av att umgas med familj och vénner.
De talar inte om sina intressen 1 form av fritidsaktiviteter, utan ser dem mer
som en del av att skdta hemmet. Ménnen har i storre utstrickning intressen
som ligger utanfor hemmet: i skogen eller pa idrottsarenan. De berittar till
stora delar om ett manligt umgénge och om intressen med fysiska fortecken.
Henrik dgnar sig &t sitt fritidsintresse utanfor hemmet med hjédlp av sina
assistenter da de ger sig ut i skogen och kor bil.

For jag har en udda hobby. Jag tycker om att dka bil i skogen, eller jeep. Och
da, det dr ocksa en utmaning, ett nytt sétt att kunna ta sig fram. For jag ar ju
inte 1, jag kommer inte ut i skogen sé latt nu for tiden. (Henrik)

Den lite mer “ruffa” tillvaron och korningen i skogen gor det mojligt for
honom att f& utlopp for sin ldngtan efter att tdnja grinser. Den begrinsning
hans funktionsnedséttning innebdr i manga situationer géller inte i bilen, ute
i skogen. Nar Conny beréttar om sitt arbete, blir det tydligt att grainsen mellan
arbete och fritid flyter:

Nej, det &r idrotten som jag dker med jamt. Sen jobbar jag ju pa kansliet dér
nere med det, s& det dr bade fritidssysselsdttning och arbete. Ja, jag éker ner
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néstan varenda tréning en halvtimme — en timme néstan varenda dag, &r man
ju dérnere och héaller kontakt. Nej, jag stér ju inte ddrnere hela tiden. Jag &ker
ner och kollar vad som hénder, snackar lite skit och tar en kopp kaffe sen dker
jag hem. Sen har man i alla fall lite socialt hela tiden. (Conny)

Idrott har varit en del av Connys identitet sedan barnsben. Arbetet pa idrotts-
klubben har gett honom en mojlighet att fortsétta att vara en del av sitt gamla
sammanhang dven efter skadan, &ven om hans aktivitet tar sig delvis andra
uttryck i dag. Tillsammans med assistenterna kan bade Henrik och Conny
dgna sig at sina intressen, vilket de till stor del gor tillsammans med lika-
sinnade manliga assistenter.

Situationsberoende assistentrelationer

Vardagen med personlig assistans forsiggér inte bara i hemmet, utan ocksa i
moten med personal pé skola och daghem eller nir man trdffar bekanta ute
pa stan. Under loppet av en dag ser samspelet mellan assistansanvéndarna
och assistenterna olika ut. Det varierar beroende pa nédr, var och i vilket
sammanhang assistansanvéndaren och hans/hennes assistenter befinner sig:
om de dr hemma, pa arbetet, ute pa stan eller umgds med vinner. Deras
relationer ser olika ut beroende pa om de dr ensamma hemma eller om andra
familjemedlemmar dr med. Nér kvinnan eller mannen med funktionsnedsétt-
ning och assistenten dr ensamma hemma finns det mojligheter till en jAmbor-
dig och O0msesidig relation dir de har varandra i fokus. Samvaron under
dagen vixlar mellan perioder d& assistansanvindaren och assistenten kan
befinna sig i ett nira samspel och stunder utan aktiv interaktion dem mellan.
Den kan ocksa péaverkas av att de &r tillsammans med andra. Assistentens
roll kan ocksé skifta om hon dr med assistansanvidndaren pa arbetsplatsen
eller om de d&r hemma. Nér nya personer ansluter sig fordndras assistentens roll
och assistansanvindarens uppmairksamhet riktas mot nytillkomna personer.
Att relationen mellan assistansanvéndare och assistent fordndras under dagen
paminner om den forénderlighet som uppstdr nir assistansanvéndarens
familjesituation fordndras 6ver livsloppet, vilket tidigare beskrivits i kapitel 5.

Hemma utan familjen

Niér personen med funktionsnedséttning och assistenten dr ensamma hemma
behover de inte forhalla sig till de andra familjemedlemmarna. De har gott
om tid att prata om olika saker utan att ta hinsyn till andra i sin omgivning.
For den som har familj, men som &r ensam hemma under de timmar partnern
ar pa jobbet och barnen péd forskola/skola, kan samvaron med assistenterna
ha stor betydelse och for den som &r singel innebér assistansen att man sillan
4r ensam dven om man inte har nigon familj. Aven om flera av dem
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uttrycker att de uppskattar att ha séllskap av assistenterna under dagen, kon-
staterar de samtidigt att en effekt av att vara tillsammans hela dagen ar att de
inte har lust eller behov av att prata med personer utanfér familjen nér
kvéllen kommer. Att tillbringa en stor del av sin vakna tid tillsammans med
en annan méanniska 1 sin nérhet, kan leda till en form av ”’social méttnad”.

Att ha andra personer i sin ndrhet ménga timmar per dag, alla dagar i
veckan, stiller stora krav pa personen med funktionsnedsittning att vara
social och hantera bade sitt eget humér och olika situationer som kan uppsta.
Nér man 4r tillsammans s& manga timmar per dag finns det ingen mojlighet
att ha en intensiv, dmsesidig kontakt hela dagen. Doris berittar att nir hon
har lart kdnna sina assistenter och forklarat for dem att hon har behov av att
fa vara tyst och ha en stund for sig sjilv ibland, kan hon kénna sig mer av-
slappnad och lata bli att prata utan att kdnna sig otrevlig. Med nya assistenter
stélls det storre krav pa hennes sociala formaga och vilja att kommunicera i
sin roll som bade arbetsledare och mottagare av hjilp. Néar assistenten &r ny
och ska komma in i jobbet behdver hon mer hjilp for att hitta rétt.

Men dom é&r hédr tio timmar varje dag och jag har sagt att jag kan inte vara
social i tio timmar i strack. Och det kan ju inte dom heller, sa ibland &r vi tysta
och ibland pratar vi hela tiden. Det beror pa vilken dag det &r, hur vi mar och
vad som har hént och inte sju dagar i veckan! Det gér inte, jag klarar inte av
det i alla fall. S& ibland nér det kommer en vikarie och dom pratar och pratar
och pratar sa dr jag helt slut pa kvéllen niar dom gér. Hej da! Dom é&r inte hér
sa ofta, sén tur! Jag ar helt slut ibland nér jag har haft vikarie. Man kan inte
vara otrevlig heller ndr dom bara kommer nén gang ibland! (Doris)

Doris situation kompliceras av att hennes tal &r paverkat av hennes skada. Det
bidrar till att stilla extra krav bade pa henne och pé den nya assistenten for att
kommunikationen ska fungera. Funktionsnedséttningen kan gora att det tar
langre tid att finna en dmsesidig kommunikation och forstielse for varandras
signaler, vilket kan bidra till att det behovs ldngre tid for att kunna né fram
till en dmsesidig forstaelse. Ibland kan Doris fa lov att upprepa instruktioner
och forklara saker flera gdnger innan assistenten forstar vad hon menar.

Flera av intervjupersonerna beskriver att de kédnner ett ansvar for att leda
arbetet sé att dagen flyter péd, vare sig det handlar om att fa hjélp med sin
egen person eller med sysslor i hemmet. I detta ligger ocksa att uppratthélla
en aktiv kontakt under dagen. Sa liange de gor saker tillsammans sa finns det
saker att tala om och assistansanvéndaren och assistenten har en pdgaende
kontakt. Men om det blir stunder did personen med funktionsnedsittning
behover gora ndgot som inte involverar assistenten sd kan det innebéra att
assistenten far en stund att bara vara till hands och vénta vid sidan om. Anna
beskriver sina svarigheter att kunna koppla av sina tankar pa assistenten och
dgna sig at sina egna uppgifter dd hon dr van att vara arbetsledare och ha
dialogen igang:
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Sa det paverkar mig lite att jag kdnner mig aldrig riktigt fullt avslappnad. Det
ar det jag kénner de fa gangerna jag &r sjilv, for att jag foredrar ju alltid att ha
nagon hér. Jag skulle aldrig vélja att vara ensam, for att slippa kédnna det, men
jag kan ju kénna vid de tillfdllen jag dr ensam, att det dr skont att inte behdva
tdnka pé hur ndgon annan mér. Sa dar att - 4r det trékigt? Kan jag gora nat for
att det ska bli roligare? Kan jag avsluta dagen tidigare for att jag inte behdver
nagon mer hjilp? Sa dir. Det kan jag tycka &r jobbigt. Jag sldpper aldrig
riktigt tankarna pa det. Men det dr ndgonting som jag sjilv styr dver. Det ar
aldrig nan som har bett mig tdnka pa det. Det underléttar ju inte for nan att jag
tanker pa dom. Utan det &r bara att det finns dér. (Anna)

Genom den nira relation de har under dagen blir det svért for Anna att inta
en renodlad arbetsledarroll och bara se det som assistentens arbetsuppgift att
vara till hands for henne. Anna kénner ansvar for assistenten och kénner ett
krav pa sig att vara sillskaplig. Hon kénner det som att hon bryter mot ele-
mentéra sociala regler nir hon sitter sig och liser utan att dgna sig at kon-
takten med assistenten. Att sjunka in i sin egen tankevérld och édgna sig at att
ldsa ndr en annan person finns i ndrheten utmanar outtalade krav pa dmse-
sidighet i umgénget. Annas position som arbetsgivare gor att hon formellt sett
inte behover ta hdnsyn till vad assistenten tdnker om att hon sitter och stude-
rar for sig sjilv eller hur assistenten har det under tiden, men den 6msesidig-
het de vanligen upprétthaller gor att det blir svart att koppla av. Anna vet att
hon har ritt att bestimma vad hon vill gora, &ven om det innebér att hon drar
sig undan, men det véger inte upp hennes kénsla av att ha ansvar for assi-
stentens vilbefinnande d&ven nir hon dgnar sig t sina studier.

Hemma med familjen

Informanterna berittar att det finns en skillnad i hur maltiderna ser ut bero-
ende pa om de dr ensamma hemma tillsammans med assistenterna eller om
Ovriga familjemedlemmar &r med. Om personen med funktionsnedséttning &r
ensam hemma med sin assistent hinder det att de ater tillsammans, men nér
partnern dr hemma forvintas den personliga assistenten hélla sig i bakgrun-
den och ge utrymme for familjen att umgas. Det dr ovanligt att assistenterna
sitter med vid méltiden, om de inte behdver vara dir for att hjélpa till att dela
maten eller for att hjédlpa personen med funktionsnedséttning att &ta.

Pa helgerna nér jag och Dennis dter d& drar dom sig undan en stund och éter
dom ocksé och kopplar av. P4 vardagarna, pd jobbet, d& dter vi tillsammans
och dven om jag &r hemma sjélv, da ater vi tillsammans. Det gor vi. (Doris)

Den gemenskap som Doris kan ha med sina assistenter under den del av
dagen nér de dr ensamma hemma, fordndras nir Doris partner kommer hem
och gemenskapen med honom far en hogre prioritet. Om Doris och hennes
assistent befinner sig i ett nira samspel sé bryts det nidr Dennis kommer hem.
Nér familjemedlemmarna dr hemma, finns det inte lingre samma utrymme
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for Doris och hennes assistent att samtala, utan att det inbegriper dvriga i
familjen. Nér familjen har satt sig for att dta middag tillsammans ar det
familjen som utgor en enhet dir de kommunicerar med varandra och deras
gemenskap ldmnar assistenten utanfor.

De personliga assistenterna har primirt en relation till och betydelse for
kvinnan eller mannen med funktionsnedséttning. For dvriga medlemmar i
familjen har de en mer sekundir betydelse. Aven om familjemedlemmarna
vérdesétter assistenterna, sé kan de onska att fa tid tillsammans med familjen
utan att ha personliga assistenter i ndrheten. I flera av familjerna déar
personen med funktionsnedséttning lever tillsammans med en partner, har
familjerna valt att ha assistans endast en del av kvillen, for att ldmna utrymme
for familjen att fa nagra timmar for sig sjdlva. Den tid som assistent och
partner tillbringar tillsammans innan assistenten gér hem och partnern tar
Over ansvaret for att ge hjélp och stdd till assistansanviandaren dr begrénsad.
Fanny beskriver vad som hénder nér hennes partner kommit hem en stund
innan assistentens arbetstids slut:

Min man kommer alltsd hem, assistenterna ska ju jobba till sex, nu har vi
andrat d& med vissa, men assistenterna skulle jobba till sex, men det &r en svar
timme dér, det ar jattesvart. Darfor att min man och mina barn kommer hem
helt plotsligt och jag vill prata med dem samtidigt. Vi kanske héller pd med
tvitten eller gor ndgonting sént. Och s& kommer Fredrik hem. D4 vill jag prata
med honom och da stannar assistenten ocksa upp. (Fanny)

Det ndra samarbete som Fanny haft under dagen med sin assistent, foréndras
ndr hennes man kommer hem. Enligt Fanny slutar assistenten upp med det
hon héller pd med och véntar, antingen pé att Fanny ska ateruppta kontakten
med henne sa att de kan fortsitta arbetet eller ocksa pé att hon ska fi avsluta
sin arbetsdag och gd hem. Anledningen till att assistenten slutar arbeta kan
ocksa vara att hon uppfattar att Fannys partner &r den som har det egentliga
ansvaret nir han & hemma och att hon dirfor ldmnar Over ansvaret till
honom nér han kommit hem. Assistenten har inte kommit till tals i fragan, da
hon inte har intervjuats.

Moten med andra

I hemmet

I umgénget med vénner och 6vrig familj kan situationen hanteras pa lite
olika satt. Flera saker inverkar pad om personen med funktionsnedséttning tar
hjélp av sina assistenter och later dem delta i umgéinget med familj och
vanner. Assistenternas roll varierar beroende pd om personen de assisterar
kan dela upp arbetet mellan sig och sina assistenter 4 ena sidan och sin part-
ner & den andra. Det har ocksa betydelse hur omfattande behov av stéd och
hjélp personen med funktionsnedséttning har. Nar Anna bjuder hem véinner
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hjélps hon och assistenterna at med planering och forberedelser. Nér gisterna
kommer gar assistenten hem och Anna och hennes partner tar gemensamt
hand om olika sysslor. Resten av kvéllen hjélper hennes partner henne vid
behov. Henrik lever ensam. Han har assistans dygnet runt och dr helt
beroende av att fa hjdlp av sina assistenter. Han har inte mojlighet att vilja
bort deras nérvaro nér han vill umgés med sina vénner, i stillet har han fun-
nit ett sitt att hantera det.

De é&r en blandning av vén och assistent. Nej, assistenterna far vara med. Sa
far dom kénna av nér det ir l4ge att vara tysta. Dom brukar fraga *Vill du att
jag ska dra mig undan eller?’. "Nej, du gor som du vill, mig gor det ingenting’.
For det ar ju mitt liv. Och vill mina véanner umgas med mig da ingér assisten-
terna, om inte dom vill ta ver dé. (Henrik)

Henrik gor inte nagon storre skillnad pa sina personliga assistenter och pa
sina vinner. Han ser assistenterna bade som assistenter och som vénner. For
honom é&r det livsviktigt att de finns till hands. Han ger sina vénner ett ulti-
matum — antingen fir assistenterna vara med eller ocksd fir vénnerna
fungera som hans assistenter i deras stélle. Att personerna med funktionsned-
séttning har olika instéllning till om assistenterna ska delta i umginge med
familj och vinner, kan ha flera olika orsaker.

En orsak kan vara att deras livssituation ser olika ut. Henrik ar singel. Han
har ingen partner som kan trdda in och ta hand om det praktiska i umgénget
till skillnad frdn Anna som lever tillsammans med sin partner. De kan
hjélpas at att planera och genomfora saker tillsammans och Annas partner
kan gé in och ta vid nédr assistenterna gér hem. Det gor det mdjligt for Anna
att kunna skilja mellan privatliv och “assistans-liv” vilket ar svart for Henrik.
Detta kan bidra till att Anna och Henrik valt olika strategier for hur de gor
med sin assistans nédr de umgas med sina vanner. Ett annat skél kan vara att
Anna har tagit emot praktisk hjdlp av andra hela livet. Hon har en ling
erfarenhet av att ta emot och att organisera sin hjélp, ndgot som kan ha bi-
dragit till att hon har utformat en strategi for hur hon vill att hjélpen ska fun-
gera och vilka grinser hon tycker ar viktiga att halla pa.

De har ocksé olika sétt att forhalla sig till assistansen. Anna haller pa sina
granser och vill uppritthalla vad som skulle kunna kallas en vénskaplig
yrkesrelation” i samvaron med assistenterna, en vanskaplig relation men
dnda med en viss distans. Henriks hjalpberoende gor att han maste finna
vagar att f4 assistansen att fungera tillsammans med vannerna. Han har valt
att inte géra nagon storre skillnad mellan assistenterna och sina vénner. Ett
sétt att beskriva dem kan vara att se dem som “arbetande vénner”.

Pa stan

Kontakten mellan assistansanvédndaren och assistenten ser olika ut beroende
pa om de dr ensamma hemma eller om andra familjemedlemmar dr hemma.
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En tredje situation uppstar nir de ute pa stan tillsammans och moter en vén.
Gunilla beréttar hur hon vill att hennes assistenter ska forhalla sig nér de ar
ute i samhéllet. Hon vill att den personliga assistenten ska halla sig i bak-
grunden och inte ”skymma” henne men hon ska dnda vara lyhord for nir det
var dags att vara aktiv igen.

Nej, men assistenten ska veta sin plats och finnas dér bakom till hands nér jag
behover. Ja, tex om man tréffas ute och om man stir och pratar med néan
annan sa ska dom helst inte ldgga sig i utan da kanske dom helst ska backa ett
steg och titta pa nanting annat, sd att man far vara sjilv dir med dom [---].
Nina har det sa naturligt i sig att om jag pratar med nén annan, sa backar hon
om jag traffar ndn. Eller om jag star och véntar medan hon stir och pratar med
nan bekant, sd sa fort jag &r fardig eller krdver uppmirksamhet s& bryter hon
det och det &r professionellt tycker jag. (Gunilla)

Flera av intervjupersonerna betonar i olika sammanhang vikten av att assi-
stenterna kan véxla frén att ha en dialog med assistansanvédndaren igang, till
att trdda 1 bakgrunden och avvakta tills att de behdvs igen. Det kan ses som
ett uttryck for hur viktigt intervjupersonerna tycker att det ar att de personer de
moter riktar sig direkt till dem och inte till deras assistenter, nagot flera av dem
rakat ut for i olika situationer. Fanny beskriver hur hon gor nér hon &r i affiren
tillsammans med en assistent. Da fir assistenten fungera som Fannys armar
och ben, genom att hjélpa henne att ta ner saker fran hyllor och bédra kassar.
Kontakten med kassorskan och betalningen skdter Fanny pa egen hand:

Nir vi aker och handlar sa &r det ju sa att dom &r med, bakom eller vad ska jag
sdga. Dom finns ddr med mig och hjélper mig nér jag inte kan ta ner saker
eller s&. Men jag gér alltid, jag har aldrig upplevt att ndn pratar med min
assistent i stéllet for med mig, utan jag tar ju plats sjilv. Jag betalar sjilv, jag
tar fram sjélv. Jag gar till bankomaten sjilv, jag gor séna saker sjélv, det
mesta. Jag tycker att dom fér vara med bakom sa far dom ju hjélpa till att béra
kassar och sddana saker d&. (Fanny)

Fanny betonar sin sjilvstidndighet och att hon genom att ta initiativ och vara
aktiv inte blir &sidosatt nir de 4r ute i samhéillet. En annan situation av mer
rutinméssigt slag ar nér fordlder och assistent gar till barnens daghem eller
skola for att ldmna eller himta barnen. Dér kan assistentens uppgift bli att
folja med och kanske hjilpa fordldern av och pad med ytterkldder och via
promenad eller resa till daghem och skola gora det praktiskt mojligt for
mamman eller pappan med funktionsnedsittning att himta och ldmna sina
barn. Genom assistansen blir det mojligt for fordldern att ha en egen
fordldrakontakt med ldrare och annan personal. Hir forvintas den personliga
assistenten ldmna utrymme for foréldern att ha kontakt med forskolepersonal
och ldrare och hélla sig i bakgrunden. Fér Anna &r det mycket viktigt att
personalen vid daghem och skola vet att det & hon som dr mamma till
Andreas och Anton. Det &r till henne de ska vénda sig for att prata om
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barnen. For Anna handlar det om att bli sedd som en kompetent mamma som
tar ansvar for sina barn och som dr en mamma att rdkna med.

Skolan och dagis ligger bredvid varann. Dar gar Andreas sjélv till skolan och
s& gér vi in till dagis och d& ar det ju jag som, jag far hjélp att ta av Anton
kladerna och s& dér, men det har jag ocksé ként att det ar jatteviktigt for mig
att froknarna vet att det &r mig dom skall prata med och mig dom skall vinda
sig till. Och det funkar jattebra. Fast jag alltid har nan med mig sa ar det mig
dom pratar med och vénder sig till och det tycker jag ar jatteskont. (Anna)

Anna vill ha en aktiv roll nér det giller barnen och vill inte ldmna Gver an-
svaret till ndgon annan. Hon &r man om att halla kontakt med skolans personal
och folja upp hur det gar for barnen. Darfor uppskattar hon assistenternas
lyhdrdhet och kontakten med personalen inom barnens daghem och skola.

Gemensamt for kvinnornas utsagor i citaten dr att de understryker att det
ar de som ar huvudpersoner och aktorer i de olika situationer som é&terges.
De betonar vikten av att personer de moter i skilda sammanhang riktar sig till
dem och inte till deras assistenter. Det handlar om situationer som paverkas
av hur t ex vénner, personal i affdren eller p4 daghem och skola forhéller sig
till assistansanvéndaren och dennes assistent nir de méts men ocksa hur de
personliga assistenterna forhaller sig till dem de moter. Att assistentens roll
skiftar i1 olika situationer frén att vara ensam med assistansanvindaren till
situationer dér flera personer dr med, t ex familjemedlemmar eller personer
utanfor familjen har berdrts tidigare. Denna véxling mellan nédrhet och
Omsesidighet ena stunden till att halla sig i bakgrunden och invénta en signal
om att assistansanvéndaren behover hjélp ar en viktig del av assistentarbetet.
Assistansanviandarnas syn pa hur assistenterna ska forhélla sig kan variera,
alltifran att de kan vara med i samtal och umgénge till att de finns tillhands i
nérheten. I dessa situationer har assistenten en underordnad roll, men bakom
den synliga asymmetrin kan det finnas en grundliggande 6verenskommelse
mellan assistansanvidndare och assistent om betydelsen av att assistenterna
later assistansanvindaren fa vara huvudperson och att assistenten accepterar
en tillbakadragen roll, nir de r tillsammans med andra.

Assistenternas tillbakadragna roll kan leda till att den som har assistans
kan f2 kritiska synpunkter fran personer de méter om hur de uppfattar sam-
spelet mellan assistansanvéndaren och assistenten. Utomstdende personer
kan uppfatta att det radder en brist pd kommunikation och respekt mellan
assistansanvdndaren och hans/hennes assistent. Anna har reflekterat over
detta och berittar om sina erfarenheter:

Jag tycker att det 4r mycket svarare att handskas med assistansen i nya relat-
ioner. Alltsa i och for sig sa har assistansen med mitt funktionshinder att gora,
men jag tycker att det dr jobbigt med nya relationer. For att det &r s& svart for
mig att ldsa av deras attityder kring assistansen. Jag har med mig for mycket
ont i mitt bagage i relationer dér folk har missforstatt min assistans, negativt
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dédr man kan tycka att *Gud vilket hemskt yrke att jobba som assistent!” For
det dom ser &r bara den biten nédr min assistent &r tillbakadragen for att jag ska
fa plats. Dom ser inte skratten pa toaletten, dom hor inte véara samtal dér jag,
s gott jag kan, beskriver hur jag vill ha det sa att dom forstar det och kan sta
bakom varfor dom ska halla sig undan och sant och det har brint mig nagra
génger. [---] Men jag viljer ju lite vénner efter att jag kidnner av att dom kan
forstd min syn. Ar dom bara inriktade efter assistentens syn och inte kan se
helheten, da funkar inte en relation mellan oss dndé. (Anna)

Anna dr medveten om att det kan uppfattas som motsiagelsefullt av personer
hon méter nér hon é&r tillsammans med sin assistent i olika situationer och
Anna bara umgas med sin bekant. I motet kan Anna och hennes bekant
forma en enhet och ha ett intensivt utbyte med varandra. I deras méte ingar
en outtalad overenskommelse om att assistenten ar ndrvarande, inom syn-
eller horhéll, men utan att forvéntas ingé eller involveras i umgénget. Bade
Anna och hennes bekant kan i detta sammanhang ségas behandla assistenten
pa ett sitt som utesténger assistenten frdn samvaron.

I situationer dér flera méanniskor méts ar det vanligt att bade hilsningsce-
remonier och presentationer inbegriper alla som &r med, men i méten dir en
assistent ledsagar sin assistansanvidndare kan overenskommelsen vara att
assistenten inte inbegrips i hélsandet. Att avvika fran det gingse hélsnings-
monstret kan vara svart for personer som inte dr vana vid att Iimna nagon, i
detta fall assistenten, utanfor samtalet och ddrmed bemdta assistenten pa ett,
enligt sociala hélsningsregler, exkluderande sétt. Anna har fatt reaktioner pa
det vid flera tillfallen och har ocksa fatt synpunkter fran personer i omgiv-
ningen som uppfattar att hon har en negativ syn pa sina assistenter. For en
utomstéende kan det forefalla som om den personliga assistenten tillmits ett
mindre védrde, genom att inte involveras i hélsningsceremonierna eller i
samtalet som foljer. Den som har haft personlig assistans i ménga ar, har
troligen ocksé haft flera olika assistenter, vilket kan goéra behovet av en
privat sfar med familj och vénner dér assistenterna inte &r med i samtalet mer
begripligt. Fran Annas utgangspunkt handlar det om en &verenskommelse
hon i forvédg gjort med assistenten om att hon ska hélla sig i bakgrunden och
inte delta i umgénget p4d samma villkor, for att Anna ska kunna ha ett eget
sjalvstindigt umgéinge med sina vanner och fungera pa arbetet utan ha assi-
stenten som en tredje part, som involveras i alla situationer. Att ha en assi-
stent med sig 1 umgénget med andra kan gora att assistansanvindaren sjilv
far mindre plats och fir anpassa sig till assistentens personlighet och hur den
paverkar umgénget. Situationen kan fOrstas utifran att Anna och de andra
informanterna, i sin vardag har en “extra” person vid sin sida i de allra flesta
situationer de befinner sig i. Det &r nagot de inte kan vilja bort eller klara sig
utan, men det innebér ocksé att det dr viktigt for dem att kunna tréffa nya
manniskor och umgas och fa vara sig sjilva, och inte alltid kopplas ihop med
sin assistent och som Anna siger ”for att jag ska fa plats”.
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Arbete och assistans

Vid tiden for intervjuerna har fem av de étta intervjupersonerna ndgon form
av sysselsittning: Anna studerar, Doris och Conny har sedan flera ar tillbaka
deltidsarbete, Fanny har arbetat i perioder efter olyckan och Gunilla provar
att arbetstrana for att forsoka komma tillbaka péa deltid i sitt foretag. Deras
funktionsnedséttning begransar arbetsformégan, bade i fraga om vilka upp-
gifter de kan utféra men ocksa i vilken omfattning kroppen orkar med ett
arbete. Detta gor att de pa olika sétt har fatt anpassa yrkesval och kanske
byta arbetsomrade helt pa grund av sin funktionsnedséttning. Det har ocksa
inneburit att de kanske inte arbetar med det de egentligen skulle vilja gora
eller i den omfattning de dnskar. Svérigheten att fa arbete kan ocksa ha andra
orsaker. Den kan ha sitt ursprung i mer strukturellt betingade svérigheter for
personer med omfattande funktionsnedsittningar att f4 vanliga I6nearbeten
pa den Oppna arbetsmarknaden. Doris arbetslivserfarenheter kan ses som ett
exempel pé detta: i borjan av sitt yrkesliv arbetade hon med administrativa
uppgifter i en skyddad verksamhet och i dag arbetar hon med l6neadminist-
ration pa ett kooperativ inom handikapprorelsen. Det &r inte det hon helst
skulle vilja géra, men hon sdger att hennes mdjligheter att vélja dr sma och
att hon &r glad att hon har ett arbete. Britta, Eivor och Henrik har sjukersétt-
ning sedan flera ar.

Arbetets betydelse

For personerna som skadats i vuxen alder har olyckan eller sjukdomen inne-
burit att deras relation till arbetsmarknaden har fordndrats. Sviterna av
olyckan eller sjukdomen gor att deras fysiska rorlighet och uthallighet &r
starkt nedsatt. Conny och Henrik har inte kunnat ga tillbaka till sina tidigare
yrken, d& de har forlorat den typ av rorlighet och styrka som arbetena kréver.
For Henrik har skadan medfort att hans kropp &ar for skor for att han ska
kunna arbeta regelbundet. Han har ett starkt engagemang och en stor vilja att
ge stod till personer som varit med om liknande olyckor som han sjilv.
Periodvis dgnar han sig 4t frivilligarbete inom en organisation for personer
med funktionsnedsittning. Négra &r efter olyckan fick Conny arbete pé ett
foreningskansli inom idrottsrorelsen i en forening dar han varit aktiv fore
olyckan. I det nya arbetet har han nytta av sitt tidigare kontaktnit och sina
erfarenheter. Genom sitt stora idrottsintresse har han pa manga sitt kunnat fa
en kontinuitet i tillvaron och har funnit végar att uppréatthalla sitt idrotts-
engagemang dven efter olyckan. Aven om han inte sjilv kan vara en aktiv
idrottsutdvare ldngre, sa kan han fran sidan av planen bidra genom att trina
andra och hjilpa till med att organisera verksamheten. Han befinner sig i
samma miljoer som forut och kan fortsitta att dgna sig at sina intressen.
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Jag ar kanslist pa idrottsforeningen. S& jag skoter vil allt med medlems-
register och hemsidan, det 4r mycket jobb. Det blir mycket jobb pa helgerna da
allt maste uppdateras, allt frén reklam och sponsring. Plus att jag &r lagledare for
A- laget, fast det 4r ju ideellt dd. Men det gér ju ihop med jobbet da, fast det
ligger inte pa arbetsschemat egentligen, fast man bakar ju in det i allting. Det ar
ideellt pé kvéllar och helger, jag ar fullt sysselsatt med det. (Conny)

For Conny innebér arbetet inom idrotten savil att ha en uppgift inom ett
omrade han &r intresserad av som att ha tillgang till social gemenskap. Det
g0Or att gransen for hur mycket tid han lagger ner pa arbetet har mindre bety-
delse. I intervjun ger han en bild av att idrottsforeningen bade representerar
arbete och fritid och ger honom en mojlighet att fordriva timmar som annars
skulle ha blivit langa.

Gunilla befinner sig i en annan fas. Under tiden efter skadan har hennes
syster skott det 16pande arbetet i Gunillas foretag. Nar vi traffas dr Gunilla 1
fard med att arbetspréva pa sitt tidigare arbete. Hon provar till att borja med
att arbeta deltid, tio timmar/vecka. Arbetsplatsen &r otillgénglig for henne pa
flera sitt, utifrin hennes nuvarande formaga. Aven om det gér att anpassa till
en del, sd finns det manga moment hon inte heller i framtiden kommer att
kunna gora. Det dr med blandade kdnslor hon kommer tillbaka till affdren
igen. Mitt 1 glddjen Gver att vara dér, finns det en stor sorg Over att inte
langre kunna delta och gora samma saker som forut. Végen till en ny tillvaro
med ett fordndrat arbetsinnehall kianns lang.

Och jag vet att nér jag kom ner till affiren forsta gdngen, for det &r ju véldigt
viktigt med arbete, forstar jag, for oss funktionshindrade, att géra nagot
meningsfullt. Annars blir jag ju liggande i sdngen. Nér jag kom dit ner forsta
géngen sa kom tararna - det gor det ndstan nu ocksé nir jag tinker pé det. Pa
samma géing, s& forst var det bara skont och underbart att se det och sen kom
detta ’Jag kan ju inte gora en sak!” Och jag ville s gérna liksom resa mig upp
och gé fram till blommorna och plocka, sé det var blandade kénslor. Det tar s&
lang tid for en att hitta nya végar, det maste, man maste liksom landa i sitt
handikapp. (Gunilla)

Gunilla beskriver en kluvenhet. Samtidigt som hon kénner en glddje nér hon
aterser arbetsplatsen, sa blir motet med arbetet en smértsam paminnelse om
vad hon varit med om och vad hon forlorat. Niar Gunilla talar om tiden efter
olyckan och om sjukhusvistelsen, aterkommer hon vid flera tillféllen till
arbetet som ett sitt att skapa mening och tillhdrighet i en fordndrad tillvaro.
Utan arbete riskerar hon att bli liggande i singen och att bli passiv. Hon
beskriver att arbetet har en rehabiliterande funktion genom att det ger henne
en anledning att komma ut. Hon far en uppgift och kommer i kontakt med
andra méanniskor varje dag. Det ingar som en del i att skapa en ny tillvaro,
utifran de forutséttningar som géller efter olyckan. Gunilla beskriver att det
tar tid att fa ihop sin nya tillvaro med minnena av den gamla och att det &r en
process att ”’landa i handikappet”.
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For Fanny har skadan inneburit att hon inte har arbetat pa flera ar. Hon
provade en tid efter olyckan att ga tillbaka till sin gamla arbetsplats ddr hon
tidigare hade ett administrativt arbete, men enligt Fanny ville arbetsgivaren i
slutdindan inte gora de lokalméssiga anpassningar som kridvdes for att hon
skulle kunna vara kvar. Efter att ha varit hemma i flera &r arbetar hon vid
tiden for intervjuerna i ett tidsbegrinsat projekt, inom en organisation for
personer med funktionsnedséttning. Fanny séger att hon har svart att hinna
med arbetet och samtidigt lata kroppen fa den vila och trining som behdvs
for att hon inte ska f& besvér och bli sémre. Fannys tid i projektet blir en del i
rekonstruktionen av hennes identitet efter olyckan. Tiden i projektet har visat
for henne att hon fortfarande ar kapabel och att hon, som hon sjilv uttrycker
det “fortfarande &r aktuell pd marknaden”, nigot som var viktigt att i be-
kréftat. Men efter projekttidens slut kidnde hon att priset for att arbeta var for
hogt dé det gick ut 6ver hennes hélsa.

Nu har jag fatt bakslag nu d&. Doktorn sa till mig nér jag gick till honom att
jag, inte bara psykiskt, for den biten kan jag jobba med, men kroppen har tagit
stryk, for att jag inte har rort mig lika mycket som jag gjorde innan. (Fanny)

Assistentens roll pa arbetsplatsen

Conny, Doris, Fanny och Gunilla arbetar pa arbetsplatser diar de har olika
former av administrativa arbetsuppgifter, till stor del baserade pd dator-
arbete. Aven Annas studier innebir liknande arbetsuppgifter. Deras behov av
assistans pa arbetet kan handla om handriackning i form av att lyfta eller ta
fram parmar eller papper eller annat material som behdvs men ocksé om att
assistenten finns till hands for att hjdlpa dem vid toalettbesok eller méltider.
Deras arbetsplatser ar olika stora — alltifran Anna som studerar pa ett univer-
sitet, en stor arbetsplats med flera tusen anstillda och studenter pa plats varje
dag, till Gunilla som arbetar tillsammans med en av sina systrar i ett litet
foretag. Arbetsplatsens storlek kan ha betydelse for hur formaliserad assi-
stentens roll blir och om det finns utrymme for den personliga assistenten att
sitta i ett rum i anslutning till den person hon assisterar eller om de befinner
sig 1 samma rum hela tiden. P& arbetet blir den personliga assistentens roll i
hogre utstrackning att finnas till hands for att hjilpa till, i mindre utstrick-
ning att vara sillskap, da det finns mindre utrymme fér dmsesidighet. Conny
har inte sa 1angt till jobbet, det ligger i samhéllet dér han bor. Ibland, nir han
ar tvungen att ta hansyn till kroppen och inte méar sa bra, kan han ta det lite
lugnare och arbeta hemifran. Det gor att han behdver flytta material mellan
hemmet och arbetet, ndgot han har svart att klara utan hjélp.

Jag ska alltid ha saker med mig. Det dr mycket att plocka, det &r parmar och
det dr material och det dr grejor. Det dr svart, man ska jamt ha med sig saker,
parmar och det &r svart att f4 med sig allting sjédlv, om jag inte hade hjilp s
skulle det bli ett véldigt planerande och fixande. Sen behover jag hjilp pa
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jobbet att hdmta lite post och s& dir da, det 4r inte s mycket, men det ar lite
underhéll i alla fall. (Conny)

Det finns situationer nér han tycker att det inte passar si bra att ha assisten-
ten med, t ex ndr han dr pad moéte med andra organisationer. Han forsoker da
klara sig utan deras hjélp i ndgra timmar, nigot som kan fungera om de har
planerat det i forvdg och om assistenten ar tillginglig pa telefon. Connys
assistenter bor ndra jobbet, vilket ar en fordel for da kan han skicka hem dem
ett par timmar och ringa nér han behover hjilp igen:

Ibland far man skicka hem dem nagra timmar &nda. Om jag éker pé ett mote
pa Riksforbundet, da aker jag dit sjdlv. Da far dom komma om tva timmar
eller ndr jag aker hem. DA far dom vara hemma och da far jag ge dom betalt i
alla fall. De kan inte sitta och vara i vdgen eller inte ha nagot att géra. Sa gor
jag ofta da. De kan gé hem eller &r det sd att dom inte behovs sé ringer jag och
sdger att "Ni kan komma om tva timmar i stillet’. (Conny)

Assistenternas tid pa arbetet fungerar som en form av “vara till hands” tid
dar det inte alltid finns uppgifter for de personliga assistenterna, men dar
Conny, Fanny, Anna eller Gunilla inte kan klara sig utan att ha dem i nér-
heten, da de inte pa forhand kan veta nér de behover hjélp. Det dr en sak att
be arbetskamrater om hjélp med enklare saker, men nir det giller att fa per-
sonlig hjélp vill de ha hjdlp av assistenterna. Av Connys citat framgéar att han
1 vissa situationer tycker att det kinns léttare att inte ha sin assistent med.
Det kan till exempel handla om att littare smélta in i sammanhanget i en
”icke-funktionsnedsatt” omgivning. Att vara rullstolsburen innebdr i sig att
avvika fran Ovriga “géende” personer, ndgot som kan forstirkas ytterligare
om man ocksa har en personlig assistent vid sin sida.

Pé en anstillningsintervju, infor starten pé ett nytt arbete eller pa méten i
olika mer eller mindre officiella sammanhang, nér personen med funktions-
nedséttning kommer tillsammans med sin personliga assistent, ses de ofta
som en helhet av omgivningen. Assistentens utseende och stil, kan paverka
hur personen med funktionsnedséttning uppfattas av dem hon méter, vilket gor
att det har betydelse hur assistenten klér sig och vilket intryck arbetskamrater
och andra fér av assistenten. Fanny, som just skulle bdrja ett nytt arbete vid
tiden for den forsta intervjun, har borjat tinka pa vad assistentens framtoning
kan ha for betydelse for henne nér hon &dr ute pd méten & arbetets vignar:

Och en bit som jag inte har tinkt pa forut heller, det var nu nir jag sokte jobb
och skulle pé intervju s& ar det ju sa hér att forsta intrycket en person far av
mig &r ju inte bara mig, utan ocksé assistenten. Och kommer jag d& snyggt
eller propert klddd och har en assistent som ser ut som en ’lodis’, s& drar det
ned mitt personliga. [---] For dom &r ju en del av mig, vare sig jag vill eller
inte. (Fanny)
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Balans mellan arbete, familj och kroppens skorhet

Flera av kvinnorna betonar att det ar viktigt att ha en balans mellan arbete
och samvaro med familjen. De betonar vikten av att de har tid och ork for
sina familjer och att de hinner med att skdta hemmet. Tréning och arbete far
inte g ut 6ver samvaron med barnen och familjen. Fannys kropp “’tog stryk”
av att hon arbetade sd mycket sa att hon inte hann trina och hélla igng
kroppen, pa det sétt hon behover. Darfor viljer hon i dag att arbeta ideellt
och i mindre omfattning, for att fa tid att skota kroppen. Gunilla har ocksé
forsokt att anpassa sin ork och tid for att fa en béttre balans i tillvaron. Fran
att ha trdnat fem dagar i veckan under den forsta tiden, har hon minskat
traningen till en betydligt l4gre nivd. Hon beréttar att hon under den forsta
tiden efter olyckan var si fokuserad pé att trdna, att det inte blev mycket
krafter kvar till andra delar av tillvaron. Nér hon efter en tid fick radet att dra
ner lite pa traningen for att f& utrymme och ork &ver till samvaro med familj
och vénner sé forandrades hennes vardag:

Niér jag har tagit bort trdningen dé sa har jag blivit mer social, jag orkar bjuda
pa middag pa helgerna med bekanta och éka ivdg och s& dér. Det har jag inte
gjort forut. S& det var precis s dér som att det gar inte att gora alltihop utan
man fér plocka bort en grej eller &ndra om for att orka med en annan aktivitet,
men det dr vil bara till att forsoka hitta nagon balans dér igen, men som sagt,
trana fem dagar i veckan gar ju inte. [---] Jag vill ha ork att ta hand om
familjen och forsoka ta igen lite grann som jag har missat. Och sen sa ér det ju
jobbet, naturligtvis, att kunna gora lite mera grejor pa jobbet, naturligtvis. Jag
sitter ju bara pa kontoret nu, att kunna vara mer delaktig i arbetet och s& och
orka. (Gunilla)

Efter att den forsta tiden efter olyckan ha lagt en stor del av sin energi pa
traning for att aterfd s mycket av sina funktioner som mojligt, har Gunillas
fokus édndrat riktning. Nu riktar hon in sig pa var hon befinner sig i dag och
hur hon vill att tillvaron ska se ut. Det kan spegla olika skeden i den process
hon gatt igenom efter olyckan. Den forsta tidens starka fokusering pé traning
hade som syfte att fa tillbaka s mycket som mojligt av den ”gamla” kroppen
och tillvaron fore olyckan. Men i takt med att krafterna atervinder, blir
kroppen och dess funktionsforméaga inte lika dominerande som under tiden
efter olyckan. Gunillas fordandrade perspektiv kan handla om att hon inte kan
komma ldngre genom att trina kroppen intensivt, men det kan ocksa handla
om att hon kommit en bit l&ngre i att hantera sin nya situation och att leva
mer i nuet.

Béade Gunilla och Fanny beskriver att de soker en balans i tillvaron, dar
arbete och trdning inte far uppta en alltfor stor del av deras vardag. Den
personliga assistansen bidrar till att de kan hushélla med krafterna och lagga
dem dir de behdvs. Britta har ockséd erfarenhet av att hon maéste finna en
balans mellan olika omraden i livet for att inte kroppen ska siga ifrdn: om hon
utsétter sig for stress s Okar hennes epilepsianfall. For Britta har funktions-
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nedsdttningen paverkat bade uppvéxt och utbildning och inneburit att hon
varken har kunnat avsluta sina gymnasiestudier eller arbeta. Britta berdttar om
sina prioriteringar och hur personer i hennes omgivning har reagerat pa dem:

Jag har alltid ténkt att jag skulle jobba och s& dér, men i och med att jag har
mina kramper utover mitt rorelsehinder s &r det kramperna som har gjort att
jag fatt avbryta bade plugg och jobb. Men visst, om jag tdnker tillbaka, sa
hade jag vél aldrig tdnkt mig mitt liv som fortidspensionér, det hade jag aldrig
gjort, men jag hade heller inte forstatt vidden av vilken tid det skulle ta att ha
assistans dygnet runt och inte heller - jag menar vilken annan tondring inser
vilken tid och kraft och energi det tar att ha familj, innan man sitter dér? Sa att
jag har ju valt bort att studera och jobba for att inte krampa sonder och for att
orka med det jag tycker &r viktigast. Och det dr ju barnen helt klart. Jag har
velat ha barn och nér jag triffade Bengt sd var det en gemensam 6nskan och
det &r det som &r viktigast for oss dverhuvud taget. Sen kan jag kénna utifran
ibland att folk tycker att *Jamen vadda, hon gor ju ingenting, hon ar ju bara
hemma’ men dom vet inte vad allt det dir andra som ingér i mitt *bara vara
hemma’ &r. (Britta)

Brittas beskrivning skiljer sig fran de andra kvinnornas. Hon betonar sin
arbetsledarroll i forhéllande till assistenterna och hur mycket tid och kraft det
tar att ha assistans dygnet runt, med ett stindigt ansvar att arbetsleda assi-
stenterna och delta i olika former av m&ten for att fa allt kring assistansen att
fungera. Bade hennes funktionsnedséttningar och hennes assistans ar négot
hon alltid har med sig och som paverkar forutsdttningarna for hennes vardag.
Hon kan inte ldmna &ver till ndgon annan att leda assistansen, om hon vill att
den ska fungera utifran hennes behov och dnskemal. Britta vill prioritera
barn och familj och inte tvingas ldgga sin kraft pa att arbeta utanfor hemmet,
vilket skulle kunna gé ut 6ver hennes hélsa i form av 6kade kramper.

Sammanfattande slutsatser

Intervjuerna visar att dven om assistansen medfort ett Okat sjdlvbestim-
mande for assistansanvindarna sa ar den autonomi reformen ar avsedd att ge
villkorad pé flera sétt. Den formella delen av relationen till assistenterna ger
assistansanvédndaren makt att borja och avsluta en anstillning, men personen
med funktionsnedsittning ar ocksa utsatt och beroende av att assistenterna
stannar kvar, for att fi en kontinuitet och kvalitet i hjdlpen. Rédsla for att
assistenterna ska sdga upp sig kan gora att assistansanvindarna inte vagar
stdlla krav pa assistenterna utan anpassar sig for att de ska stanna. Den som
har svart att leda och sitta grinser kan hamna i ett underldge i forhallande till
assistenten. | kapitlet ges olika exempel pa vilken anpassning och ibland till
och med maktloshet detta kan leda till. Assistenten har makt att paverka
vardagen bade for assistansanvidndaren och for dvriga i familjen genom sitt
sétt att ge stod och hjilp.
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For att kunna ha kontroll dver sin assistans maste assistansanvéndaren
veta hur hon/han vill att assistansen ska fungera och kunna kommunicera
detta pa ett bra sdtt till assistenterna. Assistansanvdndaren maste ocksa
kunna rekrytera assistenter i den utstrickning som behovs eller fa hjdlp med
det av en assistansanordnare eller av anhdriga. Dartill maste assistansanvén-
daren och assistenterna fungera bra tillsammans och gérna ha gemensamma
intresseomraden. 1 de mycket personliga situationer som ingér i assistansen,
t ex vid hjdlp med personlig hygien eller matning, krdvs en god kommuni-
kation och formaga till respektfull ndrhet som gor att bada parter finner sig
tillrétta 1 situationen.

For att kunna utova kontroll 6ver assistansen har assistansanvidndarna ut-
vecklat olika strategier. Ett sitt att ta makten Over sin assistans och Over
bilden av sig sjdlv som assistansmottagare dr att betona arbetsledarrollen. 1
kapitlet ges exempel pé assistansanvindaren som kunskapsférmedlare och
arbetsledare. Genom att betona dessa delar kan rollen som mottagare av
hjélp tonas ner, nagot som kan 6ka jimvikten i relationen. Men i ldgen dar
assistansanvéindaren pa grund av sin funktionsnedsattning &r helt beroende
av hur assistenten ger hjilpen med hygien eller vid matning kan det vara
svart som mottagare att behélla kontrollen 6ver situationen. Om den som ger
hjélpen inte &r lyhord eller forstar hur mottagaren vill ha hjélpen utford, kan
hjélpen ges pa fel sitt och mottagaren hamna i underldge. Att hélla pa en
formell arbetsledarroll kan pé sétt och vis ocksé forsvéras av att assistent och
assistansanvéndare tillbringar ménga timmar om dagen tillsammans under
langre tid. Det kan bidra till att géra umgénget vardagligt och pa sé sitt gora
det svart att uppritthalla formella roller. Intervjupersonerna beréttar att de
ibland mdter ménniskor som tror att de har begévningsméssiga funktions-
nedséttningar for att de sitter i rullstol. En motmaktsstrategi i en sddan situ-
ation kan vara att (0ver)betona sin funktionsnedséttning och ta initiativet i
motet. Genom att spela pd méinniskors forvintningar och fordomar, kan
personen skaffa sig ett dvertag i situationen.

Assistansen har betydelse for intervjupersonernas mojligheter att uttrycka
kon och personlighet. Detta hinger samman med att de i jamforelse med t ex
hemtjénst far hjilp fler timmar men ocksa for att de har en storre mojlighet
att paverka de val de gor i sin vardag med stod av assistans.

Relationen mellan assistansanvidndaren och assistenten varierar under
dagen och Over langre tid. Under dagen kan de vara ensamma under l4nga
stunder varvat med att vara tillsammans med familjen eller kollegor pa en
arbetsplats eller ute pa stan. I dessa situationer fordndras relationen och
assistansanvéndarens uppmarksamhet riktas mot familjemedlemmarna eller
andra de moter. D4 stiélls det krav pa de personliga assistenterna att kunna
anpassa sig frén att ha en néra kontakt i hemmet pa tu man hand till att trida
i bakgrunden och bli “osynlig” nér assistansanvindaren moter andra
personer i olika sammanhang.
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Kapitel 7 Fordldraskap med personlig assistans

Att vara fordlder och ha assistans ger speciella forutsattningar for relationen
till assistenterna. Gemensamt fOr intervjupersonerna dr att de pé olika sitt
behover stdd och hjilp av andra for att kunna utdva sin foréldraroll antingen
av partnern, ndgon anhorig eller av utomstadende personer fran hemtjénst
eller genom personlig assistans.

Att som nybliven mamma ta emot hjdlp med omsorgen om sitt nyfodda
barn kan vécka kénslor av osdkerhet och riddsla for att assistenterna kan
komma att konkurrera om barnets tillgivenhet. En nybliven mamma ir extra
sarbar. Situationen fordndras i takt med att barnet blir stérre och hjélpen
alltmer handlar om att assistenterna ger praktisk hjélp eller service. D4 kan
det i stéllet for rddsla for konkurrens uppsté diskussioner mellan assistans-
anvindaren och assistenten om var grinsen gar, for vad som dr assistentens
uppgift och vad barnet har blivit stort nog att géra pa egen hand. I kapitlet
kommer ocksa barnen till tals om hur de ser pd bade formella personliga
assistenter och hjilp som ges av olika familjemedlemmar.

Kvinnorna med medfédd funktionsnedsittning

Att ha en omfattande fysisk funktionsnedsittning har varit en del av Annas,
Brittas och Doris identitet hela livet. De har varit vana vid att fa hjélp for
egen del men i samband med att de far barn, far de stdlla om och forma en ny
tillvaro som fordlder och foga samman livet som mamma med livet med
personlig assistans. I detta ingér att utdva den praktiska delen av sitt fordldra-
skap med hjélp av personliga assistenter. Fran att bara ha hjilp for egen del
ska de nu forma sitt stod ocksa utifrén barnens behov och sitt fordldraskap.

Miinnen som skadats nér de var nyblivna forildrar

Vid tiden for sina respektive olyckor har bade Conny och Henrik relativt
nyligen bildat familj; Henrik har en dotter pa tva ar och ska just bli pappa for
andra gangen och Conny &r nybliven pappa. Olyckorna innebdr att de
forlorar sin identitet som rorliga, aktiva médn. Samtidigt som de ska ldra sig
att leva med detta trauma och rekonstruera sin identitet som en person med
funktionsnedsittning, ska de ocksa lira sig att leva med personlig assistans
och bygga upp en identitet som forélder.
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Kvinnorna som skadats niar de var etablerade forialdrar

Fanny, Gunilla och Eivor &r alla mammor till barn i férskole- och skoldldern.
De har en etablerad fordldraroll nédr de rakar ut for olycka eller sjukdom.
Deras tillvaro fordndras dramatiskt och de maste aterigen bygga upp sin
identitet och sitt liv och fa vardagen att fungera med stod av assistans. Aven
om tillvaron fordndras pa grund av skadan, sé skiljer sig deras utgangspunkt
fran de yngre ménnens, genom att de varit fordldrar i flera ar, nér de stélls
infOr att {4 sin vardag med personlig assistans att fungera.

Det ifragasatta fordldraskapet

For kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar har det inte varit sjalv-
klart att bli fordlder. Under uppvaxten funderade de 6ver om de skulle triffa
nagon partner som skulle finna dem attraktiva och vilja bilda familj med
dem trots att de skulle komma att behova mycket hjilp, bade av sin partner
och av utomstaende personer. De hade erfarenhet av hur beroendet av per-
sonlig assistans paverkat deras egen vardag och funderade Over vilken
betydelse assistansen kunde fa om de fick egna barn. Hur skulle barnen
paverkas av om hemtjénstpersonal eller personliga assistenter kom och gick i
hemmet? Skulle personalbyten paverka deras trygghet och forméga att knyta
an till nya personer? Utdver sina egna funderingar fick de varierande
reaktioner frdn omgivningen. Frén lakarhall mottes de av uppmuntran och
tillforsikt. Inom familjekretsen var reaktionerna blandade — alltifran gladje
och uppmuntran till oro dver om partnern skulle orka. Doris berdttar om sina
foraldrars reaktion, ndr hon berittade att hon viantade barn:

Ja, dom vart vil lite chockade! Men det gick &ver! Det hade dom vél inte
tankt sig, tror jag. Men ja! Sen vart dom glada! [---] Jag tror att dom var ridda
for att Dennis inte skulle orka! For mycket hdnger ju pa honom ocksa! Nér
hon var liten i alla fall, nu &r det ju ingen fara. (Doris)

For foréldrar till barn med funktionsnedséttning &r det inte givet att fordldra-
ansvaret minskar nir barnen blir vuxna. Att vuxna barn bildar familj och
flyttar hemifran hor till det normala livsloppet, men for unga vuxna med
funktionsnedséttningar har det inte alltid varit en sjdlvklarhet. For Doris
foréldrar kom det som nagot av en dverraskning nér hon flyttade hemifran
och sd smaningom bildade familj. Doris podngterar att det var viktigt for
henne att klara sig sjdlv och inte fortsétta vara beroende av sina foréldrars
hjélp nér hon flyttat hemifran, varken for sin egen del eller i omsorgen om
dottern. Hon ville bygga upp sin vardag med hjilp av utomstdende och sin
partner. Under Danielas forsta ar hade assistansreformen &nnu inte trétt i
kraft utan Doris fick hjélp av kommunens hemtjénst. I hemtjénstens upp-
gifter ingick att hjédlpa Doris med hennes personliga behov, men det var inte
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givet att fa ett langsiktigt stod som nybliven forélder. Doris och hennes part-
ner erbjods att fa en plats till Daniela hos en dagmamma redan nédr Daniela
var tvd manader, ndgot som Doris hade starka invéindningar emot:

Nej, det var véldigt svart. Forst skulle Daniela fa& dagmamma sa dom, nér hon
var tvd méanader. Men sen sa brakade jag. Da fick hon ga till dagis nér hon var
ett ar och jag fick hjélp hela tiden hir av hemtjansten. (Doris)

For Doris var det viktigt att fa lov att vara mamma och vara hemma med sin
dotter och inte tvingas ldmna Over ansvaret till ndgon annan och inte heller
bli ifrdgasatt eller bli frantagen sin fordldraroll. Gemensamt for kvinnorna &r
att de pa olika sitt ger uttryck for hur viktigt det &r for dem att fa ett eget
stod for att kunna utdva sitt fordldraskap och inte vara beroende av sin part-
ner eller av ndgon annan i familjen for att ta hand om barnen. De betonar pa
olika sdtt behovet av att fa vara en nirvarande mamma som ger omsorg till
barnet och som inte kommer i skymundan av den andre fordldern eller av
nagon annan.

Med assistansreformen 6kade mojligheten for personer med omfattande
fysiska funktionsnedséttningar att fa hjilp under barnets forsta ar, inte bara
for egen del utan ocksa i egenskap av att vara fordlder. Darigenom kunde de
ha en mer aktiv roll redan under barnets smabarnsar och inte bli hidnvisade
till att lamna Gver ansvaret till andra personer i sin omgivning. Genom att ha
en assistent vid sin sida, som hade haft till uppgift att understodja fordldra-
skapet och Overbrygga deras nedsatta funktionsférméga, har kvinnorna fatt
en mojlighet att f4 vara mammor pé det sétt de vill. Det samhélleliga stodet
hade fordndrats nidr Anna och Britta fick barn ett tiotal ar efter Doris, da
assistansreformen nyligen hade tritt ikraft. Nar de fick barn beviljades de
assistanstimmar en stor del av dygnet. I timmarna ingick inte bara hjilp och
stod med den egna personen utan ocksé att f4 hjélp med den personliga om-
sorgen om barnet under de forsta aren. Med en assistent vid sin sida kan de
fungera som andra mammor, men det dr en villkorad tillvaro. Britta skildrar
beroendet av assistansen pa foljande sétt:

For nér jag har min assistans som jag ska ha, s& funkar jag som vilken mamma
som helst. Men nér jag inte har det — det ser ut som om jag har armar och ben
anda, men ingenting som funkar. (Britta)

Anna, Britta och Doris har deltagit i nétverk for fordldrar med fysiska funktions-
nedséttningar och diskuterat olika aspekter pa fordldraskap med assistans.
Assistansen gor det mdjligt for dem att bli mindre beroende av olika familje-
medlemmars stdd, men assistansen i sig innebdr inte att de blir helt obero-
ende. For att de ska kunna fungera som “vilken mamma som helst” sa &r de
beroende av hur assistenterna forhaller sig bade till dem och till barnet.
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Rédsla for konkurrens

Samtidigt som de beskriver hur viktig assistansen &r, sd berdttar kvinnorna
ocksd om en annan sida. Kopplat till beroendet av assistenternas stdd finns
ocksé en oro for att assistenterna ska bli viktigare for barnen adn vad de sjélva
ar. Anna och Britta beréttar om sina kénslor infor att behdva hjélp av utom-
stdende personer. De ville ha kontroll 6ver vem som tog hand om barnen och
hur assistenterna gjorde det och inte ha en rad frimmande personer i sitt hem
som skdotte barnen. Som nybliven mamma vill Britta helst inte sléppa nédgon
annan i ndrheten av sin son, samtidigt som hon vet att hon &r tvungen att boja
sig for det faktum att hon inte kan ta hand om honom utan assistenternas hjilp.
Utan assistenter skulle hon bli hdnvisad till att [imna Sver det mesta av den
praktiska omsorgen om sonen till sin partner. Britta beréttar att det vicktes
starka kénslor nér hon forsta gangen satt med sin nyfodde son i armarna:

Helt pl6tsligt sé satt jag ddr med varan son i armarna som jag ville kunna gora
allting sjalv med. Jag var inte intresserad av att fem eller tio pers’ skulle ta i
honom kanske pa ett sétt jag inte ville. Jag ville inte att nan skulle ta i honom
over huvud taget. Utan det var varan och hir skulle ingen annan komma och
komma. Men da fick jag ju faktiskt nypa mig sjdlv i armen och séga at mig
sjdlv att "Halla, ok, jag har blivit mamma, men jag behover fortfarande assi-
stans och jag behdver dven assistans for Bosses skull’. For annars kan vi inte
gora ndnting tillsammans. (Britta)

Ocksad Anna formedlar att hon har kédnt en stark kdnsla av konkurrens och
osidkerhet under de forsta dren med assistans.

Det ar jattetydligt ndr man far smabarn. [---] Det gjorde sé ont i mitt hjarta sa
fort jag gjorde nat med en assistent som kéndes fel. Som nér en assistent gick
och bar pa honom, liksom mot brostet och trostade honom. Det var en san dér
sak som gjorde sé ont, sé att det dér, nej sént kan jag inte se. Det kan jag inte
klara av. Att hdr maste vi hitta. Och att prata, sa gott det gar. (Anna)

Stravan efter kontroll

De tre kvinnorna har tdnkt igenom hur de vill att assistenterna ska fungera i
relation till barnen pa liknande sétt. Doris beskriver hur hon ville att assi-
stenterna skulle arbeta nir Daniela var liten:

Jag tinkte bara att det dr ju jag som 4r mamma och assistenterna ar ju mina
armar och ben bara. Och Daniela skulle veta att det var jag som var mamma,
ja. [---] Ja, jag berittade att jag &r ju mamma och jag bestimmer. Det &r jag
som ser till att hon far mat och byter blgjor och ja — det &r min uppgift. Och dom
hjélper mig med det, fast jag 4r mamman, sa jag. Och det gick bra! (Doris)

Genom att assistenterna dr dér en stor del av dagen och lyfter och bér och ger
den praktiska omsorgen far de en nérhet till barnen i situationer dér fordldern
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med funktionsnedséttning inte kan ta &ver uppgiften. Darfor betonar kvin-
norna vikten av att barnens fokus i olika situationer ska riktas mot dem och
inte leda till att barnet utvecklar en nérhet till assistenten. Som mammor ar
de med i de olika situationerna dér barnen skots och om barnet behdver
trostas sa finns de alltid i ndrheten. Assistenten gor ingenting med barnet pa
egen hand, fordldern stir for trost och kontinuitet. Doris beskriver det pa
foljande satt:

Jag var ju alltid med, sa hon sag ju alltid mig, liksom. Sa lédnge jag var med
aktivt sa visste ju Daniela att det var jag som var mamma. For jag var alltid
dér, intill henne. (Doris)

Kvinnorna beskriver att de genom aren har diskuterat fragor om foréldraskap
och personlig assistans bade med andra fordldrar som har assistans och i mer
organiserade fordldrandtverk.

Anna och Britta, som bada har sma barn vid intervjutillfllet, for de mest
langtgdende resonemangen om hur assistenterna ska forhalla sig till barnen
ndr de dr sma. De beskriver vilken strategi de valt for att dimpa den oro de
kénner Over att behdva fa hjilp med en stor del av den praktiska omsorg
barnen behover. De strivar efter att fa kontroll §ver assistansen genom att ge
tydliga instruktioner till assistenterna. De betonar att assistentens uppgift &r
att fungera som mammans “armar och ben” och gora de praktiska omsorgs-
uppgifterna som mamman inte kan gora, men ocksa att rikta barnets upp-
mirksamhet mot fordldern och inta en kdnsloméssigt tillbakadragen roll
gentemot barnet.

Jag dr vildigt noga med att barnen inte har nan, dom har egentligen inte ndgon
relation till assistenterna, absolut ingen sén kidnslomaéssig relation.(Britta)

Ett sdtt att styra hur assistenterna ska forhélla sig till barnen dr att vara
mycket tydlig redan i intervjutillféllet och att vilja assistenter som accepterar
de krav assistansanvidndaren beskriver nir de tréffar blivande assistenter.
Genom att betona att assistenten inte ska bygga upp négon relation till bar-
nen utan ha fokus pé fordldern vill de gora klart for assistenterna hur de for-
véntas forhélla sig. Britta beréttar hur hon forhéller sig vid intervjun:

Det finns ju manga som liksom har tackat nej redan pa intervjun, for att vi géar
in djupt redan pé intervjun om hur vi vill ha det med barnen och att jag inte
vill att assistenterna ska agera lektanter eller uppfostrare och sa dir. Och en
del kénner ju pa en gang att det hér kan inte jag liksom eller nit och da ar det
pa nat sitt battre att fA veta det pd en gang. Och det ar darfor jag har valt att
gé in pa det djupt redan fran borjan. [---] om man [assistenten] pa intervjun
kénner att ”Det hér blir nog svart, men jag vill 4ndé liksom. Jag forstar varfor
ni vill det, och jag vill anda.” D4 brukar det funka, det brukar det gora. (Britta)
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Vid anstdllningsintervjuerna gar kvinnorna noga igenom hur de vill att assi-
stenterna ska forhalla sig och hur de ska arbeta. Som assistent giller det att
acceptera en tillbakadragen roll dér alla initiativ kommer fran assistans-
anvandaren och dér assistenten far lata sina egna tankar och kénslor sti till-
baka for fordlderns tankar och 6nskemal om hur de ska forhalla sig och agera
i olika situationer. Det hinder att de som soker arbete som assistent blir av-
skrickta eller fundersamma pé hur de ska forhélla sig till barnen och om de
kommer att kunna halla tillbaka sina egna reaktioner och kénslor i forhal-
lande till barnen. Bdde Anna och Britta beskriver att de uppehaller sig ldnge
omkring den forvédntade rollen i anstéllningsintervjuerna med nya assistenter
och att det kan bli en fraga som far arbetssokande att tacka nej till jobbet, d&
det ses som en alltfor svar uppgift. Anna berittar om en sdkande som blev
tveksam, eftersom hon tyckte mycket om barn och hade svart att se hur hon
skulle kunna inta en tillbakadragen roll som assistent. Anna forsokte forklara
och delvis tona ner det tydliga budskapet:

Och nir jag ringde L och erbjéd henne jobbet sa sa hon att, ’Jo men nu &r jag
véldigt barnkér’, sa hon. ’Jag undrar lite hur ska jag handskas med en distans
till dina barn?’ Och da sa jag det att *Jo men jag dr i intervjun mycket tydli-
gare &n vad jag kommer att vara i verkligheten darfor att jag vil/ inte anstélla
nan som tror att dom kommer hit och ar nén lektant for mina barn, utan jag
vill att man ifrén bdrjan dr medveten om att man ska vara uppmaérksam pa vad
man gor.” Att det ar lite den kénslan jag vill vicka med dom hér véldigt de-
taljerade beskrivningarna av att halla sig i bakgrunden. Och sen blir det ju
anda inte riktigt sd nir man vil har borjat. (Anna)

Kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar har nagot olika strategier
nir de talar om for assistenterna hur de ska forhélla sig till barnen. Nér Doris
beréttar om hur hon instruerade assistenterna gér hon inte lika l&ngt i att
betona assistentens tillbakahéllna roll. For henne rickte det att markera att
hon &r Danielas mamma. Nér intervjuerna genomfors ligger Danielas sma-
barnsar flera ar tillbaka i tiden. Anna och Britta &r fortfarande mitt upp i
dem. Att Anna och Britta for ett mer langtgaende resonemang dn Doris kan
ocksa hénga ihop med att den gemensamma diskussionen om forédldraskap
och assistans har fordjupats inom gruppen som har personlig assistans. Som
assistansanvéndare har kvinnorna fatt en 6kad mojlighet att inta en mer aktiv
och styrande roll jaimfort med nér stodet ges av hemtjénsten, dir den som far
hjélp tilldelas en mer underordnad roll i forhallande till personalen.

Initiativ

Ett exempel som tagits upp i olika intervjuer handlar om vem som far ta
initiativ till att hjélpa barnen och vem som gor olika moment. Det handlar
om ndr ett lite stdrre barn ber om att fa en smorgés eller ndgot att dricka eller
behover hjdlp av nagot slag. Barnet forvintas stélla fragan till mamman och
inte till assistenten. Dérefter ber mamman assistenten hjilpa henne att gora
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en smorgas till barnet. Anna beskriver att hon var véldigt noga med detta nér
forsta barnet, Andreas, var liten. Med andra barnet har hennes sétt att for-
hélla sig till barnens kontakter med assistenterna foérandrats nagot:

Andreas kom ju alltid till mig nér han ville nanting, att liksom att fraga mig
nanting. Medan Axel kan, om jag sitter och pluggar, kan han gé till assistenten
och sédga, ’Kan jag fa saft?’ [---] D4 kanske jag ber dom inne ifran arbets-
rummet [---] att gd in i1 koket och ge Axel saft. Jag &r inte med nir saften ges,
sa skulle jag aldrig ha gjort ndr Andreas var liten - bett om hjilp pa avstand,
utan jag hade f6ljt med in och, liksom gett saften. (Anna)

Med assistenter i sin nérhet en stor del av dygnet, varje dag, aret om blir det
viktigt att vardagen inte varierar alltfor mycket beroende pa vem det dr som
arbetar, utan att vardagen utformas utifrdn familjens egna behov. Att ha en
stabil och fungerande assistans dr en forutsittning for att f4 en vardagskonti-
nuitet for barnen. Genom att ha liknande regler for dem som arbetar, minskar
behovet av anpassning till de olika assistenternas personligheter och sitt att
arbeta. Utan kontinuitet stoppar saker och ting upp, dagens goromél blir
forsenade och far i vérsta fall stdllas in, vilket paverkar hela familjen. Anna
forklarar att hennes behov av att ha kontroll 6ver assistansen beror pa att hon
kénner att om hon slipper efter s& kommer assistansen att styra familjens
vardag. Da blir det inte lingre hon som formar sin vardag utifrin sina och
familjens behov, utan assistenterna som styr utifrdn vad de tycker ar bast.
Om de olika assistenterna forhaller sig till barnen utifrdn sina egna uppfatt-
ningar om barn och barnuppfostran och var och en arbetar pa sitt sitt, sa
forsvaras den vardagskontinuitet som Anna kénner ar sé viktig for henne och
hennes familj: att de kan genomfora det de har planerat, pa det sétt de vill
gora det oavsett vem som arbetar.

Och jag kinner ocksa att, alltsé det ar fortfarande mycket for barnens skull.
Jag vill inte att dom ska behdva ha ett liv som varierar beroende pa vilken as-
sistent som kommer in och ut genom dorren varje dag utan dom ska ha en
kontinuitet i sitt liv och det kan jag bara uppna genom att ha snarlika regler for
alla som jobbar hér. (Anna)

Strategin for att ha kontroll over sin vardag &r att ha tydliga ramar och rikt-
linjer for assistenternas arbete.

”Mammas forlingda armar och ben”

Britta betonar bade for assistenterna och for barnen att assistenterna ar dir
for hennes skull, det 4r hon som behdver assistansen. Assistenterna hjélper
henne att gora olika saker med och for barnen, men huvuddelen av assisten-
ternas uppgifter har att géra med Brittas eget behov av assistans.
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For barnen dr assistenterna mammas forldngda armar och ben pé nét sétt. Och
sen s bryr dom sig inte s& mycket om vem av assistenterna som &r dér, bara
det funkar. (Britta)

Att kvinnorna beskriver assistenterna som sina “armar och ben” ar ett sitt for
dem att gora det léttare att ta emot hjélp av assistenterna och minska sitt
beroendes synlighet. Genom att reducera sitt behov av hjilp till ett rent
praktiskt stddbehov och inte se assistenten som en person som &r delaktig i
omsorgen eller kdnsloméassigt engagerad i barnen eller i det stod och hjilp
hon ger, kan assistenten ses som ett redskap. Det &r assistansen i sig som ar
det viktiga, inte vem som arbetar.

Nér kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar anvdnder begreppet
“armar och ben” alternativt “hénder och fOtter” ingadr resonemanget i en
funktionshinderdiskurs som kan sdgas handla om motstand mot den under-
ordnade position personer med funktionsnedséttningar har haft i ett historiskt
perspektiv. Genom att visa att de har kraft och formaga att utéva autonomi
och kontroll Gver sin tillvaro genom att sjdlva organisera och leda sin per-
sonliga assistans, gors en markering att personer med funktionsnedsittningar
inte accepterar att bli reducerade till enbart mottagare av omsorg frén dem
som utfor eller beslutar om stédet. Ur detta perspektiv kan de personliga
assistenterna sdgas vara avlonade for att stilla sina armar och ben till
kvinnornas forfogande, sa att de kan komplettera och kompensera kvinnornas
nedsatta kroppsliga formaga. En konsekvens av att tala om personliga assi-
stenter som nagons “armar och ben” ar att det bidrar till att beskriva dem
som opersonliga ting vars forméga att tdnka och handla av egen kraft inte
beddms ha négon betydelse i situationen. I diskursen ges inget utrymme for
Oomsesidighet, initiativet ska komma fran assistansanvdndarens sida. Att
krdva av assistenterna att de inte ska ha nagon egen kontakt med barnen
innebér att stélla stora krav pa assistenternas forméga att avskidrma sig och
”stdnga av”. De far inte ge barnet nidgot spontant gensvar i kontakterna. Det
kan tyckas vara en nist intill omojlig uppgift att forhalla sig neutral till
barnet. Forhédllningssittet kriaver att assistenterna kan motsta sina impulser
att svara pa barnets signaler och i stéllet rikta barnets uppmérksamhet mot
fordldern. Detta véckte intresset for att undersoka hur det gar till i vardagen.

Samspelet mellan mamma, barn och assistent

Intervjuerna med Anna och Britta var de forsta som gjordes. Deras uttalade
syn pa hur assistenterna skulle forhélla sig till barnen vickte ett intresse av
att studera hur det gick till nir assistenterna forholl sig som om de var assi-
stansanvindarens “armar och ben”. Av assistansanvindarna var det Anna
och Britta som hade sméa barn nir intervjuerna gjordes. Genom observationer
i de tvd familjerna blev det mojligt att se hur samspelet mellan en smabarns-
mamma, hennes assistenter och hennes barn kunde ga till.
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Observation hos Annas familj

Det avsnitt som foljer utgér en del av en observation gjord under en efter-
middag/kvéll hos familjen A. Under dagen var Anna, barnen Andreas 8 &r och
Anton 2 ar samt Petra, en av Annas assistenter, hemma. De héndelser som
beskrivs utspelar sig nér det &r dags for Anton att gora sig i ordning for natten:

Efter middagen, vid halv sjutiden, ber Anna assistenten Petra om hjilp
med nattningen av Anton. Han sitter i Annas knd ndr Anna kor rullstolen till
badrummet intill koket. Badrummet &r rymligt och badde Anna, rullstolen och
Petra far plats. Anna sitter i rullstolen framfoér handfatet med Anton i kniet.
Anna séger att han ska tvitta ansiktet och hidnderna, men han vill inte for han
ar trott. Anna visar honom en liten sil som ligger pa badrumshyllan ovanfor
handfatet. Hon puttar till sdlen som ramlar i vattnet i handfatet, som ett sitt
att f4 Anton att stracka sig efter sdlen och pé sa sitt skdlja handerna. Anna
haller i och tvalar in hans hinder. Anton protesterar och forsdoker komma
undan. Petra tar, utan att Anna ber om det, tag om Antons armar som ett
extra stod a4t Anna, som dr den som tvéttar honom. Anna leder proceduren
och talar mest med Anton, det 4r han som star i centrum for hennes upp-
miérksamhet. Till slut 4r hdnderna tvittade, och dven ansiktet. Dérefter ska
han byta blgja, ndgot som gors i ett annat rum, tvdrs over hallen. Har far
Annas rullstol inte plats. Petra lyfter utan nagon speciell uppmaning upp
Anton ur Annas knd och liagger honom pé skotbordet. Anna sitter i dorr-
Oppningen och pratar med Anton, visar honom en boll medan Petra byter
blojan. Under tiden som bldjbytet pagar pratar Anna med Anton. Petra deltar
inte 1 samtalet utan dgnar sig at att blojbytet. Anna vill kolla om Anton
druckit ordentligt pd daghemmet under eftermiddagen och ber Petra att fa
kdnna hur tung bldjan ar. Blojbytet avslutas och utan att Anna séger nagot
tar Petra pa honom pyjamasbyxorna och lyfter ner honom i Annas kni dér
Petra klar p4 honom pyjamastrdjan. Sen dricker Anton villing som pappa
gjort i ordning innan han gér och lagger sig.

Mina reflektioner kring observationen hos Anna &r att samarbetet mellan
Anna och assistenten flyter smidigt, det mérks att de har gjort det har forut.
Assistenten utfor de flesta sysslorna och Anna sitter bredvid och pratar, till
storsta delen med Anton. Alla fragor eller 6nskemél fran Anton eller assi-
stenten, riktas till Anna som svarar. Samtalet pdgar mellan Anna och Anton
och om Anna behdver hjélp ber hon vénligt assistenten att ta fram eller géra
det Anton vill. Vissa moment gor assistenten utan att Anna sdger nagot,
saddant som sedan tidigare dr Overenskommet att hon ska gora. Under den tid
jag ar dar tar assistenten inte nagot initiativ till kontakt med négot av barnen,
men hon lyfter utan uppmaning upp Anton i Annas kné nér det behovs. Det
mairks att Anton dr van vid assistenten och att han &r trygg med henne, men
sa linge jag &r ddr kan jag inte se att de pratar med varandra, annat 4n mgjli-
gen nagon enstaka gang. Assistenten ger inte Anton nagon klapp eller kram.
Det finns ett ordlost samforstind mellan assistenten och Anna. De vet var de

125



Kapitel 7

har varandra och kan fylla i varandras rorelser utan kommentarer. Jag vet
inte om min nérvaro paverkar deras kommunikation, om de skulle talat mer
med varandra om jag inte varit ddr, men samvaron forefaller lugn och vél
inarbetad for mig som observator. Under den tid jag deltar dr det Anna som
leder aktiviteterna. Hon kommunicerar antingen med assistenten eller med
Anton, en i taget. Utdver den verbala kommunikationen finns en ordlds
kommunikation mellan Anna och assistenten, baserad pa att de kénner
varandra och att det &r en vélbekant situation.

Observation hos Brittas familj

Observationen sker nir barnen ska gd och ldgga sig. I ldgenheten finns
Britta, hennes assistent Stina och barnen Bosse, 8 ar och Bella som snart
fyller 6 &r. Brittas partner Bengt &r pa arbetet. Bosse och Bella har sett pd
barnprogram och det har blivit dags for kvéllens dusch.

Bella ska duscha forst. Stina hjalper Bella att duscha och under tiden sitter
Britta i rullstolen i dorroppningen och pratar med Bella. Néar héret ska tvittas
talar Britta forst med Bella och déirefter d& och da med Stina, nir nigot ska
goras. Stina och Bella pratar mycket lite med varandra, Bellas uppmaérksam-
het dr riktad mot Britta. Britta sitter i dorroppningen och séger vad hon vill
ha hjdlp med att goéra. Britta ber Stina: ”"Kan du hjdlpa mig att duscha
Bella?”. Britta fragar dottern: Ar vattnet lagom varmt?”. Det dr Stina som
haller i duschen och som kan reglera temperaturen pa vattnet. Stina duschar
och schamponerar Bellas langa har. Britta instruerar dottern: ”Luta huvudet
bakét sa att du inte far schampo i1 6gonen, mer bakét.” Hon séger till Stina:
”Kan du hjélpa mig att torka haret pa Bella?”. Bella fryser efter duschen.
”Du blir varmare nir du far handduken omkring dig.” Sedan ska Bella borsta
tanderna. Forst fragar Britta vilken tandkrdm Bella vill ha. Bella forsoker ta
av locket till tandkrdmstuben men det sitter hart. ”Ska jag hjilpa dig att
Oppna?” fragar Britta och sdger sedan till Stina: ”Kan du 6ppna tuben at
Bella?”. Dérefter borstar Stina Bellas tinder efter att Britta bett henne gora
det. Nér Stina torkat Bella och borstat hennes har, dr det dags att ta pa sig
pyjamasen. Bella spelar upp lite bus infor Britta, Stina och mig nir hon ska
ta pa sig pyjamasbyxorna. Till slut far hon péa sig hela pyjamasen, far en serie-
tidning och sen dr det dags att ga och lagga sig. Bella kléttrar pa egen hand
upp 1 Overslafen pé sin vaningssing men d4 kommer Britta pd att Bella har
klattrat upp innan kvillskramen &r utdelad. Nir Britta papekar detta siger
Bella ”Ah, min mamma!” och klittrar med stora gester ner igen och fir en
godnattkram och puss. Sen ldamnar Britta, Stina och jag Bella i sdngen.

Mina reflektioner efter observationen hos Britta och hennes familj &r att
Britta vid flera tillfallen under observationen pratar som om hon gor sakerna
sjilv med dottern, innan hon ber assistenten gora det hon inte kan gora sjilv,
t ex Oppna tandkrdmstuben. Hon talar med dottern om vad de ska gora, vad
hon ska hjélpa dottern med for att beskriva héndelserna som om det &r hon
som gor dem. Det blir en form av tvavagskommunikation med tre parter, dar
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Britta talar med en part i taget, men dér Stina och Bella inte kommunicerar
direkt med varandra. Britta upprétthéller en dialog mellan dottern och sig
sjélv, avbruten av fragor och svar till den personliga assistenten om vad assi-
stenten ska gora nir dottern duschas. I kommunikationen med Stina, dér
Britta ber om hjilp med praktiska moment som hon inte sjdlv kan gora, talar
Britta om vad assistenten ska gora, men nagon dialog mellan dem uppstar
inte. Stina bemdts neutralt men det &r tydligt att hon inte ingar i nagon tre-
partskommunikation med Britta och dottern.

Jamforelse av observationerna

De bada observationerna skiljer sig 4t. Hos Anna far jag en kénsla av att det
jag ser ar ungefar vad som brukar utspela sig om kvillarna vid laggdags.
Fokus ligger p4 umgénget mellan Anna och Anton, att hon far hjédlp med de
moment hon behdver for att kunna gora i ordning Anton for kvéllen. Assi-
stenten gor det hon behdver utan att bli ombedd eller fraga. Trots att de inte
pratar med varandra forefaller det inte som om assistenten dr utestdngd fran
gemenskapen mellan Anna och Anton. Samarbetet fungerar mer som en tyst
och invand overenskommelse mellan Anna och assistenten. Hemma hos
Britta ser situationen delvis annorlunda ut. Stina ir relativt ny i arbetet och
det &r mgjligt att Britta och hon inte hunnit arbeta upp gemensamma rutiner
och att det gor att Britta ger tydliga instruktioner om vad hon ska gora. Jag
funderar p4 om Brittas sitt att kommunicera med dottern och assistenten
forstarks av min nérvaro, att Britta vill illustrera att assistenten dr hennes
“hénder och fotter” genom att forst tala med dottern och dérefter be assi-
stenten gora vad Britta och dottern redan pratat om.

Assistenterna gor det mdjligt for kvinnorna att vara mammor. Genom att
de finns till hands for att hjdlpa modrarna nidr de behover det, sa far kvin-
norna en mojlighet att fungera som mammor pé sina villkor och pa sitt sétt.
Observationerna visar ett likartat sitt att forhalla sig till assistenterna nir det
géller hur assistenterna forhaller sig till barnen. I bada observationerna for-
véntas assistenterna inta en tillbakadragen roll och l&mma initiativ och
bestimmande till fordldern med funktionsnedsdttning. Varken hos Anna eller
Britta pratar mammorna och assistenterna om nagot utéver de direkta, prak-
tiska uppgifterna med barnen.

I Annas, Brittas och Doris tal om assistansens betydelse for deras foréld-
raskap formedlas en syn pa assistenterna som en form av mdjliggorare.
Assistansen och den grad av autonomi den medger, gor det mdjligt for dem
att pad egen hand kontrollera och styra den hjidlp de far i utdvandet av
fordldraskapet, sa ldngt det later sig goras. Med assistenternas hjilp kan
modrarna ge barnet kdrlek och omsorg, och fa4 hjidlp med den praktiska
omsorgen. Men i begreppet mdjliggorare finns ocksa en tydlig avgransning —
assistenterna ska gora det mojligt for mamman att vara mamma bade
praktiskt och kénsloméssigt och inte ge nagot av sig sjélva, inte kompensera
for sddant mamman inte kan. Tydliga instruktioner och rutiner géller for att

127



Kapitel 7

undvika kénsloméssig konkurrens frdn assistenterna sida och for att gora
assistansen mindre personbunden.

De missade smabarnsaren

Conny och Henrik blev fordldrar i relativt unga ar, de var bagge drygt tjugo
ar nir barnen foddes. De berittar att de efter barnens fodelse i stort sett fort-
satte att leva som de gjort innan barnen foddes och forefaller inte ha reflekte-
rat s& mycket dver vad det innebar att bli fordlder innan de skadades.
Olyckan drabbade dem utan forvarning och med den foljde livet med assi-
stans som var ndgot nytt och okédnt som de fick léra sig att leva med. Under
tiden efter olyckan fick deras kvinnliga partners fordela tiden mellan omsorg
om det lilla barnet och besdk hos partnern pa sjukhuset. Bagge ménnen be-
skriver att de har svart att minnas de forsta aren klart. Den fOrsta tiden efter
olyckan var de uppfyllda av sin egen skada och av arbetet med att komma
tillbaka till livet efter att tillvaron fordndrats s& drastiskt for dem. De var
paverkade av smaértstillande mediciner och vaknade gradvis upp till en helt
forédndrad livssituation. Tankar pa fordldraskap och barn kéndes pé flera sétt
avldgsna i den kaotiska situation de befann sig. De hade heller inte haft
nagon mojlighet att tinka igenom hur de ville forma sin assistans eller vilken
roll assistenterna skulle ha i forhdllande till deras barn. De kastades in i en
ny situation som de saknade erfarenhet av och referenser till. Det kan ha
bidragit till att de efter olyckan inte mer aktivt forsokte forma sitt fordldra-
skap med assistans, utan éverlamnade till barnens modrar att ta storsta delen
av ansvaret for barnen.

Nér Conny tdnker tillbaka pa tiden for dotterns fodelse berdttar han att
han manga génger kédnde sig otillracklig och sorjde sin forlorade rorlighet
och att han inte kunna ge sin dotter ndrhet. Han ville vara mer delaktig men
hindrades av att han var uppfylld av sina smirtor och svérigheter efter ska-
dan. Han beskriver sig som en pappa som fanns i bakgrunden och som pa
grund av sitt rorelsehinder inte kunde lyfta och halla sin dotter och inte heller
hjélpa till med den praktiska omsorgen.

Nej, jag var bara 23 ar sjdlv. Man var inte s& himla inne pa att vara fordlder.
Det fick ju ga, huvudsaken é&r att det har funkat for Camilla, dottern da. Det
var ju det viktigaste. Sen vem som tog hand om henne, det var mindre viktigt.
Jag hade ju jamnt géra med mig sjidlv, om man sdger s&. Man hade gérna lagt
ner mera timmar och hade tagit hand om henne om jag hade orkat, liksom.
Men jag har haft jagmnt gora med mig sjdlv, faktiskt... Och det har inte gatt
nan ndd pa henne, som tur &r. Det gar ganska bra nu, tycker jag. (Conny)

Conny beskriver att tiden efter olyckan framforallt var fylld av en kamp for
att atervinda till livet och gradvis f4 grepp om den fordndrade tillvaron.

Tankarna pé fordldraskap var avldgsna och dé rehabiliteringen tog mycket
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kraft ldmnade han 6ver ansvaret for dottern till sin sambo och andra i sin
omgivning. Av hans berittelse framgar att kroppen och smértorna fyllde
hans tillvaro och att han saknade ork och kraft att ga in i en mer aktiv
fordldraroll. Han tonar ner betydelsen av vem som tar hand om henne, sa
lainge hon har det bra. Han sdger ingenting om hur han ser pd sin egen
betydelse som pappa och inte heller verkar han ha reflekterat 6ver om
tillvaron skulle ha kunnat se annorlunda ut, utifran hans forutsittningar efter
olyckan. P& en frdga om han under smabarnséren kdnde ndgon ridsla for
konkurrens frén assistenterna svarar han:

Nej, vi pratade inte om det. Det blev som det blev. Det var ju lite kaotiskt all-
ting. Jag vet inte. Det bara hinde allting. [---] Ja, kanske forsta aret, tva, nér
hon hade blgjor och hit och dit. Det var ju jobbigt. Da skulle jag ju girna byta
blojor, typ och fixa och dona. Men det ar ju jobbigt att titta pd om hon kom
och grinade sd hoppade hon ju inte alltid upp i mitt kné, jag kunde inte trosta.
Det kunde man kanske nér hon var fem - sex ar kanske, liksom. Det &r ju job-
bigt, nar dom gar till ndn annan i stéllet. Det maste jag ju sidga. Det kénns i
sjdlen, att man inte klarade av det. Men d4, vad ska man gora. (Conny)

Conny séger att det “kénns i sjdlen” att han inte kunde trosta dottern nér hon
var liten utan att hon gick till ndgon annan nér hon var ledsen. Han férmedlar
en kénsla av utanforskap i sin beréttelse, som en betraktare som inte kunde ta
del av den fysiska gemenskapen i omsorgen om dottern. Kénslan av att sta
utanfor var storst under smabarnsaren och minskade nir hon blev nagra ar
dldre, da hon utan hjélp kunde krypa upp i hans kné. Till skillnad frén kvin-
norna med medfodda funktionsnedséttningar verkar han inte ha sett pa assi-
stenterna som en form av mojliggorare. Han sag inte assistenterna som négra
som skulle ha kunnat hjilpa honom att utveckla en mer aktiv relation till
dottern under de forsta aren, trots den forlorade rorelseférmagan. Nér Conny
beskriver sitt fordldraskap skiljer hans bild sig ifran den som de tre kvin-
norna med medfodda funktionsnedséttningar tidigare gett. Han beréttar att
han skulle ha velat vara mer delaktig i omsorgen om dottern nir hon var
liten, bade i den praktiska skotseln och med att ge virme och trést, men att
det var utom réackhall fér honom pa grund av hans fysiska skada men ocksé
pa grund av hans nedstimdhet efter olyckan. Han beskriver ocksa de forsta
aren som en kaotisk period d& han saknade kontroll 6ver tillvaron. Nar han
sdger “det har inte gitt ndgon ndd pa henne” kan det tolkas bade som en
form av trost for honom sjédlv och kanske som ett forsvar mot tanken pé att
hans skada hindrat honom frén att inta en mer aktiv roll som pappa, och att
den kan ha inneburit forluster for dottern. Conny kréver inte en lika stark
foréldraroll eller lika mycket fordldramakt i forhéllande till dottern som
Anna och Britta gor. Conny beskriver sig som en pappa som de forsta aren
tittade pd, utan att kunna gora s mycket mer i borjan, ndgot som ur Connys
perspektiv skulle kunna kallas “en pappa pa tillvaxt” till skillnad frdn en
pappa som kriver att f4 vara med och vara aktiv frdn forsta borjan. Néar
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Conny berédttar om hur deras kontakt ser ut under senare ar, beskriver han det
som att han och hans dotter har god relation. Dottern tittar ofta in, dd Connys
bostad ligger centralt. Han stdller inga krav pd henne utan later henne
komma och gé& som hon sjilv vill:

Hon kommer efter skolan ibland, en kvart — tjugo minuter, kikar lite mellan-
mal och sen sitter hon hér vid datan d& och sa vill hon ha skjuts sa dér en tio
minuter — en kvart senare. Det hinder vil i alla fall varannan dag ungefér.
Hon &r hér en halvtimme — trekvart, ibland kan hon vara hir en tva — tre
timmar. Hon kommer och gar som hon vill, mest nér hon behdver pengar eller
skjuts, d& hor hon av sig. Joda, sé det dr da man ser dom. (Conny)

Camilla bor huvudsakligen hos sin mamma och det finns inte nagot bestdmt
schema for niar Camilla ska vara hos Conny. Det varierar fran vecka till
vecka, utifrdin mammans arbetstider och Camillas egna &nskemél. Conny
kan, med hjélp av assistenterna, skjutsa dottern till olika aktiviteter. Conny
beskriver ocksa att han tillsammans med assistenterna kunnat gora olika
aktiviteter som han inte skulle kunnat géra pa egen hand med dottern. De
kan kompensera hans nedsatta rorelseforméga genom att vara fysiskt aktiva
och gora olika saker tillsammans med dottern.

Da gor ju assistenten det som jag kanske hade gjort annars. Vi kan ju dra ivig
och gora nagon aktivitet tillsammans. Jag kan ju inte gora det. Jag kan inte spela
boll eller springa ivdg. Da kan dom gora det dé, det funkar ju bra. (Conny)

Det framgar att han é&r tillgénglig for dottern nir hon vill ha kontakt och det
beskrivs som att dottern kommer nér hon vill. Conny &r ofta hemma och hon
vet var hon kan finna honom. Han erbjuder henne tid och plats. Conny séger
att denna rorliga modell for umgénget passar honom och hans varierande
dagsform béttre &n om de hade gjort upp ett rullande schema for nér dottern
ska vara hos honom.

Henrik ser nagot annorlunda pa faderskapet an Conny. I hans bild av for-
dldraskapet ingér att mammor och pappor fyller olika funktioner for sina
barn och att det dr viktigt att barnen har tillgang till bada fordldrarna. Han
beréttar att han redan nér de vintade sitt forsta barn sa till flickornas mamma
att han ville att de skulle dela pé& ansvaret och tiden med barnen. I Henriks
Ogon ger en pappa kroppskontakt och varme pa ett lekfullt och fysiskt sitt
genom att busa, cykla och leka med barnen. I beskrivningen av hur en bra
pappa dr, sdger han inte om han tycker att pappans roll ocksa innefattar att ha
omsorg om barnen nir de dr sma. I hans beskrivning betonas den fysiska,
lekfulla delen som han forknippar med att vara pappa nir barnen blivit lite
storre. Han sorjer sin rorlighet och att han inte kunnat ge sina barn fysisk
nérhet, men skiljer mellan barnens behov av lek, bus och fysisk kontakt och
sina egna behov av att ge nérhet till barnen. I citatet stricker han sig sé langt
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att han séger att assistenterna fér ta hans roll, och att han far hantera sin sorg
over sin forlust utan att belasta barnen.

Jag tror man har olika roller ddr som mamma och pappa. Nu menar inte jag att
en mamma inte kan ldra barnen att cykla. [---] Men jag tror, pappan har ju en
roll dér, som jag kénde, den blir jitteskadad for att jag inte kan vara fysisk.
[---] Jag kédnde ju dnda glddje for att barnen kunde alltid ga till assistenterna
och busa och bli kittlade och sa dér. Och jag kénde att assistenterna, dom fér
ju inta min roll d&ven hur jobbigt det dn dr. Barnen ska ju fa ha det dom
behover, sé att sdga. Sen fér jag ta min fight med mig sjélv. (Henrik)

Henrik beskriver att han grubblat i flera ar efter olyckan 6ver vad hans for-
lorade rorlighet betyder for barnen. Till slut fragar han sin éldsta dotter nér
hon &r i femarsaldern, om hon ar ledsen Over att han inte kan vara mer som
andra pappor och gora mer saker tillsammans med dem. Att dottern svarar
att hon har mamman och de personliga assistenterna lugnar honom négot,
men hans egen sorg over sin forlorade rorlighet och dver att inte kunna vara
mer fysiskt aktiv tillsammans med sina barn finns kvar:

Till en borjan sa kidnde jag, man hade vil inte landat riktigt. Sa gick jag, under
tva ars tid sa kénde jag *Gud vilken dalig pappa jag ar. Barnen maste ju lida
nagot fruktansvirt’. Men i stillet for att friga dom sa gick jag och trodde det
dér i tva &r. Sa frigade jag dldsta flickan: *Tycker du att det ar trist att pappa
inte kan var med och busa och sé dér, vara fysisk?’ Och sé svarade hon direkt
’Nej, jag har ju mamma och assistenterna’. S& d& mérkte jag att hon hade gatt
och klurat pa det dér. Och da kédnde jag att, ja men da var det rdtt lugnt. D4 ar
det bara jag som lider. Men det behover ju inte dom ta del av. (Henrik)

Trots att han betonar hur viktig lek och bus ar for en pappa i relation till sina
barn, uttrycker han ingen rivalitet eller rddsla for konkurrens frén assisten-
terna for att de kan ségas ha Gvertagit hans pappauppgift att leka och busa
med barnen. Han skiljer p& barnens behov av att ha tillgang till en fysisk,
lekfull vuxen (mansperson?) och pa sin egen sorg Over att vara utestdngd
fran den lekfulla samvaron med barnen. Genom att s6ka stod hos assisten-
terna fir han en mojlighet att fylla rollen av att vara en aktiv pappa for sina
dottrar. Han ger inte uttryck for att han skulle se de personliga assistenterna
som nagot hot mot sin egen relation till barnen.

Béade Conny och Henrik ar singlar sedan flera ar vid tiden for intervjun.
Det innebér att de inte har ndgon partner att dela ansvaret for barnen med,
ndr barnen dr hemma hos dem. De biagge médnnen separerade fran sina part-
ners ett par ar efter olyckan vilket fordndrat deras villkor for umgénget med
barnen. Det ar inte lidngre sjilvklart att vara tillsammans med barnen hela
veckan, utan umgéinget formas utifran vad fordldrarna kommer 6verens om.
Bada ménnen har en ndra kontakt med sina barn, men monstret for hur ofta
de tréiffar barnen ser olika ut. Henriks dottrar dr hos honom varannan vecka
medan Conny och Camillas mamma inte har gjort upp nagot bestdmt schema
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for nér dottern ska vara hos honom. Bade Conny och Henrik behover stod
och hjélp av assistenterna for att kunna ha barnen hos sig. Som singlar har de
hela ansvaret for uppfostran och grénssittning nér barnen dr hos dem. Att
svara for uppfostran “fran singkanten” kan vara svart och kan bidra till att
assistenterna far ett storre ansvar for att sétta granser i vardagen. Henrik later
assistenterna sjilva markera for barnen var grianserna gér for hur mycket bus
och kldngande de orkar med, ndgot som troligen inte skulle hinda hos nédgon
av de intervjuade kvinnorna.

Men sen assistenterna far ju, gentemot barnen, gora exakt samma sak som
dom gor gentemot mig ocksa, ligga en niva for var deras grénser gar och sa.
Och dir kan ju inte jag blanda mig i, for jag vet ju inte var deras grinser gar.
Tala om for barnen att *Nej, hér ar det stopp’ det far dom gora sjélva. Sen kan
man ju vara med och dra lite i trddarna dér i och for sig da. Styra till sa att det
verkligen blir en gridnsdragning da. [---] S& far man blanda sig i lite dir och
det kan vara vad som helst. Och det ar inte sa l4tt for assistenterna kanske att
séga ifrdn pa skarpen att ’sluta hing pa mig nu!’, da kanske dom tror att jag
reagerar dd om dom reagerar starkt. Men oftast sa brukar jag skrika fore assi-
stenten. Som ’1at bli mina armar!” eller 'nu far du ge dig!’. (Henrik)

Till skillnad fran kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar som é&r
tydliga gentemot assistenterna med vad som géller i umgénget med barnen,
lamnar Henrik dver en stor del av ansvaret till assistenterna. Han overlater
till barnen och assistenterna att tillsammans finna ut var grinserna for
mellanménskligt umginge gér. Detta kan forsétta assistenterna i en svar situ-
ation da de kan hamna i en mellanstéllning mellan Henrik och hans barn da
Henrik bade ér fordlder och arbetsledare &t assistenterna. Henrik jamfor sin
forvantan pa att assistenterna ska kunna sétta grinser gentemot barnen med
att assistenterna fir gora sina integritetsgrinser tydliga i forhallande till
honom sjdlv. For assistenten handlar det om tva olika typer av relationer, den
till personen de assisterar och den till hans barn. I en familj med en singel-
fordlder kan assistenten bli en tredje part mellan fordldern med funktions-
nedsdttning och barnet. Om inte assistansanvéndaren och assistenten som
vuxna dr dverens nér det géller att ange ramarna for barnens beteende och
om fordldern intar en passiv hallning, forsétts assistenten i en svér situation
da hon/han inte har ndgot egentligt mandat att sitta grianser for barnen. Assi-
stenternas utrymme begrinsas av familjens eget normsystem, som till stora
delar kan vara dolt for assistenten. Henrik inser att han kan forsétta assisten-
terna i en svar situation nér han begér att de ska séga ifran till barnen — hur
ska de kunna veta hur normerna ser ut hans familj och vad som hidnder om
de sitter gransen for snévt eller for sent?

I jimforelse med att kvinnorna med medfodda funktionsnedséttningar
tydligt beskriver hur de vill att assistenterna ska arbeta, stiller de bigge
méinnen inte samma krav pa assistenterna utan dverlater at dem att forma en
relation till barnen. De uppmuntrar bade assistenterna och barnen att ha en
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egen relation. Ménnen anger inga granser fOr assistenternas och barnens
kommunikation, eller vad de kan géra. Bdde Conny och Henrik ger uttryck
for att assistenterna kan fungera som en form av kompenserare genom att
leka och gora aktiviteter som forutsétter fysisk rorlighet. Pa sa vis kan de
gora saker med barnen som varken Conny eller Henrik ldngre kan, pa grund
av sina fysiska skador.

Det etablerade fordldraskapet

Fanny, Gunilla och Eivor som skadats eller insjuknat i vuxen alder hade varit
fordldrar i flera ar innan de rkade ut for en olycka eller sjukdom. De var alla
yrkesverksamma och levde med sina familjer nér livet plotsligt forédndrades.
Fanny och Gunilla tillbringade bada lang tid pa sjukhus med behandling och
rehabilitering och kom direfter hem med personliga assistenter som stod i
vardagen. Eivor har gatt igenom flera sjukdomsskov som successivt minskat
hennes rorelseféormaga. 1 jimforelse med de tre kvinnorna med medfédda
funktionsnedséttningar och de tvd smébarnspapporna som skadats i vuxen
alder dr assistenternas uppgifter i dessa familjer framforallt att ge kvinnorna
sjdlva stod och hjdlp. De tre kvinnorna som skadats i vuxen alder var etable-
rade fordldrar nir de fick personlig assistans da deras var barn mellan fem
och tolv ar. Det innebér att assistentens uppgift i forhéllande till barnet ser
annorlunda ut 4n vad den gor nir det handlar om en fordlder som fér assi-
stans ndr barnet dr mycket litet. Nu &r assistentens uppgift nir det géller
barnet inte att ge omsorg, utan snarare att hjélpa fordldern antingen med
skjuts eller med olika hushéllsuppgifter.

Fanny och Gunilla hade kvar sin fordldraroll dven under tiden pé sjuk-
huset. Fanny lyfter fram hur barnen ser pa henne och hennes roll dven efter
olyckan:

Och dom &r ju vana vid att mamma grejar allt fast hon ar rullstolsburen. Det &r
inget hinder. (Fanny)

Varken Fanny, Gunilla eller Eivor beskriver regler och grinser for assisten-
ternas relation till barnen, som kvinnorna med medfédda funktionsnedsitt-
ningar gjort. En avgorande skillnad &r att barnen inte &r hemma pa dagarna
utan dr pa forskola eller skola, under en stor del av de timmar assistenten och
kvinnorna &r tillsammans. Barnen blir ocksa alltmer sjdlvstdndiga med aren.
Diskussioner om grénser i dessa familjer handlar mer om vilka arbetsupp-
gifter assistenterna ska gora dn om deras relationer till barnen.

Tack vare assistenterna kan kvinnorna égna sig bade &t egna intressen och
at familjen. De har inte samma behov av sina assistenter for att vara aktiva
och synliga fordldrar som kvinnorna med medfodda funktionsnedséttningar.
De hade varit fordlder i flera ar nir de forlorade sin rorelseforméga och deras
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foréldraroller var etablerade. Skadorna ledde inte till att deras forméga som
fordldrar ifragasattes, varken av den ndrmaste familjen eller av omgivningen i
stort. Nar intervjuerna genomfors dr barnen i tonaren och har inte samma
behov av omsorg och skydd som nér de var sma.

Vem bestdimmer var griansen ska ga?

Hur assistentens och barnets relation utvecklas nér barnet blir dldre beror pa
hur omfattande den direkta kontakten mellan assistenten och barnet &r.
Overgangen fran att ha assistans nér barnen ir sma till dess att de kommit
upp 1 tonaren paverkar innehéllet i assistansen. For assistenternas del innebér
det att de fran att ha hjilpt till med praktisk omsorg om barnen i stéllet
hjélper fordldern att kunna gora saker for barnen. Det kan handla om att
skjutsa till olika aktiviteter eller att gora olika hushallssysslor, som att laga
mat, tvitta, stida eller annat som kommer barnen till del. I takt med att
barnen blir storre uppstar nya avgrinsningsfrigor. Vem bestimmer néir
barnen ir stora nog att t ex stdda sitt rum eller gora sitt mellanmal? Vem
avgor vad barnen kan gora pa egen hand och vad de behover ha hjilp med?
Fragorna berdr var grinsen gar for vad som &r assistentens egentliga
uppgifter. Eivor, Fanny och Gunilla ger olika exempel pé vilka diskussioner
som kan uppsta och pa olika forhallningssitt fran assistentens sida. I ménga
fall ar assistenten och personen med funktionsnedséttning 6verens om vilka
uppgifter som ska goras. Det innebdr att assistenten accepterar fordelningen
av arbetsuppgifter och de grinser som dras upp mellan vilka av de
gemensamma uppgifterna som ska skotas av assistenterna och vilka som ska
gbras av Ovriga medlemmar av familjen. De avvikelser som kvinnorna
beskriver handlar om tva olika forhallningssitt fran assistenternas sida:

1. Att den personliga assistenten gor mer dn vad hon/han blivit ombedd
att gora.

2. Att den personliga assistenten vdgrar att gora uppgifter som
assistenten anser att partnern eller barnen kan gora.

Det forsta exemplet handlar om nér en assistent gor for mycket, t ex om en
assistent viljer att hjdlpa barnen upp i tondren med att stida deras rum.
Fanny beskriver att en av hennes assistenter stddar ett av barnens rum trots att
hon ber henne stinga dorren for att inte “tondrsroran” ska synas, vilket inne-
bér att assistenten gar emot fordlderns onskan att lata rummet vara for att
tondringen ska ldra sig ta ansvar for sitt eget rum. Det kan leda till en diskus-
sion mellan fordldern med funktionsnedséttning och assistenten om vem som
bestimmer vilka krav som ska stéllas pa barnen och vad de ska gora.
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Det &r ju som nir jag forsoker uppfostra barnen att dom ska skéta sina rum.
Det ar en som, hon ér jétte, hon gillar att stdda och fixa och dona och greja
och sa dir da och sa har hon sé svart att se nir det &r stokigt. Och da sa jag att,
da har jag stingt den dér dorren och sagt att du far inte ga in dit nu. Du fér inte
se det hér for att om jag ska f4 dom att gora det sjélv dé kan inte du gora det.
Darfor att d& blir det ju sé, den lilla allra helst, han &r ju tretton och han ar lite
lat och struntar i vissa saker. Och da séger han, da vet han det att om inte han
g0r det pé lange sa dr det ndn som gar in och stddar dar. Och dé har jag sagt
att det dr jag som dr mamma och det &r jag som bestimmer och om jag ska fa
négon ordning pa det hér sd maste jag hélla pa vissa grejor. (Fanny)

For Fanny ar det viktigt att det 4r hennes ord som géller och att hon far halla
sin linje i uppfostran av barnen. Fannys ord stélls mot assistentens praktik.
Hennes trovérdighet kan minska om assistenten stddar barnens rum nér hon
sdger att barnen ska gora det. Om assistenten hjdlper sonen att stida rummet
i strid med mammans dnskan kan situationen beskrivas som att assistenten
och sonen har forenat sig emot Fanny. Assistenten kommer pa det sittet in
som en of6rutsedd extra part i uppfostran av barnen. For en fordlder som pa
grund av sina fysiska begrinsningar till vissa delar maste arbeta ”genom”
sina assistenter kan det leda till att fordldrapositionen forsvagas.

I det andra fallet nér assistenten inte vill gora det assistansanvédndaren ber
om, kan det t ex handla om att assistenten végrar att laga mat eller stida
barnens rum och motiverar det med att barnen har blivit tillrickligt stora for
att gora det sjélva eller att partnern kan laga kvillens middag. Detta kan leda
till diskussioner om var gransen for assistentens uppdrag gér. Diskussionen
handlar ofta om uppgifter som att laga mat, stida eller tvitta, om det dven in-
begriper att gora det at 6vriga medlemmar i familjen. Grinsen mellan vad
som hor till stodet till personen med funktionsnedséttning och nér stodet
ocksd kommer dvriga i familjen till del och pa sa sdtt kan ligga utanfor assi-
stentens ansvarsomrade, kan vara svér att dra. Ska assistenten t ex laga mat
till hela familjen eller inte? Eivor har alltid gjort i ordning matlédor till sin
man och sina barn. Att laga mat till familjen har varit ett av hennes glidje-
dmnen och négot hon berittar om med stolthet. Enligt hennes sitt att se ar
det sjélvklart att sonen ska fi sina matlddor dven nér han ar ute pé praktik
under de sista dren i gymnasiet. Det ledde till en diskussion med en av assi-
stenterna, som tyckte att sonen var stor nog att gora sin matldda pa egen hand:

Hon lagade inte maten som hon skulle gora. Hans matlada. S& att, jag kan inte
gora det, utan han maste ju gora det sjilv, och det kunde inte han gora. *Det &r
fortfarande min unge och det ska du gora. Du r anstélld hér.” Och da blev det
sé. (Eivor)

Att ge mat till sina barn dr ndgot som man som fordlder kan gora som ett
uttryck for fordldraomsorg, dven nir barnen ar for stora for andra former av
omsorg. Eivor beskriver att for henne dr matlagning och moderskap tétt
forknippade med varandra. For en mamma som en stor del av livet lagat mat

135



Kapitel 7

och sett det som en viktig och rolig uppgift att géra matlddor till familjens
medlemmar, kan det vara svart att acceptera att hon inte ldngre kan gora det
pa egen hand och inte heller far gora det med assistentens hjalp. Har kollide-
rade Eivors syn pa vad hon tyckte horde till hennes fordldraansvar och som
utgjorde en del av den omsorg hon fortfarande kunde ge sonen, med assi-
stenternas syn pé att sonen blivit stor nog att kunna ta ansvar for sig och sin
egen matlada. Diskussionen handlade enligt Eivors beskrivning om en en-
staka assistent som végrade laga lunchmat till sonen. Konflikten om sonens
matlador ledde till slut till att Eivor sade till arbetsledaren att hon inte ville
ha assistenten kvar langre.

I diskussioner mellan assistansanvéndaren och hennes assistenter om var
grinsen gar mellan den personliga assistentens arbetsuppgifter och de upp-
vixande barnens ansvar och forpliktelser, kan diskussionen komma att
tangera hur fordldern uppfostrar sina barn och vilka grianser familjen sitter.
For fordldern med assistans kan det vara svart att acceptera om assistenten,
som har den funktionshindrade foérdldern som arbetsledare, foresprékar en
annan syn pa barnuppfostran dn den som réder i familjen. En Gppen
konfrontation eller ett ifrdgasittande av familjens normsystem kan leda till
att assistenten far sluta som t ex i fallet med matldédan. Fanny som har barn i
tondren suckar dver att de personliga assistenterna borjar ifragasétta om de
ska gora barnens eftermiddagsmal, en uppgift som inte ledde till ndgon
diskussion nér barnen var yngre.

Och sa diskussioner med assistenten dar hon tycker att mina barn ska gora det
hér sjélva. Att mina barn dr for bortskdmda och att dom faktiskt kan laga sin
mat sjélva, kontra att jag tycker att eftersom det &r stressigt for dom eftersom
dom kommer frén skolan. Nér assistenterna séger att dom inte hinner den
biten och att jag tycker att dom ska gora det. Da kan det bli s dir jobbigt.
[---] Nér dom var yngre var det ju aldrig den diskussionen. (Fanny)

Pa en direkt fradga om hur mycket fordldrarna med funktionsnedséttning tror
att deras barn hjélper till hemma i jamforelse med andra jamnériga, svarar
fordldrarna att de tror att barnen hjilper till mindre med praktiska saker dn
sina jamnariga. En orsak till detta kan vara att férdldrarna inte stiller krav pa
att barnen ska hjilpa till, d& de tycker att barnen far ta ett stdrre ansvar pa
annat sitt dn sina jimnériga, da fordlderns funktionsnedsittning paverkar
barnens vardag pa olika sétt. Ocksé barnens vardag péverkas om fordlderns
hjélp inte fungerar. Om assistansen inte fungerar eller om férdtjénsten ar sen
kanske barnen inte kan komma ivdg eller kommer for sent till en idrotts-
aktivitet eller till en kamrat. Det kan ocks& handla om att barnen far hjélpa
fordldern med smésaker i form av handrickning hemma, néir inte assisten-
terna &r dér. I trdngda l4gen har det hint att fordldrarna behovt hjilp att ta sig
till toaletten, ndgot som ingen av intervjupersonerna egentligen velat be sina
barn om hjélp med, men som kan bli nodvéndigt ndr behovet dr akut och
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ingen vuxen finns i nérheten. Att sénka kraven pé vad barnen ska hjélpa till
med hemma é&r ett sitt for fordldrarna att avlasta barnen, att kompensera dem
for att de pa olika sétt paverkas av fordlderns funktionsnedsattning.

Och jag forsoker hitta det dar mellantinget. Jag tycker emellanat att mina barn
ar ganska lata men sen sé tycker jag ocksd att de far ta andra saker som det
kanske dr svart att forklara. Som inte, det gér ju inte att forklara for ndgon
annan hur det kéinns nir inte morsan kan stilla upp eller gora vissa saker eller
gora grejer som de kanske skulle behdva dér de far rycka in istdllet. Och da
kanske jag kompenserar dem pa nagot sdtt. Min man sdger att han kénner
likadant, att han gor det. (Fanny)

Forélderns 6nskan att kompensera barnen for att tillvaron paverkas av foril-
derns funktionsnedséttning stélls hir emot vad som ses som normalt for barn
i samma alder att hjdlpa till med.

Lojalitet och konflikter

En frdga som samtliga fordldrar i studien kénner sig beroérda av &r att de
kénner en viss press i sin fordldraroll genom att de sténdigt har assistenternas
blickar pa sig. Eftersom de har assistans en stor del av dagen och ofta pa
kvillen, sa finns det néstan alltid ndgon utomstadende i hemmet, en person
som ser och hor samspelet mellan barn och foréldrar. Aven om assistenterna
inte kommenterar vad fordldrarna eller barnen gor, dr familjen medveten om
att det finns en tredje part som ser och hor vad som utspelas i familjen. Sma-
barnens trotsaldrar och tonaringarnas uppror sker infor assistenternas dgon,
om inte fordldrarna lyckas skjuta upp konflikten till efter att assistenten gatt
for dagen. Det kan vara svart att vara fordlder och veta att ndgon annan kan
se och virdera vad man gor och hur man &r mot sina barn.

Och det ar jakligt jobbigt, for att man, dven om man alltid forsoker gora sitt
bésta for sina barn s kanske man sjilv inte tycker att man alltid gor det man
ska rétt, men ndr ndgon annan ocksé ifragasitter det, det blir ju som att man
har ett ok pa axlarna hela tiden, att aldrig vara perfekt. Och det far jag ju
ocksa jobba med nu da. Och det har jag nog sagt till. De &r jattebra mina assi-
stenter, men en av tjejerna har ju mycket hardare krav och mycket hardare
regler for sina barn. I och med att hon jobbar hos mig och ringer frén mig och
sdger till sina barn att gora saker och jag ber henne hjilpa mig att gora det for
mina barn sé blir det ju en konflikt. S& jag sa att det 4r jag som bestimmer
Over mina barn. Vare sig du vill eller inte s& bestimmer inte du vad jag ska
gora for dem, och hur jag 18ser det, det &r mitt bekymmer. Sen kan det vara fel
men det &r i alla fall jag som maste bestimma det. Och klarar inte du det
maste du sdga ifran, for dd maste vi ta en diskussion om det. (Fanny)

Gemensamt for fordldrarna &r att de inte vill ha assistenternas synpunkter pa
sitt sétt att uppfostra barnen, om de inte specifikt ber om det. Om den
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personliga assistenten Oppet ifragasétter den funktionshindrade fordlderns for-
héllningsétt och krav pa sina barn, sa kan det leda béde till diskussioner och
konflikter och i vissa fall ocksa till att den personliga assistenten far sluta.

Henrik beréttar om nér han kom i 6ppen konflikt med en av sina kvinnliga
assistenter. Vid ett tillfille hade han bestimt sig for att lata dottern g& och
lagga sig utan middag, efter att Henrik flera ganger bett dottern att komma
till middagsbordet for att dta, utan resultat d& dottern var for trott. Nér
dottern négra timmar senare kom upp och ville ha en smorgéas och assisten-
ten ville g& henne till métes, reagerade Henrik mycket starkt pa vad han sag
som ett lojalitetsbrott fran assistentens sida och som nagot som forsvagade
honom i hans forildraroll:

Ja vi var pa viag hem fran dagis och Hanna [4ldsta dottern] var jéttesur och da,
smaskolan gick hon, sé att det gick att kommunicera med henne ordentligt och
sd. Hon var jéttesur bara for att hon var hungrig. Jag sa ’Det blir mat direkt
nér du kommer hem’. S& nér vi kom hem gick hon och la sig och sov och sen
vickte jag henne tre ganger, hon végrade att kliva upp. Sista gangen sa jag ’da
blir det ingen mat for din del’. For jag visste att deras mor skulle komma och
hidmta dom pa kviéllen sen. S& da tinkte jag att da far hon ta det da slipper jag.
Ja, mycket riktigt, hon klev ju upp efter en stund men da var det for sent.
Superhungrig! Och gar ut i koket och sdger *Jag vill ha smorgas’, varpa assi-
stenten Oppnar kylen och séger, *Vad vill du ha?” D& menar jag *Vad fan haller
du p&d med? Om jag har sagt nej, sa kan ju inte du sta dér och sdga ja’ *Jamen
jag kan ju inte lata flickan ga och vara hungrig’.” Nej, det ma vara héint’ sa
jag. ’Men om du &r hér och styr och donar, jag &r hir pa heltid. Det &r jag som
far ta den hér skiten sen’. S& vi vart jatteosams om det dér. *Ja nu jobbar du
inte mer hos mig’ sa jag. Det var lite smagruffel innan ocksé, kanske. Jag
kommer inte ihdg. Men det gér ju inte om dom séger ja och jag séger nej. Da
blir det ju helt kaos. Det &r precis som om hon forsoker vinda barnet emot
mig, liksom. Det gér ju inte. S& observant, maste man vara! (Henrik)

Henrik forvéntar sig att assistenten &r solidarisk med honom dé hon &r hans
assistent. Hon ska inte gé in och forsdka 16sa hans och dotterns konflikt pa
sitt sitt. For Henrik skulle ldget bli helt kaotiskt om varje assistent agerade
utifrdn sin syn pa barnuppfostran. Henrik anser inte att det ar assistentens
uppgift att se till dotterns behov, utan framst att vara lojal mot honom. Enligt
honom ska assistenten, &ven om hon har en annan syn pé hur konflikten kan
hanteras och en annan syn pa barnuppfostran, lata sina egna uppfattningar
sta tillbaka. I situationen stills assistenten infor ett moraliskt dilemma: om
hon gar emot Henrik och foljer sin egen uppfattning om vad dottern behdver
s& innebdr det att hon gar emot hans krav pa lojalitet mot honom som assi-
stansanviandare. Om hon f6ljer Henriks direktiv och inte ger barnet ndgot att
dta, s& gar hon emot vad hon ser som barnets behov och sin egen uppfattning
om vad som &r ritt i situationen.

Henriks kinsla av vanmakt ndr han inte sjalv kan agera och assistenten
gar emot hans vilja, okas troligen ocksa av att han inte kan forflytta sig sjilv
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om han inte sitter i sin rullstol. Det innebédr att han inte kan veta vad som
hénder i andra delar av hemmet och inte heller kan vara med i alla situationer,
nagot som kan dka hans behov av att finna andra végar att utéva kontroll.
For att kunna tala med sina dottrar ndr de behover reda ut nagot eller nir
Henrik kénner att han behdver anvédnda sin fordldraauktoritet sa maéste
déttrarna vara ”inom horhall”. 1 en konflikt kan de i1 stunden fa ett dvertag
gentemot honom bara genom att ga sin vig utan att han kan gora nigot at
det. Om han sitter i sin rullstol kan han kora efter dem, men om han ligger i
séngen eller i soffan s kan han inte gora négot, inte ens hoja rosten da han
inte kan lagga nagot fysiskt tryck bakom orden for att fa rosten att ljuda star-
kare. For att forstirka sin fysiska ndrvaro i diskussionen med dottrarna tar
han hjélp av assistenten for att pa sa vis sitta kraft bakom sina ord. Hér soker
han aterigen assistentens hjélp for att visa dottrarna att han inte ar svag eller
saknar maktmedel.

Och ber jag ndgon av assistenterna béra in ndgot av barnen i sitt rum, for att
dom inte vill ga in sjélva, s& kréver jag att dom ska gora det. Inte att ta i haret
eller 6rat, men in i rummet ska dom, om dom végrar att g&! S& far dom sitta
dér tills det gar att resonera med dom. (Henrik)

Henrik kriaver av assistenten att hon/han ska vara hans redskap, dven om
assistenten har en annan uppfattning 4n han om vad situationen kraver. Assi-
stenten forvéntas inte ta stdllning utan vara lojal och acceptera att bli Henriks
”forlangda arm”. Han séger vid olika tillfillen under intervjuerna att han inte
accepterar att assistenterna siager nej till detta. Den som inte vill hjidlpa honom
att utova sin fordldraauktoritet och som gir emot honom i liknande konflikter
har fatt sluta sitt arbete, vilket har hént ett par av hans assistenter genom &ren.

Att bli tonarsfordlder medfor att relationen till barnen forédndras. Barnen
blir mer sjdlvstindiga och behover snarare hjdlp med skjuts till traningar och
kompisar 4n med direkt omsorg. De behdver fordldrar som finns till hands,
utan att vara alldeles i ndrheten som nir de var yngre. Men att skjutsa och
hiamta vid olika tider pa dygnet kan vara svart att klara for en fordlder med
en omfattande funktionsnedsdttning. Trotthet och olika komplikationer kan
medfora perioder till sdngs, ndgot som kan gora det svarare att leva upp till
rollen som den aktiva, engagerade fordldern. I tvépartnerfamiljerna kan
fordldrarna turas om, men for singelfordldrarna, Conny, Henrik och Gunilla,
ar situationen mer sarbar. Gunilla beréttar att det efter olyckan ar svart att
orka vara en nirvarande tonarsfordlder och sétta grinser och std ut med att
hora sina tonédrsbarn bréka. Hon berédttar att hon under den forsta tiden efter
olyckan hade svart att hantera sina barn néir de blev osams. Hon kénde sig
skyldig till bdde olyckan och sin tidigare separation och beskriver att hon
hade problem med att sitta granser for sina barn. Hon kunde inte sdga ifran
och kénde att det inte gick att visa den kraft eller vuxenauktoritet som barnen
behovde fran sdngkanten. I det ldget fick hon hjélp av sina systrar:
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Och jag vet inte. Jag sitter och funderar pd om det var en gang jag blev sa
ledsen och jag bara lag dir. Och jag tror att det var nén utav er systrar som
fick, liksom ta tag i ungarna. Dom brakade nat sa vansinnigt. Och da kéndes
det ocksa skont att ni var har da nir det hiande for att da var till och med, da
var orken var borta och mojligheten att gora det fysiskt d& liksom, att ga upp
och ta isdr dom och sl& niven i bordet. (Gunilla)

For Gunillas barn innebdr olyckan och mammans assistans att de helt
plotsligt har sina mostrar i hemmet i en mycket stérre omfattning &n tidigare.
Detta gor att mostrarna ocksa far en storre insyn i hur situationen i familjen
ser ut dn de haft forut, kanske i en storre utstrackning &n vad barnen Onskar.
Genom sitt slédktskap och den relation systrarna har till barnen kan de gé in
och temporirt fungera som nagot av en stdllforetrddande fordlder. Till-
sammans med Gunilla kan de forma en maktallians diar Gunilla pa grund av
sin trotthet och nedstdmdhet tidigare var ensam och befann sig i underldge
gentemot barnen. Systrarna ger Gunilla exempel pa var en rimlig gréns
mellan de vuxna och barnen kan ga, vilket gor det lattare for henne att efter
en period ta tillbaka initiativet och sin fordldraroll gentemot barnen. En utom-
stdende assistent tillskrivs formodligen inte den auktoritet som mostrarna
hade i den aktuella situationen, varken av Gunilla eller av barnen. En utom-
stdende assistent dr utbytbar men det &r inte en moster.

Barnen om vardagen med personlig assistans

Nar intervjuerna genomfordes hade personlig assistans funnits i ca 10 &r och
barnen som deltog kan sédgas tillhéra den forsta generationen som vaxt upp
med personlig assistans. Nér barnen intervjuades befann de sig i olika éldrar.
Haélften var i tonaren, mellan 14 till 18 &r och den andra hilften var yngre,
mellan 8 och 12 ar. I f6ljande beskrivning kallar jag dem genomgéende for
”barnen” var sig det handlar om de yngre barnen eller om ungdomarna. Jag
har valt att anvdnda begreppet barn for att beskriva deras position i familjen
och relation till fordldern med funktionsnedséttning.

I tabell 5 nedan ges en Gversikt dver intervjupersonernas barn med upp-
gifter om barnens alder vid det forsta intervjutillfillet och hur gammalt barnet
var nir fordldern drabbades av funktionsnedséttning.
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Tabell 5. Oversikt 6ver de intervjuade barnen

Forilder |Anna |Britta |Doris |Conny |Henrik |Fanny |Gunilla|Eivor
med funk-

tionsned-
séittning
Barnets Andreas | Bosse | Daniela | Camilla | Hilma Filip Goran | Erik
namn och
Hanna
Barnens |9 sr 8 ar 18 ar 11 ar 12 aroch |17 ar 16 ar 18 ar
alder vid 14 ar
forsta
intervju-
tillfallet
Barnets | Nyfodd |Nyfodd |Nyfodd |2 mana- Nyfodd |8 ar 12 &r 12 &r
alder nir der respektive
forildern 2 r
drabbas
av funk-
tions-ned-
séittning
Villkorad trygghet

Gemensamt for de intervjuade barnen ar att de ser personliga assistenter som
en sjilvklar del i vardagen, ndgot som de inte tinker s& mycket pa. De be-
skriver att de har haft assistenter i sin vardag s& linge de kan minnas. Ur
barnens perspektiv ér de personliga assistenterna dir for att hjélpa fordldern
med funktionsnedsittning, bade med den egna personen och med sysslor i
hemmet. Bosse har haft assistenter hemma hela sitt liv. Nér han far en fraga
om vad hans mamma Britta respektive hennes assistenter gor, sédger han:

Det dr ungefdr som att det & mamma som gor allt. Fast, det &r ju egentligen
det, fast det dr ndn som hjélper henne med det. (Bosse, 8 ar)

Assistenternas huvudsakliga uppgift ar att hjélpa Britta med det hon behover,
vilket ibland kan vara att ocksa hjilpa Bosse nér han behover det.
Assistenterna innebdr en trygghet dé barnen vet att fordldrarna far den
hjalp de behover. Deras nérvaro betyder ocksa att barnen far storre mojlig-
heter att gora saker tillsammans med fordldern med funktionsnedsittning,
utan att den andra fordldern eller ndgon annan familjemedlem behdver folja
med. Daniela jAimfor tiden fore och efter att Doris fick personlig assistans:

141




Kapitel 7

Jag kommer bara ihag att vi inte gjorde lika mycket. Da var det pappa som var
tvungen att vara hemma, da gjorde jag inte s& mycket med mamma sjélv, for
det gick inte. (Daniela, 18 ar)

Det d6kade oberoende och den sjélvstindighet som den personliga assistansen
innebér gor att barnen far tillgang till bada sina fordldrar i hogre grad d4n om
fordldern med funktionsnedséttning enbart behovt forlita sig pa partnerns
hjalp. Filip som &r i tondren betonar att assistansen bade kan inge trygghet
och otrygghet, beroende pa vem som arbetar. Fér honom inger en van assistent
som kédnner till familjens rutiner och som kan goéra saker pa eget initiativ
trygghet da han vet att Fanny far den hjélp hon behover. Han sammanfattar
assistansens betydelse helt kort:

Det dr bra med assistans, det underléttar for oss och for mamma. (Filip, 17 ar)

For honom innebér assistansen en mojlighet for Fanny att kunna gora det
hon vill, ndr hon vill och den 6kar ocksa 6vriga familjemedlemmars hand-
lingsutrymme. Fanny leder och organiserar sin egen assistans, och ldgger
stor vikt vid vilka assistenter hon rekryterar. Trots det beskriver Filip olika
situationer som kan medfora problem och oro. Om mamma har en assistent
som av olika anledningar inte klarar av att assistera mamman i olika situat-
ioner t ex med att félla ihop rullstolen och fa in den i bilen, antingen for att
assistenten inte har den styrka eller de kunskaper som behdvs, sé kidnner han
sig mindre trygg. Hans beskrivning visar att ocksa hans vardag péverkas av
hur vil assistansen fungerar.

Eivors son Erik beskriver en kénsla av kluvenhet infor mammans assi-
stans. Det &r bra att hon far den hjilp hon behdver men for honom symboli-
serar assistansen snarare forluster och en krympande tillvaro, dn Okade
mdjligheter. Under intervjun beréttar han att han forknippar assistansen med
mammans sjukdom och avtagande kraft och formaga. Pa en fraga om vad
han tycker om assistansen svarar han:

Vi har ju ndstan jimt haft sana [assistenter] sen jag var liten. Det &r vil bra pa
sdtt och vis, nér inte morsan kan gora nagonting da. (Erik, 18 ar)

En viktig forutsittning for att assistansen ska kunna bidra till 6kad autonomi
ar att den assistansberdttigade kan styra sin assistans. For Erik kom assi-
stenterna in 1 familjens vardag nir mamma blev sjuk och forlorade sin ror-
lighet och efterhand alltmer av sin formaga att vara en aktiv en mamma som
stod i1 centrum for familjen, som skotte hushéllet och tog hand om barnen.
Han kénner av den 6kade utsatthet Eivors minskade kognitiva forméga med-
for och reagerar pa vad han uppfattar som att assistenterna inte respekterar
Eivors 6nskemaél utan agerar pé eget initiativ.
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Om morsan vill ha stidat, "Nej da stddar vi bara koket” och haller pa. Da sitter
dom granser och ’Ja, vi ska ut’, ’Nej men det &r sé kallt’. Da vill dom inte gé
ut. Dom é&r kinkiga, fast morsan vill ut. Och det &r ju hennes vilja som ska gé
igenom, inte deras. D& kan dom sdka ett annat jobb om dom inte vill gora det
hon vill gora! (Erik, 18 ar)

Nar sddana diskussioner dyker upp hamnar Eivor i en situation som hon kan
ha svart att hantera pd egen hand. Hos Eivor saknas en direkt arbetsledning
for assistenterna i och med att Eivor inte sjdlv kan leda assistansen. Eriks
pappa Einar tar ett visst ansvar for att styra assistansen, nagot som innebéar
en trygghet bade for Erik och for Eivor. Enligt Erik dr det en forutsittning
for att assistansen ska fungera, nédr Eivor inte kan styra den sjélv. Erik har
formulerat vad han ser som 10sningen pa problemet - de assistenter som inte
vill hjélpa Eivor med det hon ber om, far vélja mellan att gora det Eivor vill
ha hjilp med eller sluta.

Barnen betonar att det viktigaste ar att det dr vana assistenter som arbetar.
Det spelar mindre roll vem av de ordinarie det 4r som arbetar, bara assistan-
sen flyter pa. Deras vardag paverkas av assistansen och de utvecklar en
lyhordhet for om fordldern behdver hjalp nir de kdnner att assistansen inte
fungerar fullt ut. Nya och ovana vikarier som inte kidnner familjen eller vet
vad som ska goras eller hur saker ska goras, paverkar barnen likvil som
fordldern med assistans. Daniela sammanfattar det med att:

Vardagen blir hackig! (Daniela, 18 ar)

Som barn kan de kénna fordlderns utsatthet och ha svart att hélla sig utanfor
om t ex assistenten har problem med att forsta vad fordldern sdger. Daniela
beskriver en situation dér det var nést intill omgjligt for henne att inte lyssna
till vad som pagick mellan hennes mamma och den vikarierande assistenten.
Hon satt i rummet intill och hérde mamman be assistenten flera génger om
nagot att dricka, utan att assistenten forstod vad mamman sade. Nér assi-
stenten stidllde samma fraga om och om igen, fann Danicla det svart att sitta
kvar inne i sitt eget rum och lata mamma och assistenten reda ut situationen.
Till slut reste hon sig och gick ut och hjilpte till. Aven de andra barnen ger
exempel pa hur de utvecklat en form av beredskap att finnas till hands nér
nya, ovana assistenter arbetar. Nar assistansen fungerar som den ska &r den
en kélla till trygghet, men med ovana assistenter eller assistenter som inte
riktigt forstar foralderns behov eller har formaga att hjdlpa dem pa rétt sétt
blir fordlderns utsatthet tydlig, vilket leder till att 4ven barnens vardag och
kinsla av trygghet paverkas.
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Vad assistenterna gor

For barnen ar det naturligt att i forsta hand vénda sig till fordldern om de
behover hjédlp med nagot. Det hor till undantagen att de gér direkt till assi-
stenterna och ber om hjélp. I barnens beskrivningar &r assistenterna dér i forsta
hand dér for att hjdlpa fordldern och inte for att hjdlpa dem. Bosse séger:

Nir jag vill ha hjélp da ber jag mamma eller pappa om hjédlp. Om jag ber
mamma, d& hjdlper mammas assistent mig att géra det om mamma inte kan
gora det sjdlv. Men jag sédger inte till assistansen om jag vill ha hjidlp med att
dra upp nagon persienn eller badda eller nanting sant, utan da séger jag till
mamma. (Bosse, 8 ar)

Ett undantag dr Henriks och Connys dottrar, som séger att de kan vénda sig
till assistenterna om de behover hjilp med olika saker som inte deras pappor
kan gora at dem. P4 en friga om vad assistenterna kan hjilpa henne med
sdger Camilla:

Héamta mig fran stallet. (Camilla, 11 &r)

Henriks dottrar forefaller ha ndrmare relationer till assistenterna &n vad de
andra barnen har. I och med Henriks omfattande skada behdver han ofta
ligga i sdngen for att vila kroppen. D& blir assistenterna viktiga for bade
Hanna och Hilda som en form av trygghet, séillskap och i viss man vuxna
kompisar. Assistenterna finns didr nir pappa sover. Hanna, Henriks dldsta
dotter, uttrycker vad som &r bra med att ha assistenter hemma pé foljande sétt:

[Att] ha ndgon att vara med nér pappa ligger och sover. For du sover jamt,
nistan! Man kan gora roliga saker med dom, eftersom inte du kan gora allting,
som bada och sa. (Hanna, 14 ar)

Henriks omfattande hjdlpbehov begrinsar hans mojligheter att gora saker
med barnen utan hjilp av assistenterna eller ndgon annan i omgivningen. Att
vara singelfordlder och inte ha ndgon partner att dela det dagliga forildra-
skapet med, gor att assistenterna far en mer betydelsefull roll for bdde Conny
och Henrik.

Ur barnens perspektiv kan assistenternas kon spela en viss roll for
kontakten. Hanna och Hilma, Henriks bada doéttrar har lite olika syn pd om
de foredrar manliga eller kvinnliga assistenter:

Nej, fast det ar roligare med killar. Dom gor fler grejor. (Hanna, 14 ar)
Den yngre dottern Hilma, har ett annat perspektiv dd hon under en tid

behovde hjélp att tvitta haret. D& tyckte hon att det var skont att fa hjélp av
kvinnliga assistenter:
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Ibland ar det bra att det dr tjejer som jobbar for dé kan dom hjédlpa mig med
séna dar personliga saker och sa. T ex nir jag hade opererat mig och da sa har
hjélpte dom mig att tvdtta héret och sa. Ja. Henrik: Tror du inte att en kille
hade fixat att tvitta ditt hdar? H: Jo men, men tjejer 4r mycket béttre, tycker
jag. (Hilma, 12 ar)

Henriks erfarenheter av att ta emot hjdlp bade fran kvinnliga och manliga
assistenter paverkar hur han ser pa att ta emot hjilp av personer av olika kon
och vilka val han sjilv har gjort i det avseendet. For hans dotter som &r pa
vig in i puberteten kan fragan vara central pa ett annat sétt. For hennes del
kan det vara av stor betydelse att inte behova ta emot hjilp av pappans
manliga assistenter om hon inte vill.

Barnens relation till assistenterna

Relationen till assistenterna ser olika ut i olika familjer. Enskilda assistenter
kan ha betytt mycket for barnen, men det som dominerar ar att assistansen i
sig representerar en trygghet som innebér att vardagen fungerar och att for-
dldern, och ddrigenom barnen, far den hjélp de behover. Flera av dem ger
exempel pa assistenter som varit betydelsefulla for dem och som ldmnat ett
tomrum efter sig nér de slutat. Négra av barnen beskriver att assistenterna
inte bara har betydelse i egenskap av att vara assistenter till fordldrarna.
Daniela framhaller att det har varit vardefullt f6r henne, kanske sérskilt som
ensambarn, att det funnits en vuxen férutom fordldrarna som hon kan fraga
om olika saker, en person som kan andra saker och som har andra erfaren-
heter 4n fordldrarna och som pa sa vis kan bli ytterligare en referenspunkt att
dra nytta av.

Assistenternas roll och betydelse dr pa sétt och vis av en undflyende
karaktér, dé det inte ricker att beskriva de praktiska uppgifterna. Den dagliga
kontakten under ménga timmar i hemmet gor att denna relation inte direkt
kan jimforas med andra. Daniela forsdker forklara hur hon ser pé relationen
till assistenterna:

For mig dr dom bara assistenter. Dom é&r inte vénner, dom é&r inte familj och
dom é&r inte nanting annat. Dom &r assistenter. Det &r en véldigt specifik roll.
--- Ja, det dr en vuxen till. Det dr bara det att det blir en extra. Det blir som en
granne, fast mycket mer intimt. Det blir bara ndn annan som finns dér liksom i
nérheten, det dr ingen storre grej. (Daniela, 18 ér)

I Danielas beskrivning framstar assistenterna som nagot som &r svardefinie-
rat och som ror sig i ett grinsland mellan att vara familjemedlem, véan eller
granne. Den dagliga gemenskapen gor att de kommer varandra nira i var-
dagliga ting, samtidigt som de i andra avseenden kanske inte kdnner
varandra sa vél. Hennes beskrivning &r motsédgelsefull. Samtidigt som assi-
stenterna ar en sjédlvklar del i hennes vardag, séger hon i intervjun att de har
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betydelse som en extra vuxen som finns dér. | intervjuerna aterkommer
barnen till att en fungerande assistans kdnnetecknas av att den inte mérks
och heller inte stor. Assistenten hjdlper fordldern sa att vardagen flyter pa.
Det ér nir det inte fungerar som det méarks. En assistent kan komma familjen
mycket ndra, men har samtidigt har en formell relation till familjen, en
relation som kan avbrytas om nagon av parterna véljer det.

Fragor om integritet

Béde de yngre och de dldre barnen podngterar att de inte vill att assistenterna
ska forsoka styra dem eller ha synpunkter pa vad de goér. De markerar tydligt
att de tycker att det ar forédldrarnas sak att uppfostra dem. Bosse séger:

For, assistansen till min mamma, enligt mig sa tycker jag att dom é&r precis
som jag sa tidigare, dr bara hér for att hjdlpa min mamma med saker som hon
inte fixar och det dr en helt [annan sak]. Om en assistent blir arg pad mig da
tycker jag att det kénns konstigt i och med att den bara, den i princip bara ar
och jobbar. (Bosse, 8 ar)

En konsekvens av att ha utomstdende personer i hemmet ar att man lar kdnna
varandra véldigt vél. Daniela beskriver att assistenterna vet mycket om
henne och hennes familj och hur deras vardag ser ut. Genom att tillbringa s&
manga timmar tillsammans lar sig ocksa familjen mycket om de olika assi-
stenternas tillvaro. Man kommer varandra ndra pad manga sétt. Med éaren
sdger Daniela att hon lart sig hantera denna nérhet och insyn och dnda kunna
fa ha lite privat utrymme for sig sjalv.

Kanske att man lar sig att ha frimmande manniskor valdigt néra inpa livet,
dndd. Och det hér med att man ldr sig att dela med sig men hélla saker privat
liksom. Anda vildigt, att det flyter. (Daniela, 18 ar)

Barnen beskriver tva olika aspekter av att ha assistans i vardagen. Den ena
handlar om att det gar en tydlig grins for assistenternas mandat gentemot
barnen dér de ar tydliga med att assistenten inte ska kommentera deras upp-
fostran pa nagot sitt eller ha synpunkter pa vad barnen goér. Hir vérnar de
familjens integritet och fordlderns réitt som fostrare. Den andra aspekten
handlar om att &ven om assistenten har en tydlig uppgift att hjilpa fordldern,
sd gar det inte att komma ifran att det uppstar en nérhet till assistenten
genom att man ses och tillbringar tid med varandra varje dag. Vare sig
familjen vill det eller inte sé far assistenterna inblick i en stor del av familjens
vardag. Den dagliga assistansen lar barnen att umgas med olika ménniskor
men ocksa att halla pa sin integritet och vilja vad de delar med sig av.

Att hjélpa till hemma

Nar det handlar om att hjdlpa till med praktiska hemsysslor sdger de flesta av
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barnen, i likhet med sina fordldrar, att de tror att de hjélper till i mindre ut-
strackning dn sina jamnariga. Daremot har flera av barnen fatt ge sin fordlder
personlig hjilp i akuta situationer. Daniela siger att hennes mamma har und-
vikit att be henne om hjélp med sin person, da hon varit radd for att det skulle
kunna bli f6r jobbigt for Daniela. Erik berdttar diremot att han fatt hjélpa sin
mamma sedan tidig alder t ex med att fi pé sig skorna och med andra saker
sedan han var i tio-tolvarséldern, da Eivor inte hade sa mycket hjélp i borjan
av sin sjukdom. Barnens olika erfarenheter kan ha att géra med att Danielas
mamma har en medfodd funktionsnedséttning och att hon har hunnit tdnka
igenom hur hon skulle forhalla sig till att fa hjélp av dottern. Eivors sjukdom
kom i skov och det gick i borjan inte att forutse hur omfattande hennes
behov skulle komma att bli. Hon har troligen inte heller haft samma tillgang
till personer med erfarenheter av att leva med en funktionsnedséttning som
Doris haft. Till att borja med ville Eivor inte heller ha nadgon hjilp utifran.
Direfter fick hon till att borja med hjélp fran hemtjinsten ett par ganger i
veckan, vilket kan ha gjort att hon behdvde be Erik om hjélp ddremellan.

Négot som gor tillvaron annorlunda for de intervjuade barnen é&n for
manga andra jdmndriga dr att de kénner ett, manga ginger spontant och
sjilvpataget, ansvar for sina fordldrar. Goran berittar i intervjun att han
under den forsta tiden efter Gunillas olycka ldt bli att g& ut med kompisarna
for att han inte ville ldmna henne ensam innan natthjdlpen kom. Han larde
sig ocksd en del om hennes skada genom att frdga personalen pa sjukhuset
vad som hénde och vad han kunde gora for att hjélpa henne och for att ha en
beredskap om det skulle hinda henne négot.

Det var ju ganska mycket sa att man fick stanna hemma nan dag nédr man hade
bestdmt med nén kompis, att man kénde att man tog lite ansvar. Det var vil
det som var jobbigt. (Goran, 16 &r)

I intervjuerna framforallt med de dldre barnen, beréttar flera av dem att de
hjélper sin fordlder med nagot som har med fordlderns funktionsnedséttning
att gora, personlig hjdlp som de annars inte skulle ha gett. Det kan handla om
att finnas tillhands pé kvéllen och hjélpa fordldern. Goran kan t ex hjdlpa sin
mamma med forflyttningar i och ur bilen eller med saker hon inte nar eller
kan gora sjdlv, som att sitta upp haret. Barnen kan ocksé hjélpa fordldern om
hon/han akut behéver ga pé toaletten om assistenten eller den andra foral-
dern inte finns till hands. Déremot hjélper de inte till med sddant som assi-
stenterna brukar gora som t ex att duscha, det far assistenten gora.

Hjélp av familjemedlemmar

I flera av familjerna arbetar ibland familjemedlemmar frdn assistans-
anvéndarnas uppvéxtfamiljer som assistenter (se nésta kapitel). Nér det ar
nagon i uppvaxtfamiljen som arbetar som assistent blir vardagen annorlunda
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an nir det ar utomstéende assistenter hemma. Det har ocksa betydelse om det
ar den andra fordldern eller om det & mormor, farfar eller moster som
arbetar. Andreas mormor har under lang tid kommit in som vikarie vid behov.
Han séger att det mérks skillnad pa ndr mormor kommer in som assistent och
inte dr dir ”bara” som mormor:

Min mormor blir lite mer stressad. I: Hm. Vad tror du att det beror pa? Att
hon gor sakerna fort. Ja, hon brukar alltid vara stressad. I: Hur blir det for dig
da? Jag vet inte, jag brukar mest vara hos mina kompisar nir hon ar hér.
(Andreas, 9 ar)

Nair hans pappa hjidlper mamma under semestern, marker han ingen storre
skillnad, tillvaron flyter pa ungefir som vanligt, men nir mormor jobbar
tycker han att hon paverkas och blir mer stressad, &n nir hon ar dédr som
mormor. En stressad mormor gor hjdlpen mer synlig 4n om de ordinarie assi-
stenterna eller pappan hjdlper mamma. Genom att vara hos sina kamrater nér
mormor &r ddr, undviker han att paverkas av hennes stress.

For Goran, som ér i tonaren, dr det skillnad pd om det &r Gunillas for-
mella assistent som arbetar eller om det &r ndgon av hans mostrar. Nir den
formella assistenten kommer, vill han inte visa sig i ’kallingarna” pa lordags-
morgonen utan klar snabbt pé sig nér han vet att hon ska komma. Om det &r
nagon av mostrarna som arbetar blir det ddremot inte samma bradska, de ar
en del av familjen.

Nar nagon i familjen véljer att arbeta som assistent paverkas relationerna i
familjen. Nér en familjemedlem behover personlig hjilp t ex med hygien
eller vid toalettbesok ar det nagot som gar utdver vad familjemedlemmar
vanligen hjélper varandra med. Eriks syster arbetar som personlig assistent at
Eivor. Han sdger att det blir otydligt vem som ska hjélpa Eivor nér systern ar
hemma pa sin lediga tid, vilket kan leda till konflikter om vem som ska
hjédlpa mamman. Erik &r kluven till systerns dubbla roller. Vid flera tillfdllen
sdger att han tycker att det ar fel att systern arbetar hos Eivor, samtidigt som
han ocksa tycker att det ar vilsamt nér det r systern som arbetar:

Jag tycker egentligen att hon inte borde jobba hir, men det &r ju skont, i prin-
cip, [---] da dr det ju réitt skont nér Elisabeth dr. D4 &r det ju bara vi, fast hon
jobbar. (Erik, 18 ar)

Niér det ar systern som arbetar slipper familjen ha en utomstaende person i
hemmet. De kan vara for sig sjilva utan att ha ndgon formell assistents blick
pa sig. Med systern som assistent far familjen utrymme f6r privatliv, dven
om graden av frihet och mgjligheten att styra assistansen i viss man minskar.
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Sammanfattande slutsatser

Intervjupersonernas bakgrund har betydelse for deras sétt att se pa assisten-
ternas relation till barnen. Det paverkas av faktorer som om funktionsned-
séttningen eller fordldraskapet kom forst, hur intervjupersonernas familje-
situation ser ut, om de lever med en partner eller dr singelfordlder. Barnets
alder nér fordldern far assistans har ocksa betydelse.

For kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar har fordldraskapet
pa olika sétt varit ifrdgasatt dd kvinnor med omfattande funktionsnedsatt-
ningar av tradition inte forvantats bli mammor och omsorgsgivare. For dessa
kvinnor representerar assistenterna en form av mdjliggorare, som ger
kvinnorna den hjélp de behdver for att kunna vara aktiva fordldrar. Deras syn
pa assistenternas roll i forhallande till barnen &r sammansatt. Den ger dels
mojligheter att vara en aktiv fordlder nir barnen &r smé och har ett stort om-
sorgsbehov dels en ridsla for konkurrens, nagot som gjort att kvinnorna
utvecklat strategier for att begrinsa assistenternas inflytande bade genom
rekrytering och vid ledningen av assistansen.

Denna sammansatta syn pa assistenterna star i kontrast till de bagge
minnen som blev fordldrar i nédra anslutning till skadetillfallet. Att vara
nyskadad innebar att de befann sig i en helt annan situation nir behovet av
assistans uppstod &n kvinnorna som levt med sina funktionsnedsittningar
hela livet. Méannen hann inte forbereda sig pa ett fordldraskap med assistans.
Kvinnornas liv var redan inrittat efter att leva med en begriansad funktions-
formaga, ndgot som var helt nytt for mannen som kdmpade med sviterna
efter olyckan. Miannen ger uttryck for en mer distanserad syn pé att de under
de forsta dren hade begriansade mojligheter att ta pé sig fordldrarollen. Till
skillnad frdn kvinnorna tinkte de inte pd hur assistenterna skulle kunnat
mojliggéra ett mer aktivt fordldraskap ndr barnen var smé. Bigge tva
beskriver att de under barnens forsta ar var fullt upptagna med att dterhdmta
sig efter skadan. Dérefter har assistenterna getts utrymme att fungera som
kompenserare och gora saker med barnen som ménnen pa grund av sina
fysiska skador inte kan gora, t ex att lira dem att cykla, busa och bada. I
stéllet for att tona ner assistenternas betydelse uppmuntras de av méinnen att
etablera egna relationer till barnen.

Kvinnorna som skadades eller insjuknade i vuxen alder hade redan en
etablerad fordldraroll. De ger inte uttryck for nagra tankar om att reglera
assistenternas relation till barnen. De ger heller inga exempel pa att assi-
stenterna kompenserar sddant de inte sjdlva kan gora tillsammans med
barnen. For dem innebér assistenternas hjélp att de dven fortsittningsvis kan
hjilpa sina barn. Assistansen mdjliggor ett dtertagande av fordldrarollen och
att kunna vara en aktiv och nédrvarande fordlder. Kvinnornas beréttelser
handlar mer om en diskussion om var griansen gar for vad barnen respektive
assistenten ska gora. Nar har barnen blivit tillrickligt stora for att gora saker
pa egen hand, sddant som tidigare gjorts av assistenterna?
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Barnen som intervjuats ger uttryck for att assistansen har stor betydelse i
vardagen. Nér den fungerar far de en Okad tillgéng till sina foréldrar och
vardagen flyter pa. Storningar i assistansen och ovana vikarier innebér av-
brott i vardagen och aktualiserar ett ansvar for barnen att trdda in for att
hjélpa till och ibland instruera ovana assistenter. Barnen fér tidigt lara sig att
ha ett ansvar och fér en extra lyhordhet for fordlderns situation om assistansen
inte fungerar som ténkt. Det kan leda till att de far sléppa vad de har for hander
for att finnas till hands for fordldern. Pa detta sitt far de en erfarenhet och
uppvaxt som skiljer sig fran andra jamnarigas. Det omfattande stod assistansen
innebér gor att barnen inte behover ta ansvar for fordlderns vardagliga omsorg,
men assistansens sarbarhet gor att de &nda upplever ett behov av att ha en form
av beredskap for oforutsedda situationer. Barnens beskrivningar speglar till
stora delar den syn p4 assistansen som deras fordldrar formedIat.

Gemensamt for fordldrarna &r att de inte vill ha assistenternas synpunkter
pa hur de uppfostrar sina barn och att de forvéntar sig att assistenterna ska
vara lojala mot fordldern med funktionsnedsittning. Fordldrarnas granser ska
accepteras. Assistenterna ska i dubbel bemirkelse vara fordlderns armar och
ben och bade hjélpa fordldern att hjdlpa barnen med praktiska uppgifter och
samtidigt lata sina egna synpunkter och véirderingar sté tillbaka av lojalitet
med fordldern. Denna lojalitet kan gora att det uppstéar en konflikt mellan vad
assistansanvéndaren begér och assistentens egna varderingar. Detta forsétter
assistenten i ett dilemma. Det kan handla antingen om att assistenten inte gor
det som begirs, vilket kan leda till att assistenten forlorar arbetet eller att
gora det som begérs, vilket innebar att gd emot vad assistenten tycker kénns
ritt. Var gar griansen for att hejda, hindra och hdmta ett barn som inte vill
komma? Om assistenten Gvertrader dessa grianser kan det leda till diskussioner
och ifrdgaséttanden som slutligen kan leda till att assistenten far sluta.
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Kapitel 8 Formell assistans och familjehjalp

I tidigare kapitel har det varit assistansanvdndarna som kommit till tals om
olika aspekter av att ha formell assistans i sin vardag och i foregéende kapitel
har dven barnens erfarenheter beskrivits. I detta kapitel dr det assistans-
anvindarnas och ovriga familjemedlemmars erfarenheter av att kombinera
formell assistans med att f4 hjélp av olika familjemedlemmar som tas upp.
Hir ges utrymme &t vuxna familjemedlemmars erfarenheter bade av att ha
formella assistenter i sin vardag och av att sjdlva ge hjalp.

Nar studien genomfors har de intervjuade assistansanvéndarna beviljats
assistanserséttning i stort sett i nivd med sitt behov av stdd. De har ritt att
anstilla formella assistenter motsvarande det stodbehov de har och skulle
dérfor kunna forlita sig helt pé assistans av utomstaende. Det innebér att de
kan na en form av oberoende i forhallande till partnern och 6vriga familjemed-
lemmar. Men trots att assistanstimmarna skulle kunna tdcka deras behov visar
det sig i intervjuerna att intervjupersonerna har valt att bygga upp sin assistans
genom att kombinera formell assistans med stdd av olika familjemedlemmar.

Av tabell 6 nedan framgér att det i de flesta familjer forekommer avlonad
anhorighjélp. Den avldnade hjélpen av familjemedlemmar utgdr ungefir en
tredjedel, 1 nagot fall upp till 80 procent, av de beviljade assistanstimmarna.
Omfattningen av den oavlonade hjdlpen &ar svar att bedoma. Det dr dock
tydligt att familjemedlemmarna och framforallt berorda partners ger
omfattande oavlonad hjilp utdver de timmar de fér erséttning for.

I flera familjer var partnern vid tiden for intervjuerna avlonad som assi-
stent eller hade i tidigare perioder varit avlonad. Den enda partner som vid
tiden for forsta intervjuns genomforande haft assistentarbetet som sin huvud-
sakliga forsorjning hade under flera ar arbetat heltid, men slutade som assi-
stent at sin partner innan den andra intervjun med familjen gjordes. I tre
familjer har syskon eller vuxna barn assistentarbetet som sin huvudsakliga
forsorjning. For ovriga familjemedlemmar har timmarna som avlénad assi-
stent varit ndgon form av extraarbete.
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Formell assistans och familjehjalp

Assistans eller hjdlp

I intervjuerna talar familjerna om tvd olika former av stod; assistans och
hjalp. Begreppet assistans anvdnds nir det giller formella assistenter och
hjélp nér det handlar om stdd som ges av familjemedlemmar oavsett om de
avlonas som assistenter eller ¢j. [ intervjuerna kan jag dock urskilja tre olika
former av stdd; hjélp av utomstiende assistenter, avlonad hjilp av familje-
medlemmar och slutligen oavlonad hjilp av familjemedlemmar. For att
kunna sirskilja olika former av hjilp som forekommer i kapitlet kommer tre
olika begrepp att anvindas; formell assistans nar det handlar om utom-
stdende assistenter dir det finns ett formellt anstillningsavtal, aviénad
anhorighjilp nir det handlar om familjemedlemmar som &r anstéllda och
avlonas med assistansersattning och slutligen informell hjdlp for att beteckna
det obetalda stod som ges av olika familjemedlemmar, tid som inte méts
eller redovisas ndgonstans.

Eftersom informanterna kallar bdde det avlonade och det oavldnade stod
som ges av familjemedlemmarna for “hjdlp” gar det inte alltid att urskilja om
familjemedlemmarnas hjélp dr avlionad eller oavlonad, vilket kan illustreras
med Annas citat:

Nér vi inte har assistans pa kvillar och nétter da ar det Arne, jag vécker ju
honom nir jag ska ga och ldgga mig och dé hjélper han mig pa toa och han
lagger mig i sdngen och sa dir. (Anna)

Hennes beskrivning kan ses som ett uttryck for att hon skiljer pa det stod
assistenterna ger och den hjilp hon far av sin partner. Annas partner avlonas
for den hjilp han ger henne, men Anna beskriver det som hjilp snarare dn
som assistans. Beskrivningen forefaller kunna inrymmas i ett sétt att se pa
anhdrigas hjélp som nédgot som ingar som en del av ett stérre familjesam-
manhang dir anhdriga hjdlper varandra pa olika sétt utan att det likstélls med
arbete. Vare sig stodet som anhoriga ger dr avlonat eller oavlonat, skiljer sig
informanternas syn pa den hjilp de far av anhoriga, fran hur de ser pa den
hjalp de formella assistenterna ger.

Strukturen i detta kapitel tar sin utgdngspunkt i hur assistansanvéndarna,
deras partners och Ovriga intervjuade familjemedlemmar beskriver sina
erfarenheter av hjilp i olika former; formell assistans, hjilp av partnern och
hjélp av andra anhoriga. Inledningsvis beskriver assistansanvdndaren bak-
grunden till olika val men ocksé dilemman som kan uppsta ur olika parters
perspektiv. Dérefter beskriver partnern och slutligen tva andra familje-
medlemmar erfarenheter och synpunkter pa formell assistans foljt av hur de
ser pé att ge hjilp som familjemedlemmar.
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Formell assistans ur olika parters perspektiv

Assistansanviandarna om formell assistans

Nar assistansanvindarna talar om personlig assistans avser de som tidigare
ndmnts hjalp av utomstaende, formella assistenter. Har har de inflytande och
mojligheter att utforma stodet utifran egna behov. Den formella assistansen
utgdr en grund for normalitet, d& den gor det mojligt for assistansanviandaren
att fa hjalp 1 olika situationer och att gora det de vill, utan att vara beroende
av hjdlp av anhoriga eller andra personer i omgivningen. De beskriver den
hjalp de far av utomstdende assistenter som ett professionellt stod, som i
hogre utstrackning motsvarar deras behov én den hjilp de far av sin partner
eller andra familjemedlemmar. Assistenterna distraheras inte av att deras tid
ska ricka till manga andra saker, att hjélpa assistansmottagaren &ar deras
forsta prioritet. De finns pa plats och kan ge stod néir det behdvs. I grunden
for relationen finns ett formellt anstéllningsforhallande som ger assistans-
anvandaren rétt att leda och styra arbetet pa ett sitt som de inte kan gora nér
de far hjélp av olika familjemedlemmar. I relationen till den formella assi-
stenten blir risken for att kdnna att de star i ndgon form av tacksamhetsskuld
inte lika stor som den kan bli i férhallande till olika familjemedlemmar.

I jédmforelse med den hjilp de kan fé av partnern eller av andra familje-
medlemmar ger den formella assistansen en stdrre mojlighet till autonomi.
Det sker till priset av att assistansanvéndaren maste godta hjélp av utom-
stdende personer som de inte kdnner och som de kanske inte skulle ha valt
att umgas med, om det inte varit for att de behdvde assistans. De far accep-
tera att en utomstaende person berdr kroppen nir de tar emot personlig hjélp
och att vara tillsammans ménga timmar under dagen.

Jag skulle kunna fa pa natten och pé kvéllarna, men da &r ju Dennis hemma
och da har jag ingen assistans. Det har vi tillsammans sagt, ja. Det &r jobbigt
att ha folk runt i kring sig hela tiden. Det dr bade och det dér. Det &r svart.
(Doris)

Genom den formella assistansen kan assistansanvéndaren fa en hogre grad
av autonomi, medan hjélp av olika familjemedlemmar i storre eller mindre
utstrackning gor det majligt for bade assistansanvandarna och olika familje-
medlemmar att fa utrymme for privatliv och familjeintegritet. For att balan-
sera bdde det egna behovet av tid utan utomstaende personer i hemmet och
familjens behov av privat tid, véljer flera av assistansanvidndarna att avsta
fran formell assistans och i stéllet ta emot partnerns hjilp pé kvillar, nétter
och ibland helger.

Att ha utomstéende assistenter i sitt hem en stor del av dygnet stiller krav
bade pa den som har assistans och pa ovriga familjemedlemmar. Assisten-
terna dr nirvarande vid ménga av familjens samtal och i1 olika mdten med

154



Formell assistans och familjehjalp

andra ménniskor och far dirigenom en stor inblick i assistansanvéndarens
och familjens vardagsliv. Den formella assistansen betingar ett pris i form av
minskad integritet for familjens olika medlemmar.

Nagra av informanterna har kunnat skapa utrymme for stunder av norma-
litet och avskildhet genom att ordna ett rum for assistenten att vara i nir
hjilpen inte behovs for stunden. D4 kan assistenten ga undan och vara i av-
skildhet men &ndd inom horhéll ndr hon behovs. Familjen kan da ha
“familjemys i soffan” och tid att vara for sig sjdlva, men dnda ha hjdlpen
inom rackhall. Denna 16sning vérdesétts av flera av intervjupersonerna, men
det forutsatter att bostaden ar tillrdckligt stor for att kunna avsitta ett separat
utrymme fOr assistenterna.

Partnern om formell assistans

Den formella assistansen paverkar ocksa assistansanvindarnas partners. De
betonar att assistansen ur deras perspektiv innebér bade trygghet och frihet.
Tryggheten handlar om att veta att assistansanvéndarna far den hjilp de
behover, att vardagen “loper pa” och att slippa kidnna att hela ansvaret ligger
pa dem. Fredrik séger:

Ja, dé &r de ju tryggheten att man vet att det kommer nagon nédr man géar upp
och sticker ivédg. (Fredrik)

Assistansen dr pd manga sétt en forutsittning for att partnern ska kunna
arbeta i den omfattning de gor och inte behdva vara hemma och ge assistans
pa dagarna. Ur partnerns perspektiv kan det ses som en form av frihet. Detta
ar dock inget som ndmns eller kommenteras i intervjuerna, varken av
assistansanvéndarna eller av deras partners. Det kan bero pa att det ses som
en sjélvklarhet och att fokus i intervjuerna ligger mer pé intervjupersonernas
erfarenhet av att ha formella assistenter i hemmet. Assistansen ger ocksé
bada parter i relationen en grundldggande mdjlighet att kunna vilja om de
vill gora saker tillsammans eller p&4 egen hand. Den kan ocksé bidra till att
partnern far avlastning pa semestern. Dennis beréttar att forsta géngen
familjen hade assistenter med pa semestern kunde han i storre utstrickning
kénna att han hade semester:

Sa att de ganger vi har varit pa semester och haft assistent, det 4r ju néstan da
vi har sett vad skont det dr. Eftersom jag inte har sett det annars pa vardagar.
Jag upplever det vildigt positivt, att ha med pa semestern och sa dér. Annars
har vi &kt ut och farit hir runt och haft oss, sjdlva pa semester och sa. (Dennis)

Nir assistenterna ar pé plats och finns till hands under en stor del av dagen,

okar bada parters oberoende. Men stabiliteten péverkas av om assistenterna
slutar eller dr sjuka. Personalomsittningen innebér att familjen far vénja sig
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vid att det av och till byts assistenter. Den forsta tiden med nya assistenter
innebdr en viss anspdnning, inte bara for den som tar emot hjélpen utan
ocksa for partnern. Arne siger att han bar med sig en kénsla av osdkerhet nér
det kommer nya assistenter:

Det &r alltid lite sa hér i borjan — fungerar det eller? (Arne)

Om kommunikationen mellan assistansanvidndaren och assistenten inte fun-
gerar eller om assistenten inte klarar sina arbetsuppgifter, sd péverkar det
inte bara assistansanvdndaren utan ocksd partnern och &vriga i familjen.
Antingen kan partnern kénna att han kan ldmna Gver ansvaret till assistenten
eller ocksé bar han med sig en form av latent beredskap att rycka in och hjilpa
sin partner om assistansen inte fungerar fullt ut eller om nagot skulle hénda:

Sen fir man vil vara som en liten back-up till Fanny nér det 4r sé att det inte
funkar med assistenterna, for det har ocksa hént. [---] Man kan ju aldrig vara
riktigt 100 procent avslappnad, alltsé s& dér helt koppla bort. (Fredrik)

I assistansen finns en inbyggd sarbarhet da den &r uppbyggd pa att ett fatal
personer arbetar hos varje assistansanvéndare och den bygger pé att assi-
stenterna arbetar ensamma, ofta ldnga pass. Mdjligheten att rekrytera lamp-
liga assistenter varierar, nigot som pa olika sitt paverkar ovriga i familjen.
Det handlar bade om hur det fungerar i1 det direkta motet med assistenten och
ifall det finns brister 1 assistenternas arbete, vilket kan leda till 6kad belast-
ning och ett 6kat ansvar bade for partnern och for 6vriga familjemedlemmar.

Avlastning

Utover den direkta hjélpen till assistansanvéndaren har assistansen ocksa stor
praktisk betydelse for partnern. Genom att assistenterna gor en del av hus-
hallsarbetet avlastas partnern och 6vriga familjemedlemmar. De partners
som intervjuats dr 6verens om att den hjélp assistenterna ger dr vardefull for
hela familjen. Praktiska vardagssysslor som stidning och tvitt gors i de
flesta familjerna av assistansanvéndaren med hjélp av assistenterna. Dennis
beskriver hur de har resonerat:

Sen sé tar ju Doris stidning och sa tar hon matlagning i veckorna, for det
mesta. For att jag hjdlper henne pé kvillar och sé& dér, d& sé tycker Doris att
det skulle vara sa. Och det tycker jag ar vildigt bra att det &r sé. [---] Nej, jag
har ingenting emot det. Att slippa stdda! Men jag vet inte om jag skulle ha
orkat heller, for det &r liksom (paus) Doris kraver mycket tid. Det ar ju liksom
ett pass. Ja, for att jag ska orka med sa tar hon det hér, stdd och mycket av
matlagningen. [---] Annars hade det inte gétt, tror jag. (Dennis)

Under de ar som Dennis och Doris har levt tillsammans har Dennis hjilpt
henne. De fOrsta aren innan Doris fick assistans, hjélpte han henne i storre
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omfattning &n i dag. Nar han kommer hem efter arbetet och assistenterna har
gatt, far han hjélpa Doris vid toalettbesok och med att komma i sdng, nagot
som innebér lyft och olika, fysiskt krivande moment. Att de har valt att han
ska hjélpa henne pé kvillar och nitter begransar hans frihet, han kan inte
bara sitta sig och koppla av eller géra vad han vill efter arbetet. Doris och
Dennis é&r vid tiden for intervjuerna i 50-arséldern och har levt tillsammans i
dryga tjugo ar. Med aren har Doris hjdlpbehov 6kat, samtidigt som han blivit
trottare, vilket gor att han inte ldngre orkar hjédlpa Doris pd samma sétt. Han
vélkomnar avlastningen med hushallsarbetet, di han dnda har ett pass” nér
han hjalper Doris varje kvéll och natt. Att hjdlpa sin partner efter den ordinarie
arbetsdagens slut och att inte f4 sova ostort pa natten, kan pa sikt paverka
den egna orken och hélsan.

Integritet

Aven om man har haft formella assistenter i hemmet i manga ar, kan det vara
svart att helt vidnja sig vid att mota assistenter ndr man kommer hem. Det kan
kdnnas besvirande om man ar trott efter jobbet eller vill prata med sin
partner i lugn och ro. Assistenterna finns dér som en tredje part som ser vad
familjen gor och hur de som foréldrar hanterar situationer som uppstar. Arme
minns att han tyckte att det var svart att vara trygg i sin fordldraroll nér bar-
nen var sma och det fanns assistenter som sdg och som i tysthet kunde ha
uppfattningar om hur Anna och han hanterade fragor som uppstod:

Det &r ju klart att det paverkar, for assistenten sitter ju bara ett rum ifran, hela
tiden. Man &r ju tre vuxna hela tiden. S& att det blir ju lite plaster pa handen,
det finns ju nagon déir hela tiden som lyssnar och dvervakar och s& dér. Fast
nu ir det manga ar sedan Anna fick assistans, men forst i borjan var det vil-
digt svért att ha sin familjeroll i alla fall, nér man var en till. (Arne)

Narvaron av assistenter under en stor del av dygnet innebér att en person
utanfor familjen blir delaktig i mycket av det som hander och sker. Genom
nirvaron i familjens vardag far assistenterna en inblick ocksé i1 saker som
familjen hellre skulle velat hélla dem utanfor. Det begransar utrymmet for
familjen att ha en privat sfir dir andra inte sldpps in. Att ens livsstil och de
val man gor i vardagen hela tiden betraktas av en tredje part kan bidra till en
kénsla av utsatthet.

Nér en familjemedlem drabbas av en svar olycka kan det leda till att den
nyskadade personen behover hjilp i sin vardag, vilket innebér att bade den
som behdver assistans och dvriga familjemedlemmar far vinja sig vid att
frimmande ménniskor fran en dag till en annan kommer att befinna sig i
hemmet. Trots fordelarna med att fa hjélp i form av personlig assistans, kan
det kdnnas tungt att behova ha assistenter i hemmet en stor del av familjens
gemensamma tid. Connys tidigare partner Cecilia beskriver hur det kidndes
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nir det gick upp for henne att hon skulle leva med personliga assistenter
dygnet runt:

Det gér nistan inte att forestélla sig hur det egentligen &r. [---] Att forsta att
man ska ha frimmande ménniskor i sitt hem, dygnet runt i stort sett. Man
hade ingen forestédllning om hur det skulle se ut. (Cecilia)

Hon sdger att det var svérast 1 borjan. Nér assistenterna vil var pa plats och
hon lirde kdnna dem och fick uppleva vilket stod de kunde vara i var-
dagen, fordndrades henne perspektiv och fordelarna med deras ndrvaro
kom att 6verviga.

Normalitet

En annan aspekt av att ha utomstaende assistenter i hemmet en stor del av
dygnet ar att det kan forstarka kdnslan av att inte vara en familj som andra,
vare sig det handlar om att en familjemedlem har en medfédd funktionsned-
séttning eller har skadats i vuxen alder. Intervjupersonernas syn pa hur livet
med assistans forhéller sig till en slags allmin normalitet 4 sammansatt.

De tre mén som valt att leva med kvinnorna med medfodda funktionsned-
sittningar beskriver en kluven instéllning till assistansen. De har frén borjan
varit medvetna om att nagon form av hjélp var nédvandig, men har ibland
tyckt att det var onodigt att ha assistenter i hemmet nér de sjdlva var hemma
och kunde ge den hjilp som behovdes. Hiar kunde partnerns uppfattning
kollidera med assistansanvidndarens syn pa behovet av assistans och vad den
betydde for assistansanviandarens mdjlighet till sjdlvbestdimmande. Att kunna
gora vad man vill, nir man vill om 4n med stéd av en assistent gor att till-
varon normaliseras for den som behover hjélp. For partnern skulle vardagen
kdnnas mer normal och lik andra familjers om de inte behovde ha assistenter
i hemmet och dérigenom en tredje part som deltar i en stor del av familjens
vardag. Det som innebér en 6kad autonomi, frihet och normalitet for assi-
stansanvdndaren kan kollidera med partnerns och familjens dnskemal om tid
for familjen utan utomstéende personers nérvaro.

For familjerna dér en partner skadats i vuxen alder kan normalitet ocksé
symboliseras av att kunna leva ungefdr som innan olyckan. For intervju-
personerna har det gatt flera &r sedan de skadades. Mycket har hdnt under
aren som gatt. Frdn att ha varit helt singbundna kan flera av assistans-
anvéndarna leva ett aktivt liv och vara lika involverade i familjens olika
sysselséttningar som tidigare. Vardagen med assistenter har funnit sin form
och tillvaron med arbete, skola och olika familjemedlemmars fritidsintressen
16per pé. Fannys partner Fredrik sdger:

Det kénns ganska normalt nu, som en vanlig familj, lite langsammare brukar
jag sédga. Det tar lite langre tid, om man ska ut till bilen och séna saker, men,
nej. Inte fundera pé det som har varit, nej! (Fredrik)
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Enligt Fredrik har familjen anpassat sin tillvaro utifrdn de forutséttningar
som giller. Vardagen kriver mer planering, utrymmet for spontanitet har
minskat, men det har ockséa lett till att familjen lever i ett lugnare tempo 4n
fore olyckan. En forutséttning for att kdnna sig ndjd med livet som det ter sig
idag &r att inte blicka tillbaka. Det normala livet far mitas utifrdn den vardag
de lever 1 nu och kan inte jamforas med hur de levde innan olyckan. Har kan
normalitet handla mer om mgjlighet till autonomi, att kunna fa en fungerande
vardag och utifran dagens forutséttningar gora det man vill. I Fredriks be-
skrivning bidrar assistansen till en form av normalitet i stéllet for att stéra den.

Familjens hem och assistenternas arbetsplats

Niér en person far assistans dvergar hemmet fran att ha varit familjens hem
till att ocksé vara andra personers arbetsplats. Hemmet representerar en bild
av vilka vi dr och hur vi vill att andra ska uppfatta oss. Néar assistenterna
kommer vill de flesta att hemmet ska vara i ”presentabelt” skick och saker
och ting ska vara i ndgorlunda ordning. Detta beror ocksa partnern. Arne gor
en jamforelse mellan hemmet som assistenternas arbetsplats och hans egen:

For det &r ju deras arbetsplats som att jag &ker till min, sa att sdga. Man vill ju
inte att det ska se ut hur som helst heller, ndr man kommer till sin arbetsplats.
Man vill ju ha det lite frischt och uppstédat. (Arne)

Synen pa hemmet som assistenternas arbetsplats belyser en potentiell kon-
flikt mellan assistansanvéndarens behov av stdd och den anpassning som
kravs for att hemmet ska fungera som assistenternas arbetsplats. Det kan
uppsté en kollision mellan familjens 6nskemél om hur deras hem ska se ut
och vad som dr en god arbetsmiljo. Arnes citat visar att det inte dr kravfritt
att 6ppna sitt hem for att f& hjalp.

En annan form av péverkan i partnerns vardag kan vara att assistenternas
nérvaro begrinsar partnerns handlingsutrymme. Partnern maéste forhalla sig
till att assistenten finns i hemmet och kanske inte ligga och dra sig eller gé
omkring i morgonrock pé 16rdagsmorgonen nér assistenterna kommer. Det
kan leda till att partnern inte kdnner sig riktigt fri att géra vad han vill och att
hemmet ibland kénns trdngt om de méste vara tillsammans hela dagen. Assi-
stentens nirvaro leder till att partnerns rorelsefrihet och tillgang till bostaden
inskrénks. Det kan leda till att partnern kdnner sig mer eller mindre tvingad
att gora saker utanfor hemmet, atminstone en del av den tid assistenterna &r
dar och antingen ge sig av hemifran ett par timmar for att undga att partnern
och assistenten ska ga pa varandra eller stanna kvar lingre pa arbetet, for att
motas hemma sa lite tid som mojligt. Samvaro med en tredje part i hemmet i
vardagliga situationer kan skapa irritation. Om en assistent skramlar med
porslinet eller hanterar saker ovarsamt sa “’skér det i kroppen”, som en av
assistansanvéndarnas partners uttrycker det.
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Cecilia berédttar om hur en del av hennes oro och frustration under tiden
efter olyckan kanaliserades till irritation over saker som assistenterna gjort.
Hon séger sjilv att det konkreta blev maltavla for en irritation som egentligen
orsakades av att hennes tillvaro var kaotisk:

Man blir véldigt primitiv ndr man lever under “hot” hela tiden och da var jag
galen pa att dom hade forstort mina grytor liksom. Och plockar in i skapen
olika. Man hittar aldrig nanting. Alla gjorde olika. Allting lag pé olika stéllen.
Jag kom ihdg att jag var jéttetrott pa det. [---] Men det dr séna basala saker
som egentligen inte betyder nanting, [---] Det 4r for att man orkar inte med det
andra. Det ar sd konkret, det dr konkret, det ar konkret, det dr enkelt och da ar
det bra att lagga fokus pa dom sakerna. (Cecilia)

Efter Connys olycka befann sig Cecilia i en situation som hon till stora delar
inte kunde kontrollera. Conny var svért skadad och behovde mycket stdd och
omsorg. Hon hade ett litet barn som ocksa behovde hennes omsorg. Mitt i
detta fick hon sldppa in nya, utomstaende personer som skulle arbeta i deras
hem en stor del av dygnet, alla dagar i veckan. Deras vanor och arbetssitt
kolliderade ibland med hur Cecilia ville ha det. I hennes citat utgors det
konkreta och kontrollerbara i den annars sé kaotiska tillvaron av ordning i
koksskdpen. Nir assistenterna storde hennes tidigare ordning i skdpen och
diskade grytorna pé fel sitt sa rubbades ocksé en del av den trygghet som
hemmet representerade. Sorgen 6ver Connys olycka och deras raserade till-
varo var sé stor att den inte gick att hantera. I stéllet hamnade fokus pa de sma
tingen i vardagen, det som gick att fokusera och reagera pa. Samtidigt som
Cecilia behovde assistenternas hjélp, s& kom de pé sitt och vis att utgora ett
hot mot hennes strévan efter kontroll och ndgon form av jimvikt i tillvaron.

Hjélp av partner

Assistansanvindarens perspektiv

Privatliv

For att f& balans mellan nirvaron av utomstaende assistenter och familjens
behov av privatliv, har de assistansanvidndare som lever med en partner
manga génger valt att kombinera formell assistans pa dagarna med hjélp av
sina partners pa kvillar, nétter och helger. Under dagarna befinner sig assi-
stansanvindarna i en form av offentlighet som balanseras genom den privata
tid de far da deras partners tar Over ansvaret for att hjdlpa dem. Fanny
beskriver hur hon och hennes partner har tinkt:
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Min man och jag beslutade, vi har statt varann vildigt nira och han har ju
varit mitt stod hela tiden, att vi ville ha nan period pé veckan dér vi var
privata, sa han &r assistent pa helgerna och det har funkat jittebra. (Fanny)

Att ha personlig assistans och assistenter dygnet runt innebér att familjen far
Oppna en del i hemmet som brukar vara privat och lata den bli tillgénglig for
de formella assistenterna. Sovrummet, som brukar vara en privat och avskild
del, far d& ocksa fungera som assistenternas arbetsplats. Om assistans-
anviandaren behover hjédlp att komma i sdng och vindas under natten, blir
rummet tillgdngligt for utomstidende, formella assistenter néar familjen ligger
och sover. Bade for assistansanvéindaren, partnern och assistenten kan det
kdnnas genant och kanske storande ndr assistenten kommer in i sovrummet
nattetid for att ge assistans. For att vérna sitt privatliv har flera av paren
kommit §verens om att partnern hjilper dem att komma i sdng och att vindas
under natten. Onskan om en privat sfir pa natten fir viigas emot den péfrest-
ning det innebér for partnern att bli vickt, ofta flera ganger per natt.

Arne hjilper mig. Beroende pé hur jag mar i ryggen sé vinder han mig mellan
tva och fyra ganger varje natt. Och det har vi ocksa sagt att, s& ldnge vi fore-
drar att ha, att tiden att vara sjdlv dr viktigare &n att han maste ga upp och
hjdlpa mig, s& gor han det. Men sen nir han kénner att det inte lidngre réicker,
att han inte orkar g& upp och vénda mig, utan att tiden att f4 sova &r viktigare,
sa far vi soka nattimmar igen. (Anna)

For Anna och Arne blir det en fridga om att balansera mojligheten till nérhet
och parliv som for dem bland annat handlar om att sova tillsammans i en
gemensam sdng, med Annas behov av hjilp pa natten. Som Anna uttrycker
det s har de “inte kommit s& langt &n” att de vill anpassa sin tillvaro till
assistansen genom att ha skilda séngar eller var sitt sovrum.

En konsekvens av att ta emot hjilp av familjemedlemmar &r att den som
ska ta emot hjélpen fér ge avkall pa en del av sin integritet och acceptera att
nagon av familjen berdr intima delar av kroppen. De informanter som har
levt med en partner under den tid de haft assistans, har tagit emot hjilp av
sin partner av motsatt kon utan att det forefaller ha varit nagot som hindrat
eller generat dem. Ett undantag &r Eivor som inte vill ta emot hjilp av sin
partner med sin person, det ricker att han hjélper henne med praktiska
sysslor. Hjdlp med kroppen vill hon hellre fa av assistenterna. Bade Eivor
och Einar drar en grins vid den hjilp Eivor behdver hjilp med sin kropp och
med personlig hygien, det blir for "privat”.

Privatlivets pris dr begrinsad autonomi

Att bygga delar av sitt stod pé hjilp fran olika familjemedlemmar kan ocksa
ha sitt pris. For att fa privat tid dér familjen &r tillsammans utan utomstéende
i hemmet, far assistansanvdndaren avsta fran en del av den sjalvstindighet
och oberoende som den formella assistansen ger. Den tid partnern har att
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hjélpa till efter arbetsdagens slut ska delas med barn, hushallssysslor som
behover goras och partnerns egna intressen. Den som tar emot hjdlp far
anpassa sig efter ndr och hur partnern kan hjélpa till och kan inte styra sin tid
och kanske inte heller fa hjélp just nér behovet uppstér.

Jag far anpassa mig till honom precis som han fir anpassa sig till mig. Omse-
sidigt. Till en assistent kan jag sdga att nu vill jag duscha. Det kan jag inte
sdga till Dennis om han sitter och ldser en tidning eller sitter vid datorn, det
gér inte, da far jag vénta. (Doris)

Slita pa relationen

Flera av dem som skadats i vuxen &lder har blivit varnade av personal inom
sjukvard och socialtjdnst for att anstilla sdvil partnern som andra familje-
medlemmar som assistenter. [ varningen ligger en tanke om att ansvaret och
arbetet som assistent kan innebéra saddana péfrestningar att det leder till att
relationen forsdmras. Om ett alltfor stort ansvar ldggs pa partnern kan det
finnas en risk for att kraven pa att ge hjilp och stdd tar Gverhand over par-
relationen. Att hjdlpas at med ansvar fér hem och barn &r nagot som de flesta
par gor, men att kontinuerligt hjélpa sin partner med dusch och toalettbesok
ingdr inte i makars gemensamma ansvar for varandra. Att vixla mellan att
ena stunden hjilpa sin partner i duschen for att nésta vara en kirleksfull
partner, kan leda till en rollkonflikt ddr de omsorgsgivande momenten tar
plats och kraft p4 bekostnad av kirleken. Aven om flera av informanterna ir
medvetna om risken, har de flesta som lever med en partner valt att bygga en
del av sin hjilp pé insatser av partnern.

Vi har aldrig haft nagra konflikter. Men dom sa att det kan slita pa relationen
om man ska vara béde assistent och partner. I ett forhallande — hur 16ser man
liksom ndr dr man man, och nir dr man assistans? (Fanny)

”Man brakar inte girna med den man ér beroende av”

En risk med att fa hjilp av sin partner eller av ndgon annan familjemedlem
kan vara att det dr svarare for assistansanvidndaren att ta upp sddant som de
uppfattar som problematiskt. Att bade fa hjéalp av sin partner och att ha néra
band till varandra kan leda till ett dubbelt beroende och en 6kad utsatthet. Av
sin partner ska man bade fa nddvéndig hjilp och kinslomaéssig nérhet. For
den som dr beroende av hjilp kan det vara svart att siga emot, ta upp en
konflikt eller sétta grianser for vad de vill. Det kan paverka kommunikation
mellan den som é&r beroende av hjélp och 6vriga familjemedlemmar. Beroen-
desituationen kan bidra till att assistansanvindarna inte tar upp konflikter —
for att de vet att de snart kommer att behova hjalp med att &ta, eller ga pa
toaletten och da inte vill forsdtta sig i en situation dir deras hjdlpbehov
bidrar till att de hamnar i ett underlige for att de inte klarar sig utan hjilp.

Man brékar inte gidrna med den man dr beroende av. (Doris)
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I en relation dir den ena parten har ett omfattande behov av personlig hjilp,
medfor hjdlpbehovet att assistansanvindaren hamnar i en form av beroende-
stillning. Utover den vardagliga hdnsyn och hjédlp som familjemedlemmar
vanligen ger varandra tillkommer situationer dér parten med funktionsned-
sittning behdver personlig hjilp. Aven om paret har en jimstilld relation
inom andra omraden, befinner sig den som tar emot hjilp i en underordnad
position, ndgot som ger partnern ett overtag. I konfliktsituationer kan den
ojdmna maktsituationen accentueras. Anna beskriver hur beroendet blir pa-
tagligt, om hon i ett 14ge dir hon behdver hjilp att fa gé& pa toaletten skulle
bli nekad hjilp. Da passeras en grians for vad hon kan acceptera. Hennes
partner fér inte anvidnda sig av hennes beroende i en konfliktsituation for att
fé ett Gvertag dver henne.

Jag har ju sagt till honom att han far aldrig utnyttja mitt funktionshinder och
séga att nu tinker jag inte hjdlpa dig. For dé har jag sagt att da &r gransen nddd
for vart forhallande. I alla fall sé lange vi har valt att leva med sa pass lite
assistans som jag har, med tanke pa mitt hjdlpbehov, sé tycker jag nog att, da
har jag sagt att det far du aldrig. Om jag sdger hur forbannad du &n ér, eller
hur férbannade vi &n 4r och jag séger att nu &r jag jattenddig, sa skall du inte
séga nej, du far inte g pa toan utan dé far vi bita ihop béda tva, for att det,
liksom, det méste jag fa gora. Och jag tror att det ndgonstans kanske gor att
jag snabbare ger efter i mitt tjafs, for att jag vet att nu borjar det bli dags snart,
nu maste jag fa hjilp av honom. (Anna)

Att hota med att inte hjédlpa den som behdver hjdlp med basala behov, ir att
utnyttja bade ett fysiskt och psykiskt Gvertag mot en person i beroende-
stillning. Om den som behover hjélp inte har ndgon annan att vanda sig till i
situationen blir hon helt varnlds. Anna har deklarerat for sin partner att han
aldrig nagonsin far vinda hennes beroende mot henne genom att neka henne
hjalp i en nodsituation. Hennes beskrivning sétter fokus pa hennes sarbarhet
och hennes partners fysiska 6vermakt. Vetskapen om att han skulle kunna
neka att hjédlpa henne gor henne mindre benégen att framhédrda i en konflikt-
situation och far henne att dverse med saker hon i ett annat 14ge kanske inte
skulle ha accepterat. Det kan i sin tur innebéra att hennes handlingsutrymme
begridnsas om hon kinner att hon 4r i underldge vid olika konflikter. Men
hon séger ocksé att de bada snabbare tar upp olika konflikter till diskussion,
da de vet att de maste hantera dem for att f4 vardagen att fungera. De kan
inte kosta pa sig att ha pyrande osdmja i véigen nir hon behdver hans hjélp en
stund senare. Hon séger:

Och oftast tror jag att det dr 10sningen pé véra problem att vi tvingas hitta ett
sétt att fungera igen och inte bara lata det rinna ut i ilska. (Anna)
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Ett skil att undvika konflikter kan vara ridsla att bli ldimnad av sin partner
eller att en familjemedlem ska tréttna pa att ge hjalp.

Och jag kan siga att jag tror att hur jobbigt vi &n tycker att det &r nér vi ar
osams, sa tror jag ocksa att det dr varan raddning att vi tvingas blunda for eller
16sa konflikter valdigt fort, for att han skall hjidlpa mig. For att jag behdver
hans hjilp med vildigt mycket intima saker. (Anna)

Partner om att hjélpa

Integritet

Pa frdgan om hur de upplever att ge sin partner personlig hjélp beskrivs det
framforallt av partners till kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar
att det fran borjan kénts som nagot naturligt, att det ingar som en del av det
man hjélper varandra med. Arne siger:

Jag tror bara att det dr positivt [---] d& har vi kommit varandra narmare. (Arne)

Forutséttningarna mellan de olika partners som intervjuats i studien skiljer
sig at. Att trédffa en person som redan har en funktionsnedséttning gor att
partnern redan fran borjan vet att den person de viljer att leva med behover
hjélp i olika situationer. For par som bildat familj och levt tillsammans innan
skadan eller sjukdomen uppstod, kan det uppkomna hjilpbehovet fordndra
innehéllet i relationen. Fredrik svarar pa fragan om hur det kidndes att hjilpa
Fanny med personlig hygien efter skadan:

Det var nog mer i borjan nér hon var nyskadad som man ténkte mer pa det, nu
blir det bara rutin. Jag tinkte nog allt att jag ville det bésta for Fanny och att
hon skulle mé bra och forsoka hjélpa pa alla sdtt och vis. For jag kunde ju
anda ga och rora mig. (Fredrik)

Fredrik och Einar har valt olika forhéllningssétt. Fredrik har fran borjan
hjalpt Fanny med allt. Einar har frdn borjan dragit en grins vid att ge Eivor
personlig hjélp.

Om man séger, intimgrejor och sant dér, - nej! Det blir fel. Det blir fel for
mig, va. Och jag skulle tro att det blir fel for Eivor ocksa. Jag har en kénsla av
att det skulle bli det. Inte sana saker. (Einar)

Han séger att den integritetsgransen dr viktig att inte g& dver, bade for hans

och for Eivors del. Han tycker ocksé att det ligger ndrmare till hands for
kvinnor att ge personlig omvardnad.
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Bundenhet

Aven den partner som ger hjilp kan bli bunden av att finnas till hands den tid
det inte finns formella assistenter och kan t ex inte fullf6lja en spontan lust
att gora ndgot annat an att dka hem direkt efter arbetet. Mojligheten for den
icke-funktionshindrade partnern att ha egna fritidsaktiviteter eller triffa
vanner utan foregdende planering blir begrinsad. Partnerns handlings-
utrymme Okar om assistansanvidndaren har beviljats timmar som rdcker en
bit in pé kvéllen nér partnern kommer hem fran arbetet.

Motstridiga roller

Under de forsta &ren som Britta och Bengt var tillsammans, arbetade Bengt
heltid som personlig assistent at Britta. Nér barnen var smé tyckte de att det
var ett bra alternativ. Men nér assistansanordnaren inte kunde 16sa assistent-
behovet och Bengt blev tvungen att arbeta mer dn vad vare sig han eller
Britta hade dnskat, blev det i stillet en belastning.

Det sliter pa ett forhéllande att Britta alltid ska vara i behov av mig. Vi kan,
om man ska se det krasst, inte ens Overraska varandra och ge varandra en
blomma. For den andre maste vara med! "Héng med ner pa blomsteraffiren
for jag ska kopa en blomma till dig.” ... Och sen, att inte vara blackfisk. Vara
man, dlskare, pappa och assistent och dnd4 hitta mig sjdlv ndgonstans. Sa det
dér har varit svért! (Bengt)

Bengt beskriver hur han hamnade i ett korstryck mellan olika roller och att
belastningen under de perioder ndr han hade i stort sett hela ansvaret for
Brittas hjélp blev sé stor att den paverkade deras relation. I perioder nir den
formella assistansen av olika anledningar inte kan tillgodose assistansanvén-
darens behov, vare sig det handlar om personalomséttning eller svarigheter
att rekrytera assistenter av andra anledningar, kan ansvaret for den dagliga
hjdlpen falla tillbaka pé partnern. Da forbyts mdjligheten till sjélv-
bestimmande och oberoende av partnern till ett 6kat beroende for den som
maste ha hjilp och kan i sin tur leda till en 6kad press pa partnern och Gvriga
familjemedlemmar, som tvingas ta ett storre ansvar dn de egentligen Onskar.
Béde den som ger och den som tar emot hjélp och deras gemensamma relation
utsitts for pafrestningar, i synnerhet om assistansbristen varar en léngre tid.

Konflikter

Aven ur partnerns perspektiv kan det vara svart att ge kroppsnéra hjilp om
det finns en pagdende konflikt mellan parterna. Liksom for den som tar emot
hjalp kan situationen bli olustig for partnern.

Vi kan inte argumentera och diskutera for hetsigt for vi fér inte bli for arga pa
varandra for att i nésta situation s& maste Britta ha hjélp pa toaletten och da
behover jag vara dér och inte alltfor arg pa henne! Britta: Och inte jag pd dig
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heller! Nej, precis. Britta ska kunna fa hjélp utav mig vid matbordet utan att
jag kanske &r valdigt irriterad och typ, hjélper henne for fort. (Bengt)

Béde hos den som tar emot och hos den som ger hjilp finns en medvetenhet
om att konflikterna inte far blossa upp alltfor starkt, utan att de far forsoka
dampa dem och ldgga band pa sig vid de tillfallen da nédrheten forutsétter ett
gott samarbete.

Avlonad och/eller oavlonad hjélp av partner

De flesta familjerna har i kortare eller langre perioder valt att anvdnda en del
av assistanserséttningen for att avlona partnern (se tabell 6, s.152). Assistans-
anvandarna beskriver det som ett sitt att ge partnern ersattning for en del av
den tid de hjélper dem, dven om det inte motsvarar all den hjélp de far.

I valet att anstélla sin partner har det ofta handlat om att skapa ett ut-
rymme for familjen att fa ha privat tid och att fi tid utan andras insyn i deras
vardag. Men det finns ocksa en ekonomisk aspekt pa det hela. Flera av assi-
stansanvindarna har sjukerséttning som huvudinkomst och partnerns assi-
stentlon kan utgora ett betydelsefullt tillskott till familjeekonomin. Ersétt-
ningen gor det mojligt for den icke-funktionshindrade partnern att arbeta
hemma i storre utstrickning &n om han skulle behovt soka ett annat extra-
arbete utanfor hemmet, ndgot som kan bidra till att underlitta vardagen bade
for partnern och for den Gvriga familjen.

Hade det inte [varit] for att jag hade assistans och har behov av hans hjilp, s&
kanske han hade behdvt jobba extra nanstans och varit mindre hemma. (Anna)

Flera av studiens deltagare har i intervjuer uttryckt farhdgor for det beroende
och de avigsidor det kan medfora att anstiilla nagon i familjen. Anda #r det
bara Doris och hennes partner som aldrig avlonar ndgon familjemedlem med
assistanserséttning. De har fran borjan kommit verens om att Dennis stod
till henne skulle bygga pa frivillighet for bagge parter. For dem har det varit ett
ideologiskt grundat beslut att inte belasta sin relation med ekonomiska band.

Det kénns ocksa fel, tycker jag. Att Dennis ska tjdna pengar pa mig, eller att
vi ska tjdna pengar pd mig. Det kidnns inget bra, tycker jag. (Doris)

Doris har en bestdmd uppfattning om att familj och vénner inte ska vara
personliga assistenter. Hon tycker att det leder till otydliga relationer, en
uppfattning hon delar med flera av de andra informanterna. Doris dr dock
den enda av dem som ”lever som hon l4r”. Doris betonar att det &r skillnad
mellan det stdd hennes partner ger och det hon far av sina formella assistenter.
Dennis ger henne informell hjélp pé kvéllar, nétter och helger och hjélper
henne darfor att han &r hennes partner och for att han valt att leva tillsammans
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med henne under de forutséttningarna. Hon séger att denna losning ger dem
en mojlighet att bevara sitt oberoende i forhdllande till varandra. Genom att
inte anstilla sin partner 6kar hon hans mdjlighet att sdga ifrdn om han inte
langre orkar hjdlpa henne pa samma sitt. Om Doris tycker att den hjélp hon
fir inte motsvarar hennes behov sd kan hon ansoka om att fi utoka sina
assistanstimmar och byta ut den hjélp hon far av Dennis mot hjilp av formella
assistenter. Deras resonemang bygger pé att Doris kan fa fler assistans-
timmar om hon inte ldngre kan fa lika mycket hjélp av Dennis.

De partners som intervjuats sdger mycket lite om den ekonomiska
betydelsen av att fa erséttning for sitt arbete som avlonad anhoérig, &ven om
de i perioder haft omfattande anstillningar som assistenter. Den ende som
sdger nagot om riskerna med att bli avlonad som assistent 4r Dennis. Han
betonar rétten att sdga nej till att bli avlonad som assistent, bdde for Doris
och for sin egen skull.

Jag kan forsta att man vill, tanken. Jag vill vara helt fri att, nér jag inte kan ge,
hjilpa Doris, da ska det vara assistans. Da ska ndn komma in, dé ska vi fa den
assistansen Doris behover. Och av den anledningen sa dr man familjemedlem,
i alla familjer hjidlper man varandra med sént som behdvs. Man hjélper sitt
barn och man hjalper vad det dn ar for nanting. Hustruns bil eller gar en glod-
lampa sonder sa far man byta det. Och dven har da, personlig assistans, da far
man stélla upp pa det, men inte mer dn vad Doris tycker att det 4r nan nytta
med. For att om jag ger valdigt dalig assistans dé skall hon kalla in en assi-
stent och tvirtom. Och vill inte jag ge assistans, ja da skall det komma en assi-
stent. Sa att det hjdlper inte mig om jag ir jéttetr6tt och inte vill hjilpa Doris,
da hjalper det inte om jag fér en ersittning. Jag hjélper inget béattre for det, jag
hjalper lika daligt. (Dennis)

Genom att bli anstidlld som anhorigassistent formaliseras partnerns stod
vilket kan gdra det svirare bade for assistansanvidndaren och partnern att
forédndra givar-mottagarrollen. Det kan vara svért for en partner att sluta sin
anstéllning av hinsyn till den han lever med, da det kan péverka bade parets
Oomsesidiga relation och familjeekonomin genom den forlorade inkomsten.

Hjilp av andra familjemedlemmar

Assistansanviandarna om att fa hjélp av andra familjemedlemmar

Att komplettera den formella assistansen med att andra familjemedlemmar
an partners anstélls som assistenter dr ndgot som genom aren varit betydelse-
fullt for de flesta assistansanvindarna pa olika sétt (se tabell 6). Anledningarna
har varierat liksom omfattningen av familjemedlemmarnas engagemang,
men den sammantagna bilden &r att familjens stod utgor en betydelsefull del
av hjilpen och att insatserna bidrar till att gora vardagen enklare.
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Det dir med att anstdlla vanner och sliktingar som assistenter, det dr ound-
vikligt, skulle jag vilja pastd. Nar man inte kan klara sig sjalv alls. (Henrik)

Av beskrivningarna framgéir det att familjemedlemmarnas insatser har
betydelse for att balansera olika parters behov. Ur assistansanvéndarens
perspektiv handlar valet om att pd olika sdtt begrdnsa kravet att leda
assistansen men ocksa om olika former av hénsynstagande till olika familje-
medlemmars behov.

Att slippa vara arbetsledare

Flera av assistansanvéndarna har erfarenhet av att i vuxen alder ta emot hjélp
av sina fordldrar. De ser bade for- och nackdelar med det. Den tydligaste
argumentationen mot att anlita fordldrar som assistenter ndr man ar i vuxen
alder fors av kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar. De argu-
menterar for det oberoende som formell assistans ger dem. Ett par av dem
har i perioder dndé valt att anstélla sina forédldrar. Ett skél att anlita familje-
medlemmar &r att fa vila fran arbetsledarrollen ett tag. Att ha formell assistans
innebér att assistansanvdndarna méste vara nirvarande och aktiva som arbets-
ledare, for att hjdlpen ska fungera som de vill, &ven om de &r sjuka eller trotta.

En av dem som kontinuerligt anlitat sin mamma som vikarie dr Anna. En
forutséttning for att hon ska kunna ta emot mammans hjalp &r att hon accep-
terar mammans sitt att arbeta, det vill séga att hon later henne gora det hon
gOr pa sitt sitt. Att fa hjélp av mamma ger Anna utrymme att slippa tdnka ut
vad och hur saker ska goras och hon fér for ett tag sldppa taget om assistan-
sen och koppla av.

Vi sa dnda, vi var verens om att hon ar i forsta hand mormor, jag skall inte
kdra med henne. Men hon gor ju lite som hon vill. Det dr inte riktigt pa mina
villkor nir hon jobbar, didremot far jag ju en mojlighet att ta det lugnt och
ladda batterierna nér hon jobbar. [---] Och det &r skont som en variation sa dér.
Foér henne behdver man inte arbetsleda. Aven om det for det mesta alltid ir
smidigt, s& kdnns det dnda att det ar en befrielse att slippa tinka pa att vara upp-
mérksam och lyhord och sa, utan bara vara. Sé det tycker jag &r skont. (Anna)

Normalitet

De intervjupersoner som é&r singlar och som har skadats i vuxen é&lder
beskriver att ndrvaron av en forédlder eller ett syskon i stéllet for en formell
assistent, kan bidra till en kénsla av att normalisera vardagen. Nér de ar ute i
samhillet och moéter bekanta eller om de dr ute och handlar eller gér nagot
de har ett gemensamt intresse av, gor de sddant de skulle kunnat gora dven
om det inte fanns négon hjilprelation dem emellan.

En som poingterar detta & Conny. Han beskriver att det ar skillnad
mellan att ha formella assistenter hos sig och att fa hjdlp av ndgon frdn
familjen. De formella assistenterna ar dér for att det &r deras jobb. De gor
sina timmar hos honom for att fa betalt, inte for att de har ndgon sérskild
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relation. Nér han déremot har ndgon fran familjen hos sig pé nétterna, finns
en annan bas for umgénge och Conny slipper kidnna kravet att leda.

Jag vill inte ha nagon som inte tillhor familjen eller som jag inte kénner
valdigt bra, helst, pd nitterna heller, som har vildigt brattom hem eller som
kommer bara for att titta pa klockan. Det kénns, det kénns véldigt. Nar man
inte trivs pa jobbet och &nda maste vara kvar. Man kanske vill vara nagon
annanstans egentligen och det mérks ju pd om man &r anhdrig eller om man ar
utifran kan man séga. [---] Men i stéllet ndr min far ar har sa, da kanske vi sitter
uppe till halv ett, det spelar ingen roll. Eller s& gar vi och ldgger oss tio, for bada
ar trotta. Det blir mera normalt om man séger, familjeliv pa sé sitt. (Conny)

Connys och pappans relation har sin bas i deras familjerelation och de fore-
nas i sitt gemensamma intresse for idrott. Relationen till de formella assi-
stenterna har ddremot sin utgangspunkt i Connys funktionsnedséttning. Béde
far och son har en stark identitet i intresset for idrott, vilket véger tyngre dn
vem som ger och vem som tar emot hjélp nir de gor saker tillsammans.

Att ha svart att leda formell assistans

Conny har valt att séka formella assistenter inom bekantskapskretsen. Dels
for att {4 assistenter som delar hans intressen och dels for att slippa ta emot
hjélp av nigon han inte kiinner. Aven om han har haft fi byten av assistenter
genom aren beskriver Conny att det kan vara svart att vara arbetsledare for
de formella assistenterna som bade &r bekanta och anstéllda som hans assi-
stenter. Aven om han beskriver dem som formella assistenter, fir de genom
att han kénner dem sedan tidigare, en mer otydlig roll &n om de varit okidnda
for honom. Att leda deras arbete stiller krav pa tydlighet och att ha formaga
att sdga ifrn och att sitta granser:

Jag har alltid haft svért att séga ifrdn, men jag har fatt ldra mig det genom
tiden. Jag maste siga ifrdn for att det inte ska vara olidligt for mig sjdlv. Men
det dr jobbigt, och det maste jag ta tag i. Man har utbildat sig sjélv i det hér
yrket, om man séger s, sa att det, det maste man séga ifrén. (Conny)

Conny har svart att séga ifrdn bade av ridsla for att det ska leda till en kon-
flikt med assistenten vilken kanske leder till att denne slutar, men ocksa for
att assistenten dr en i bekantskapskretsen vilket gor att en konflikt med
Conny skulle kunna péverka relationerna dven till andra vanner och bekanta.

For barnens skull

Nér Anna och Britta vintade sina forsta barn stod de infor en situation dir de
ville att det lilla barnet inte skulle tas omhand av alltfér manga personer. For
att begréinsa antalet personer omkring de nyfodda barnen valde de att be sina
mammor att g in som assistenter under barnens forsta ménader. Mormor
och farmor ar en del av ursprungsfamiljen och ingér vanligen i den ndrmaste
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kretsen kring barnen och de kommer att finnas med under kommande ér. De
ses inte som konkurrenter om barnen pa samma sétt som formella assistenter
kan gora, d& mor- och farforéldrar har en egen relation till barnen.

Hér kan dock en annan rollkonflikt uppstd. Bdde Anna och Britta sdger att
kombinationen av att vara fordlder och assistent riskerar att leda till en otyd-
lig roll, som pé sikt kan vara negativ for relationen mellan fordldern och det
vuxna barnet. Att aterigen fé hjélp av mamma med sin person samtidigt som
man sjilv dr nybliven mamma kan leda till en rollkonflikt mellan att ses som
barn eller vuxen. Genom att ta emot hjilp av mammorna har kvinnorna fatt
kompromissa i friga om sjilvbestimmande, oberoende och integritet i
forhéllande till sina mammor. Den hjidlp de fir av sina mammor &r mer
begrinsad dn den de far av sina formella assistenter. Det handlar bdde om att
ta hénsyn till att de d4ldre mammorna inte ska behdva goéra for manga tunga
moment, men ocksa att Anna och Britta inte vill ta emot mer hjidlp med
personlig hygien dn nodvéndigt av dem. Béda parter har i sammanhanget
dubbla roller, antingen som dotter och arbetsledare eller som mamma och
assistent, vilket har gjort det svart for dottrarna att leda assistansen pa det
sétt de egentligen skulle vilja.

Och det har sina sidor att ha en sdn dubbel relation. Det blir inte riktigt. Alltsé
jag vill inte séga att det bara dr negativt heller, men jag skulle inte rada ndgon
annan att gora sd. For assistenter ska inte vara familj. Och sen att det rakade
funka med min mamma det var ett under, men jag har ocksd sett méanga
mammor som inte borde vara assistenter varken at sina barn eller sina vuxna
barn darfor att det blir inte ritt. (Britta)

Britta valde att under sonens forsta méanader ta emot hjélp, inte bara av sin
mamma utan ocksd av sin svirmor. Omtanken om sonen fick henne att ge
avkall pa sin integritet och acceptera att ta emot hjélp av sin svirmor pa ett
sétt hon tidigare inte hade ténkt sig.

Det var en jattebra 16sning nir Bosse var liten och jag skulle inte vilja vara
utan den, men jag var vildigt glad nir den var over. Det ska jag villigt
erkdnna. Innan hon [sviarmor] blev sé sjuk sé fanns hon ju fortfarande som nan
form av vikariernas vikarie eller ndnting. Da visste ju jag ocksa att nir svér-
mor jobbade si dr det ju inte tal om nén riktig assistans utan da valde vi det
kanske i stéllet for att inte ha ndn dédr sé valde vi att din mamma skulle va dér.
Men det blev inte assistans pd det séttet jag behover assistans. Och jag valde
ocksé bort att svirmor hjilpte mig med vissa saker och Bengt fick hjélpa mig
med de sakerna i stéllet och sa. (Britta)

Hon séger sjélv att det ledde till en ”’skev relation”. I det langsta forsokte hon
begrinsa vilken typ av hjélp hon tog emot av sin svarmor och véintade med
att f& mer personlig hjélp tills hennes partner kom hem och kunde hjilpa
henne t ex med att duscha, men en dag gick det inte att vénta langre:
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En lang period valde jag bort att hon hjdlpte mig pa toa och i duschen och
sant. Sen s& kom det krisldgen dir jag kdnde att jag var mer eller mindre
tvungen och da gjorde hon ju det. Och det gick jéttebra. S& det var ingenting
som kéndes jobbigt sa efterat, men det kdnns dndé véldigt konstigt och mest
konstigt innan jag hade gjort det att kld av mig naken pé det séttet for sin
sviarmor. Och speciellt dA med hjélp av hennes hénder. Liksom det var sa hér
nej, jag tyckte att det blev en skev relation. (Britta)

Att visa sig naken och lata svirmoderns hiander hjédlpa henne med den mest
intima hygien betydde att hon tvingats passera en integritetsgrians hon velat
bevara. Att befinna sig i en situation dir det blir nddvéndigt att ta emot hjilp
av sin sviarmor med att tvétta sig och g pé toaletten kan forstirka en kinsla
av att inte leva upp till bilden av en sonhustru. Att vara svardotter kan i sig
innebédra ha en kinslig position i forhallande till sin svdrmor. Att ha en
avvikande kropp med en synlig funktionsnedséttning och ett omfattande
behov av hjilp, kan 6ka kinslan av tvivel pd om man motsvarar svirmoderns
forvintningar. For Britta var det en ldttnad nir hennes svérmor slutade arbeta
som assistent:

Sa jag tyckte att det var skont nér hon slutade pa schemat och bara fanns som
extra resurs, s&. Men som sagt, nir Bosse var liten sé tyckte vi att det var bra
och hade inte velat vilja bort det. (Britta)

Att livet fordndras nér en fordlder skadas och personliga assistenter blir en
del av familjens vardag, kan det bli littare att hantera dven for stérre barn om
det &r nagon fran ursprungsfamiljen som ger fordldern hjélp. Familje-
medlemmar kan komma att representera bade normalitet och kontinuitet i
tillvaron. Gunilla sager:

Jag kinde mest att det skulle vara en sa skonsam &vergang som mojligt for
barnen och det kan det bara bli ifall jag har mina systrar. For att skulle det
vara assistenter har liksom sju timmar om dan, nu &r det ju inte s, det 4r ju
bara pa helgerna da, som dom maérker av det mest. Liksom ja, det finns nan
utomstaende hela tiden liksom frén morgon till kvill s& dr det mycket skonare
om det dr mina syskon, for om mina syskon kommer och vi sitter och dter
frukost tillsammans sa kénns det mer naturligt, for det kunde dom goéra innan
ocksa eller middagar eller att vi &ker och shoppar. [---] Och jag tycker att det
har fungerat jéttebra, for ibland kan man liksom sitta sig i fatdljen allihop och
ta en kopp kaffe och titta pa TV och det kénns naturligt. Om det ska sitta en
utomstadende ménniska dér sa blir det inte alls s& avslappnat. Barnen kan lik-
som kasta sig i soffan. (Gunilla)

Att den som ska hjdlpa mamma eller pappa dr ndgon man kénner kan gora
det lattare att ha en extra person i hemmet en stor del av dagen, bade for de
smé barnen och for tondringarna. Gunilla valde att anstélla sina systrar som
assistenter for att det kéndes lattare att fa hjdlp av dem 4n av utomstaende
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personer. Nar hon behdvde hjélp en stor del av dagen sé var det lattare for
barnen att ha mostrarna hemma 4n att mota utomstaende assistenter.

For familjens skull

Nér familjen samlas vid hogtider eller gemensamma semesterresor hénder
det att ovriga familjemedlemmar vill umgas utan formella assistenters nér-
varo. Alternativet blir da att ndgon i familjen gar in och ger den hjilp assi-
stenten annars skulle ha gett, antingen en partner, en fordlder eller ett syskon.
Att anlita familjemedlemmar vid speciella tillfdllen skiljer sig fran att anlita
dem som vikarier vid oplanerad franvaro. Den planerade hjédlpen kan organi-
seras med god framforhallning medan det akuta behovet av hjidlp kan vara
nagot som forutsitter flexibilitet och att kunna vara tillgénglig med kort
varsel, vilket kan vara svért for familjemedlemmar med arbete och andra
ataganden att ta hiansyn till.

Jag tror att alla har agerat assistenter ndn gang. Alla mina syskon, Bada mina
foréldrar och styvforéldrar. Pappa var faktiskt assistent en hel vecka nér vi reste
bort. [---] Jag anvénder dom ju inte om det inte &r nagot speciellt da. (Henrik)

Henrik skiljer pa familjeumgénget i samband med helger och den hjélp han
kontinuerligt far av sina broder, som bada har arbetat som hans ordinarie
assistenter i olika perioder.

Mina tva brdder jobbar fast hir. Eller dom har gjort det lite i perioder, men nu
ar dom tillbaka igen. Jag forsoker, jag gor ingen skillnad pd dom och dom
andra. Dom ér lika viktiga for mig i sina roller sa att. Enda sittet &r att man fér
vara forsiktig sd att man inte, att man ar vaksam sa att det inte gér for langt.
For en assistent gar att byta ut, &ven om det ar tragiskt och jobbigt, men det ar
svart att hitta en ny bror. S& dir far man vara forsiktig. (Henrik)

Henrik framhéller det positiva i att ha sina broder anstéllda som assistenter
men poangterar ocksa att det finns en skillnad i hur han ser pa dem och pa de
formella assistenterna, 4ven om de ocksé &r viktiga for honom. Nér det géller
formella assistenter far han vara beredd pa att de kan sluta efter en period.
Det &r vanligt att formella assistenter inte stannar i yrket mer &n ett par &r.
Relationen till broderna daremot ar inte begrinsad till assistentarbetet, den
har en vidare betydelse dn det arbete de gor som assistenter. Darfor kravs det
en vaksamhet fran hans sida sé att inte arbetet i sig eller de krav han stéller
pa dem som assistenter ndter ner deras relation.

Nackdelar med att anlita familjemedlemmar

Svart att leda sin mamma

Att fa hjdlp av fordldrar kan som ndmnts innebéra att det gar att koppla av
och sldppa arbetsledarrollen ett tag, men det kan uppstd en annan form av
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dilemma: priset &r att de inte kan styra den hjélp de fér eller utforma den som
de vill ha den. Vare sig de far hjilp av formella assistenter eller av anhoriga
ar det tydligt att assistansanviandarna behdver balansera olika former av makt-
relationer. Antingen handlar det om relationen mellan assistansanvindaren och
den formella assistenten eller om relationen mellan olika familjemedlemmar.
Niér det &r mamman som arbetar kan det hinda att hon har synpunkter pa olika
fragor som rér hem och familj och att den som far hjélpen ibland fér acceptera
att bli behandlad barn pé nytt, trots att de dr vuxna, har familj och befinner
sig i eget hem. Anna varken kan eller vill styra sin mamma. Nér hennes
mamma arbetar far hon ta emot hjélp pa det sitt hennes mamma vill ge den:

... det dr 4ndd en mamma som &r hir med sina synpunkter och asikter om
fostran och renhallning och studier och matlagning och sé dér. [---] Nar hon
jobbar sé fragar hon ”Vad vill du att vi gor for mat i dag?” s& kommer man
med nét forslag och dé séger hon ”Nej men det tycker inte jag ar gott” och s&
gor hon nanting annat. (Anna)

Conny och Henrik har bada tagit emot hjélp av sina fordldrar, men de har
nagot olika syn pé fordldrarnas hjélp. Connys pappa arbetar ménga timmar
som assistent at Conny och tillbringar mycket tid darutdver tillsammans med
honom. Conny far ocksé kontinuerligt en viss praktisk hjilp av sin mamma,
men han vill inte ta emot hjédlp med personlig hygien av henne:

Morsan vill jag inte blanda in. Jo, hon kan komma hit och hjilpa pappa och
min syster pad deras timmar. Jag vill inte blanda in henne med just det
personliga, med kléder och toalett och s&. Det har jag aldrig velat gora. (Conny)

Henrik kommenterar att det kdnns konstigt att i vuxen alder ta emot hjélp i
duschen eller pé toaletten av sin mamma och sédger som Conny, att det &r
lattare att ta emot sddan hjélp av sin pappa eller sina broder. Men déar Conny
undviker att hamna i situationer didr hans mamma ska hjélpa honom med
kroppen, accepterar Henrik det obehag han kdnner i borjan for att fa stodet
att fungera praktiskt i den situation han behdver hjilp. En skillnad dem
emellan &r att Conny baserar en stor del av sin assistans pa stdd frén sin
pappa som hjilper honom sé gott som varje dag, medan Henrik bara tar emot
hjalp av sina fordldrar vid storre helger och nagon gang pa semestern. De
beskriver bagge att de har svart att styra sina mammor, som tycker att de vet
béttre vilken omsorg sonerna behdver och hur deras hem ska skdtas, en
styrning som Conny och Henrik forsoker slippa genom att begriansa deras tid
som assistenter. Henrik beskriver att hans mammas langa erfarenhet av
arbete inom dldreomsorgen kolliderar med den erfarenhet han byggt upp av
hur han vill ha sin hjélp, ndgot som leder till intensiva diskussioner dem
emellan, nir hon ska hjélpa honom:
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For mamma och jag, vi blir bara osams. Hon har sina sitt att géra saker for
hon har jobbat i varden linge med gamla ménniskor. Vi har ju provat det hér, i
ar var det tretton ar sen jag skadade mig, s& man har ju hunnit prova och gora
bort sig pa en del saker. Och testa vad som funkar och inte, men det koper inte
morsan, hon vill prova pa sitt sitt och jag séger ’jag har gjort det dar lange,
det funkar inte, lagg ner. Tror du inte pé vad jag séger? Det dir funkar inte!’
Det var en jul, vi var sa osams sé hade jag kunnat kravla mig ur huset sa hade
jag gjort det! Mammor! (Henrik)

Priset for att slippa fa hjilp av formella assistenter kan vara minskad auto-
nomi och en form av integritetsinskrdnkning, dér assistansanvéndarna far ge
avkall pa sin vuxenhet och sitt sjilvstindiga jag infor fordldern. I en situation
diar en mamma hjélper sitt vuxna barn kan olika rollforvantningar kollidera.
En traditionell mamma-barnroll skiljer sig fran assistentens roll, dar under-
ordning och anpassning till assistansanvidndarens krav och dnskemal ingar.
Att assistansanvéindaren aterigen ska ga in i en traditionell fordldra-barnroll
och avstd frén en del av sitt sjélvbestimmande, stér i strid med grund-
tankarna bakom personlig assistans. Att assistansanvéndarna dnda viljer att
ta emot hjdlp av sina forédldrar, i synnerhet av sina mammor, trots den an-
passning det krdver kan bero pa att de for ett tag slipper leda assistansen,
men ocksé for att det underlattar vardagen for dvriga familjemedlemmar och
da ofta for barnen.

Att ldra sig leda syskon

Nar det géller att fa hjdlp av syskon varierar erfarenheter och uppfattningar
mellan intervjupersonerna. Flera av dem har eller har haft syskon anstillda
som assistenter. Skélet till att anstélla syskon kan variera. Det kan handla om
att det kinns tryggare for den som tar emot hjélpen att fa personlig hjilp av
en vélbekant person i stillet for av en formell assistent. Syskon kan ocksé
komma in for kortare perioder, som tillfdlliga vikarier under olika perioder.
Det kan rora sig om att 16sa en vakans dér en anhorig har méjlighet att gora
en tidsbegransad insats, samtidigt som det innebédr en mojlighet att ge arbete
till en familjemedlem som &r arbetslds eller behover arbeta extra.

Gunilla beskriver att hon valde att anstilla sina systrar for att inte behdva
ta emot hjilp av utomstdende mer &n nodvéandigt. Det forde dock med sig att
hon till att borja med hade svért att vara tydlig med hur hon ville ha det och
stélla krav pa systrarna att t ex laga mat pa hennes sitt. Hon avstod fréan att ta
upp sina synpunkter av ridsla for att det skulle uppfattas som kritik. De tre
systrarnas olika traditioner kolliderade och Gunilla fick sta pa sig for att fa
det gjort pé sitt sétt, nagot som kdndes viktigt for henne. Vid intervjuerna
deltog en av Gunillas systrar.

Jag var ju lite deppig i borjan dér. Nér du sa: ’Det har jag aldrig haft i min
kottfarssas.” "Nej men nu ar det min kottfarssas’. ’Kommer du ihag det, jag sa
det till dig?’ [---] och sen nér Gisela [den andra systern] skulle géra pannbiff:
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’Ska du inte ha 16k 1?” *Nej det har jag aldrig, den har jag vid sidan om.” ’Jaha,
men jag da, jag har alltid 16k inuti mina’. Men det sa jag aldrig d&, det angrar
jag. Men det har jag sagt sen. Och da har jag ként att fasiken att jag inte kan fa
maten som vi har haft den, med samma kryddningar och det dédr. Man vill ju
ha samma. [---] Nu séger jag till 'Ha i det eller krydda med det’. (Gunilla)

For Gunilla handlade det om kontinuitet och att dven fortsdttningsvis fa
maten lagad som hon och hennes barn hade varit vana vid. Att f& maten
lagad pa sitt sétt har blivit en del i rekonstruktionen av hennes fordldraskap
efter olyckan. Gunillas kottfarssas utgér en del av familjens vardag och
identitet. Nér systrarna lagar mat efter eget huvud minskar Gunillas mojlig-
het att bestimma i1 vardagen. Att de agerar pa egen hand utan att fraga
Gunilla hur hon vill ha det minskar hennes handlingsutrymme, ett vardagligt
exempel pa att det kan vara svart att styra den assistans man far av sina
familjemedlemmar. Gunilla beskriver ocksa att det inte alltid ar alldeles lAtt att
ta emot personndra hjilp av sina syskon, men att hon successivt har lért sig
att siga ifrdn hur hon vill ha det. Hon beréttar att hon till att borja med kidnde
blygsel, nér systrarna skulle hjdlpa henne med personlig hygien, men att hon
vande sig med tiden.

Oonskad insyn i familjelivet

En nackdel med att anstilla medlemmar frén uppvéaxtfamiljen kan vara att de
genom arbetet som assistenter far en oonskad insyn i familjens vardag. Den
integritet man vill bevara gentemot familjemedlemmar kan vara svar att
uppritthilla om de anstills som personliga assistenter. Aven om man som
syskon eller som fordlder och barn levt nidra varandra i samma familj under
manga ar, sd kan man ha utvecklats &t olika héll. Varderingar och livs-
situation kan skilja sig at och bidra till en kénsla av att man kanske inte vill
lata medlemmar fran uppvéxtfamiljen fa insyn i alla delar av tillvaron. Man
kan vilja begrdnsa umgénget och hélla en viss distans och triffas framst i
samband med olika hogtider eller ndr man bjudit in varandra och i storre
utstrackning kan véilja att ha kontroll 6ver vilka delar av familjelivet man vill
lata medlemmar av uppvéxtfamiljen ta del av.

Min syster jobbade Andreas [sonens] forsta halvar. Och det funkade ocksa
jattebra... Det dr ett och ett halvt ar emellan oss, sa vi dr dnda ganska jamn-
gamla. Men vi har vuxit ifrdn varann. Vi har sa otroligt olika syn p& barnupp-
fostran och sa ddr. Sa att jag skulle tycka att det vore ett intrdng om hon kom.
Det skulle inte alls vara, jag skulle inte kunna vara avslappnad och fa hennes
hjilp. Utan jag skulle bara tinka att det 4r mycket i mitt liv som jag tycker att
inte hon ska behdva se. Jag vill kunna ha en fasad mot henne. (Anna)

Anna markerar sitt behov av att fa hélla ett avstand till sin syster. Att ta emot

hjdlp 1 intima situationer och att ha systern i hemmet under ldnga arbetspass
gor att det blir svart att hélla distans och ha kontroll 6ver vad systern far insyn
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i. Familjerelationer kan se olika ut och fordndras 6ver en ldngre tidsperiod
dar en tidigare nirhet kan 6vergd i ett behov av att fa halla ett visst avstand.
Att ta emot hjélp av en person for att man hor till samma familj utan att det
inverkar pa mottagarens kinsla av integritet dr ingen sjélvklarhet.

Att anlita en familjemedlem for att fa trygghet och igenkdnnande kan ha
sitt pris genom att den som far hjélpen hamnar i en tacksamhetsskuld och &r
rddd att den som hjélper ska tréttna pa den bundenhet det innebér och att det
kan komma att skada familjerelationen. Studiens singlar har funnit ett sétt att
atergdlda kénslan av tacksamhet genom att i forsta hand lata familje-
medlemmar f6lja med som assistenter nir de ska ut och resa och pa sa vis
kombinera arbete och ndje. Gunilla reflekterar 6ver detta i en del av intervjun
dar hennes syster Greta ocksa deltar:

Och da kénde jag ju det att jag ville, ja ge nanting till er da. [---] Jag forsoker
ju fraga er forst om jag ska ut och resa, for att ni systrar ni jobbar mest, om
man séger. [---] Och da tycker jag ju att dom har fortur till att f6lja med ut pa
resor. (Gunilla)

De avlonade familjemedlemmarnas perspektiv

Lojalitet

I studien har tvd familjemedlemmar som arbetar som personliga assistenter
hos tva olika assistansanvindare intervjuats, en av Gunillas systrar och Connys
pappa. De dr béda betydelsefulla for assistansen hos sina anhoriga. Greta och
Gisela, Gunillas bada systrar, tdnkte fran borjan pa arbetet som assistenter
som ett tidsbegrinsat projekt. Nar de under Gunillas sjukhusvistelse pratade
om att hjédlpa henne, trodde de att det handlade om att hon skulle behova
hjalp under nédgra &r. Darefter riknade badde Gunilla och systrarna med att
hon i huvudsak skulle klara sig med mer praktisk hjélp. Det begrinsade tids-
perspektivet kan ha gjort det littare for Greta att gé in i rollen som assistent
at Gunilla. Men hon betonar ocksa att hon hela tiden ként att hon vill stélla
upp och hjilpa sin syster:
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arbeta natt, da erséttningen ar 1ag’. Detta tillsammans med att Conny ogérna
har nagon utanfor familjen hos sig nattetid, gor att Curt fortsétter att ta pa sig
ansvaret for att hjdlpa Conny pa nétterna.

Vid tiden for intervjuerna var i stort sett hela Connys familj involverad
mer eller mindre fast som assistenter: forutom pappan hjilper mamman och
Connys syster och hans broder till som assistenter for kortare perioder och
som vikarier. Curt séger att han kénner ett stort ansvar att hjélpa Conny och
att han skulle gora det &ven om Connys assistansersittning skulle dras in. Ur
Curts perspektiv skulle Conny inte kunna bo i sin egen bostad utan assistans-
ersittning. D& skulle han bli hdnvisad till att flytta till ndgon form av boende,
nagot som Curt inte ser som nigot alternativ:

Vi skulle ta hand om honom i alla fall. Atminstone s& linge vi orkar. Det
skulle vi inte skicka ivdg honom pa det viset. Nej det gor vi inte. Inte sa ldnge
vi orkar i alla fall. Da kan jag ta pension och ta hand om ’en. Det kan man
gora. Visst det blir lite knapert, va, men det fér vél ga. Vi far vl kika korv i
stéllet for nét annat, blodpudding, kika blodpudding. Det &r ju nyttigt! (Curt)

For att Conny &dven fortsittningsvis ska kunna fa hjélp av personer han
kdnner sig trygg med sdger Curt att han ser det som en outtalad Gverens-
kommelse att broderna ska ta 6ver ansvaret for att hjalpa Conny nér Curt inte
langre kan eller orkar. Som exempel ndmner han att de for att vidga kretsen
av mojliga assistenter under senare tid &dven har létit Curts brorson, som vid
tiden for intervjuerna var arbetslds, prova att arbeta som assistent at Conny.

I: vi pratade om forut dd du sa att ndr inte du kan sd ser du det som naturligt
att ndgon av broderna som kommer att hjdlpa till. Ja, ja tror det, jag hoppas
pa det. I: Pratar ni ndgot om det? Nej. Det ar vil underforstatt. Vi pratar inte
om det, jag riknar med det i alla fall. Jag tror det. Nu har vi ju fatt in Connys
systers sambo, han har vil ocksé hjélpt till lite grann, inte s& mycket men. Han
haller vdl pa och bygger nu da, men det dr ocksé en resurs som kommer i
framtiden. Sen har vi vil barnbarnen, dom féar vél hoppa in. Brorsans grabb
har borjat jobba lite som reserv. [---] Han har gatt arbetslds, han sen i véras.
Han jobbade i somras, p4 min semester, han hoppade in s att inte jag var dar
tre veckor i non stop. D4 turades vi om han och jag. Jobbade vartannat dygn i
somras. (Curt)

Av den genomgéing pappan gor av vilka familjemedlemmar och sliktingar
som skulle kunna fungera som assistenter, framgér att han rdknar med att
dven nésta generation ska kdnna samma lojalitet mot Conny och fortsitta att
hjélpa honom, pé ett liknande sitt som Curt har gjort. Det kan ses som ett
uttryck for en stark familjesammanhéllning och familjelojalitet. Vad de
yngre familjemedlemmarna tinker vet vi inte, d& de inte har kommit till tals.

9 Nattetid utgdr ersittning for véntetid. En timmes vintetid (tidigare jour) motsvarar en fjarde-
dels assistanstimme (Forsdkringskassan 2014)
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Att arbeta som assistent at ndgon fran samma ursprungsfamilj innebér att
man har en sérskild relation att utgd ifran. Bade Greta och Curt séger att det
har betydelse i det dagliga umgénget. I arbetet hos Conny respektive Gunilla
“tar de varandra for vad de ar” och behover inte forsoka passa in i ndgon
sérskild roll. Curt sdger att Conny och han kan bli arga pa varandra och ha
ett hastigt grél, utan att det behover kidnnas hotfullt, ndgot som Conny inte
kan med de formella assistenterna.

Conny och jag kan ju bli osams ibland och det gor vil att vi ryter till, men det
vet vi ju alltid att tio minuter senare &r vi sams. (Curt)

Greta pratar om att hennes och systerns relation har fordndrats och paverkats
av vad de har gatt igenom tillsammans:

Man har ju dnda gatt igenom en ganska stor grej tillsammans [---]. Ja, det har
ju varit jobbigt ocksa! Men jag tycker att det har gatt bra. (Greta)

Systrarnas tdta kontakt under arbetsdagen gor att Greta inte kommer pa
spontana besok till Gunilla utanfor den ordinarie arbetstiden. Under arbets-
timmarna hinner de prata igenom manga olika saker, sa det tidigare behovet
av att traffas bara for att umgés, &r inte lika starkt langre. En form av social
mattnad har uppstatt.

Curt beskriver en annan instillning till att umgas utanfor arbetstid. Nar de
aker pad matcher och andra idrottsevenemang tillsammans gar arbete och
fritid i vartannat. Han séger att han inte ser tiden han hjilper Conny och som
de tillbringar tillsammans, som ett vanligt arbete. Han och Conny “fixar” till-
sammans och umgas i olika former.

Sitta ner och ta en 61 och snacka lite. Sa att vi umgés ju. Vi ser inte det som ett
arbete, utan vi fixar. Ibland sa &ker vi hem till mig en kvill, tittar pd TV, fikar.
Sen dker vi hem. Likasa sondagsmiddag kommer han hem, sen &ter vi. Slipper
han sitta inne jamt. Eller sa gér vi ut och dter. Det gor vi ritt ofta faktiskt. (Curt)

Att Curt har ett annat sétt att forhélla sig till sitt arbete hos Conny och att de
tillbringar s& mycket tid tillsammans kan ha flera skél. Ett dr deras gemen-
samma intresse for idrott och att det de gor tillsammans kring idrotten ar
saddant de gjorde tidigare och har fortsatt att gora tillsammans dven efter
Connys skada. Ett annat kan vara att han som fordlder kédnner ett sirskilt
ansvar for att Conny inte ska vara ensam. De har ocksa delat olika upplevelser
efter skadan, ndgot som kan ha fort dem nérmare varandra 4n vad de annars
skulle ha kommit.
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Assistansarbetets ekonomiska betydelse

Rétten for den assistansberittigade att anstilla vem de vill innebér en 6kad
mojlighet att utforma assistansen efter egna behov och 6nskeméal. Men assi-
stansersattningen har inte bara betydelse for den som far assistans. Genom
mdjligheten att anstilla familjemedlemmar har den ockséd bidragit till att
synliggdra anhdrigas tidigare manga ganger osynliga arbete. Den kan ocksé
bidra till att starka familjens ekonomi d& anhorigas stod tidigare oftast varit
oavlonat eller varit ersatt endast till en liten del. Anstillningen gor ocksa att
familjemedlemmar far samma 16ne-, sjuk- och pensionsférméner som andra
anstéllda inom vard- och omsorgssektorn.

Assistansersattningen ger mojligheter for assistansmottagaren att tex
hjélpa en arbetslos familjemedlem. Som Britta siger:

Jag som person &r ju arbete at tio pers’. (Britta)

Men mojligheten att avlona familjemedlemmar kan ocksa innebéra en risk
for ett 6kat beroende. Eftersom assistansersittningen kan innebéra arbete for
en arbetslos partner eller familjemedlem, kan det innebédra att assistans-
mottagaren blir utsatt for patryckningar eller kdnner en press att anstélla en
familjemedlem som de annars kanske inte skulle ha anstillt som assistent. Att
anstdlla familjemedlemmar kan f4 en dubbel “inldsningseffekt”. Den som
blir anstélld blir ekonomiskt beroende av den som har assistans, och den som
anstillt en familjemedlem kan ha svért att ta upp saker de inte 4r n6jda med
eller att slutligen séga upp en anhdrig som da kan riskera att ater bli arbets-
16s. Risken for ”inlésning” blir storre om assistentarbetet dr den anhoriges
huvudsakliga inkomstkélla dn om en familjemedlem arbetar extra d& och da.

Men visst kénns det av och det tror jag &r jattefarligt om man har en anhorig.
Nu ér det lite annorlunda med Arne och jag, vi &r sa pass mycket tid ifran
varann, men om man har en anhorig anstilld pa heltid. S& kan man kénna lite
grann att mamma undrar ju om hon ska fa betalt eller inte. Inte s& att hon
fragar av elakhet, men &r det sa att jag behdver hjélp nu sé &r det alltid en
fraga - dr det jobb eller dr det mamma som ska komma? Sa det tycker jag ar
valdigt kluvet. Darfor forstar jag hennes fragor och jag kdnner dom sjélv.
Samtidigt som det ar ju inte lika tydligt nu att hon 4r mamma bara eller
mormor bara. For hon kénner ju att hon har inget fast jobb eller sa diar. Hon
behover ju ockséd inkomster och hon ér glad for varje timme hon far komma
hit och jobba, sa att det &r lite sa dir, som vi anade redan innan vi anstéllde
henne att den risken fanns. Darfor har vi ju inga fasta tider pa henne, utan vi
tar det vid behov, fran tillfélle till tillfdlle sa ddr. Men jag kan se att jag tror att
det ar vildigt svart att ha en utomstédende anhorig anstélld pa heltid och det
beroendet man far av varandra tror jag &r jitteskadligt for slaktforhallandet.
Just att om man inte trivs med sin syster eller bror eller sin mamma eller
pappa och s& vet man att dom blir arbetslosa om jag ser att det hér inte &r ok.
[---] Men vi pratar mycket med varann, mamma och jag. S jag tror inte att
det kommer att bli nagot stort problem. Det &r &nda, lite s& dir. (Anna)
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Med ett par undantag har familjemedlemmarna som arbetat hos de
intervjuade assistansanvéndarna haft assistentarbetet som ett extraarbete, och
de har haft ett annat arbete som huvudsyssla. Henriks broder och Eivors
dotter har dock under nagra ar av och till arbetat heltid som assistenter &t
sina anhdriga. Av Ovriga avlonade familjemedlemmar har de flesta ett
ordinarie heltidsarbete och arbetar darutover extra som assistent at en familje-
medlem. Att arbeta som assistent &t en familjemedlem &r inte riktigt som
andra arbeten. Det bestar bade av olika arbetsmoment och av samvaro med
en familjemedlem, som man kommer mycket nira. Den nirhet som uppstér
kan ocksa bidra till att gora det svarare for den “friska” familjemedlemmen
att sluta sin anstillning om de inte lingre orkar eller vill fortsitta. Greta
beskriver att hon ibland kan bli trott pa arbetet, men att hon fortsitter av
lojalitet mot sin syster.

Ja, jo det har jag vl tinkt ibland sa dér att — hur skulle det ga? Nej men lite s&
diar. D& kommer lite den dér ansvarskidnslan da att (...). S& det sa klart att,
skulle det bli vildigt illa och jag inte trivs, d& s& klart hade jag ju kanske sagt
ifran att nu vill inte jag vara assistent mer och sagt till att nu funkar det inte
langre. (Greta)

Sammanfattande slutsatser

I detta kapitel har fokus legat framforallt pa den assistans assistansmottagarna
far och hur den kombineras med hjilp av olika familjemedlemmar for hela
familjens bésta. Studien visar att assistansanvidndarna &ven utformar sin
assistans med hénsyn till Gvriga familjemedlemmars behov. Den visar ocksa
att assistansen dr en viktig forutséttning for dem nér de géller att pé olika sétt
utova sitt fordldraskap. I detta kapitel framgar att assistansanvindarna véljer
att ta emot bade avlonad och oavlonad hjilp av olika familjemedlemmar. 1
intervjugruppen visar det sig att mellan 0 och 80 procent av beviljade
assistanstimmar utfors av partners och andra familjemedlemmar.

Formell assistans anses av de flesta assistansanvéndarna ge en 6kad auto-
nomi dir de kan bestimma innehéllet i sitt stdd, till priset av att de far ge
avkall pa egna integritetsgranser och acceptera att frimmande personer ger
dem personlig hjilp. De partners som intervjuats sdger att formell assistans
innebér avlastning for dem och en trygghet for hela familjen. En nackdel ar
att det dr sarbart och att hjilpen blir mindre forutsdgbar och trygg nir det
kommer in nya vikarier, ndgot som kan péverka partners arbete. Att ha en
utomstéende person i hemmet inkréktar ocksé pa familjens privatliv och kan
sdgas avvika fran ett normalt familjeliv. For familjen till en person som
skadats 1 vuxen éalder kan assistansen bidra till att livet kan fortsétta i stort
sett som innan olyckan, vilket bidrar till en 6kad normalitet.
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Ur assistansanvindarnas perspektiv kan hjélp av familjemedlemmar ha
bade for- och nackdelar. Att fa hjilp av partnern innebar att familjen far mer
tid for sig sjélva och begransar utomstédendes insyn i familjelivet. Samtidigt
far assistansanviandaren anpassa sig efter nir partnern kan och vill hjédlpa. Att
hjalpen ges av en partner eller en annan familjemedlem kan innebéra en
minskad autonomi och mgjlighet att bestimma &ver vilken hjilp de vill ha.
Hjédlpen kan ockséa vara av ldgre kvalitet an den som ges av formella assi-
stenter. Aven for den familjemedlem som ger hjilpen till en anhérig kan det
innebdra en okad bundenhet och en minskad autonomi. Det kan ge ett
mindre utrymme att gora saker for familjen eller pa egen hand. Hansyn till
assistansanvéindaren kan ocksa bidra till att det &r svart att sluta ge anhorig-
hjalp om lusten och orken att hjélpa avtar.

De singelfordldrar som intervjuats betonar att familjemedlemmarna som
arbetar som assistenter utgor en trygghet for dem. Kvinnorna med medfédda
funktionsnedséttningar formulerar det pa ett annat sitt. De betonar att de i
princip tycker att familjemedlemmar inte ska vara assistenter da det kan gora
rollerna inom familjen otydliga. Trots denna invindning har tvd av dem valt
att anlita mammor och syskon efter att de bildat familj. Nar barnen var smé
ville de begrinsa kretsen kring de sma barnen och fa hjélp av personer de
kande sig trygga med.

Béade kvinnorna med medfdodda funktionsnedséttningar och de bigge
méannen far hjilp sina mammor pé olika sétt, de bdgge minnen tar ocksé
emot hjélp av sina pappor. Nér det géller personlig hygien och annan kropps-
néra hjilp beskriver bdde kvinnor och mén att det &r léttare att ta emot hjalp
av en fordlder av samma kon. Fordlderns hjdlp gor att assistansanvéndarna
slipper leda, till priset av att det dr svart att styra hjélpen, framforallt den
som mammorna ger. Flera av dem ger exempel pa att mddrarna har svart att
acceptera rollen som assistent och framhirdar i att bevara mamma-barn
rollerna. Nér de far hjilp av sina mammor far de acceptera att hjalpen blir mer
begrdnsad och att vissa uppgifter far vénta tills deras partner eller en annan
assistent trider in.

Syskon har anlitats for bade kortare och ldngre perioder, ibland for att as-
sistansanvéndaren har behovt vikarier med kort varsel d& det saknats assi-
stenter och ibland for langre perioder da det har passat bagge parter. Anhori-
gas mojligheter att hjdlpa en familjemedlem med ett omfattande stodbehov
kan paverkas av olika faktorer som tex hilsa, fordndrad familjesituation
eller stigande élder. Familjemedlemmarnas val att engagera sig i den praktiska
hjalpen paverkas ocksa av vilka hdansyn de behover ta till sitt arbete och till
den egna familjen. Nagot som gar igen i de olika berdttelserna om an-
stéllningen av syskon och andra sldktingar dr att det i de flesta fallen handlar
om mer eller mindre temporira 16sningar nér en familjemedlem befinner sig
emellan tva arbeten eller att de kan hjélpa till under en period innan de far
barn eller deras familjesituation fordndras pd annat sitt. Tryggheten for assi-
stansanvindaren ligger i att det 4r kdnda personer som kommer in, &ven om
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deras mojlighet och vilja att arbeta som assistenter manga ganger handlar om
att gora det under en begrinsad tid.

Niér det géller att avlona anhdriga har familjerna gjort olika val. I studien
dominerar valet att avlona anhoriga med assistanserséttning for den hjilp de
ger. Den ekonomiska ersittningen bidrar till att synliggora anhorigas insatser
och ger en mojlighet att balansera en situation dir mottagaren annars skulle
ha befunnit sig i en beroendesituation diar hon/han skulle haft svért att ater-
gilda den hjalp som ges. En familj har valt att inte avléna nadgon i familjen
som ett sétt att bevara bada parters oberoende och ritt att sdga ifrdn nir det
inte fungerar lingre.

Mojligheten att erbjuda forsorjning till en arbetslos familjemedlem kan
samtidigt medfora ett dilemma om assistansanvindaren kénner sig tvingad
att anstdlla en anhorig for att ge denne ett arbete. Det kan gora att det blir
svart att ta upp kritik och att i slutdndan sdga upp den anhdriga, om denne
riskerar att aterigen gé ut i arbetsldshet. Den ekonomiska ersdttningen kan
ocksa bli en betydelsefull inkomst for familjen, vilket kan bidra till att gora
det svart for bada parter att avsluta anstéllningen. Det dr viktigt att framhélla
att det i studiens alla familjer ges informell hjilp i en omfattning som &r svér
att bedoma, men att det framgér att familjemedlemmarna sammantaget ger
betydligt mer hjilp dn de far ersittning for.
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Kapitel 9 Avslutande reflektioner

Visioner och vardagsverklighet

Studien har askadliggjort hur vardagen kan te sig for fordldrar som beviljats
personlig assistans och for deras nirstiende. Deras vardag éaterspeglar
effekterna av en socialpolitisk ambition att forbéttra villkoren for personer
med omfattande funktionsnedsittningar. Med assistansens hjilp skulle de fa
okade mojligheter till sjdlvbestimmande och delaktighet. Studien visar att
vardagen med personlig assistans dr ett komplext fenomen dir assistans-
anvindarna stills infor olika dilemman i sin strivan att f4 bestimma over sin
vardag och dagliga hjélp. Tre centrala teman har utkristalliserat sig. Det
forsta handlar om makt — maktléshet och kontroll — kontrollforlust. Trots
ritten att vilja och utforma sin assistans efter sina egna behov stills infor-
manterna infor situationer som utmanar deras makt och kontroll dver var-
dagen, nagot som de utvecklat olika strategier for att bemdta. Det andra
temat utgdr fran livsloppets betydelse fér hur personernas erfarenheter
formar synen pad assistans. Det tredje temat handlar om familjens betydelse i
vardagen med assistans. Det belyser dels familjens betydelse for att fa
vardagen att fungera och dels hur assistansanvidndaren far ta hiansyn till olika
familjemedlemmar i utformningen och anvéndningen av sin assistans.

I denna studie har jag utgatt frén tva teoretiska perspektiv, dels Dorothy
Smiths (1987) teorier om styrande relationer dels ett livsloppsperspektiv.
Dessa perspektiv visar pa livsloppets betydelse for hur livet med funktions-
nedséttning utformas och hur makt och kontroll dver det egna livet kan
upprétthallas.

Makt och kontroll

Styrande relationer

Dorothy Smiths teorier om styrande relationer, “the relations of ruling”
(1987), betonar vikten av att anldgga ett inifranperspektiv nir man vill ldra
mer om utsatta gruppers forhéllanden och om fenomen som inte har studerats i
nagon storre omfattning. Smiths tankar om att utgd fran den vardags-
verklighet man vill studera, har inspirerat studiens inriktning, genomforande
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och analys. Utgangspunkten har varit att ta del av hur deltagarna ser pé
vardag och familjeliv med personlig assistans.

Med utgangspunkt fran Smiths teorier om styrande relationer kan in-
forandet av LSS ses som ett initiativ fran samhdillelig niva, dir lagstiftaren
genom inforandet av en réttighetslag riktad till personer med de mest omfat-
tande funktionsnedséttningarna, ville stirka dessa personers ritt till okat
inflytande O6ver den hjélp de far. Da resurserna fOr assistans ér begrénsade,
maste staten utdva kontroll 6ver lagen och dess tillimpning. Lagstiftaren och
rattsinstanser styr genom rattspraxis i syfte att fortydliga och avgrinsa sam-
hillets ataganden (RR 2009:57, se ocksa kapitel 1). Under &ren har Forsakrings-
kassan och kommunerna utvecklat handliggningsrutiner och praxis for att
tydligare styra hur lagen ska tillimpas. For den som ansdker om personlig
assistans innebér ansdkningsprocessen att de méter en handldggare som utdvar
en form av styrande relation dar maktutovningen sker vid utredning och beslut
om personlig assistans. Inte bara assistansanvéndarens vardag paverkas av
dessa processer utan ocksd vardagen for dennes partner och 6vriga familje-
medlemmar. Om assistanstimmar beviljas i den omfattning assistans-
anviandaren behover, kan familjens vardag fortgd utan att familjemedlem-
marna behdver ansvara for att tillgodose assistansanvéndarens behov. Det kan
1 sin tur gora att partnern kan arbeta heltid, vilket utan assistans kanske inte
skulle vara mojligt. Studien visar att assistansen har stor betydelse, inte bara
for assistansanvéndarna utan ocksé for barn och vuxna familjemedlemmar.

Efter att ha beviljats personlig assistans &terstar att vilja assistans-
anordnare och att anstilla assistenter. I den aktuella studien har det visat sig att
halva gruppen har valt att vara arbetsledare och anstélla sina egna assisten-
ter. Den andra hélften har valt privata assistansanordnare eller vént sig till
kommunen dér de bor. Att sa stor andel av studiens deltagare har valt att
ordna sin egen assistans, tyder pa att de utgoér en resursstark grupp. De har
valt att ta pa sig ett storre ansvar for att kunna styra assistansen, genom att
sjilva rekrytera och leda assistenterna. P4 nationell nivd dr det bara ca 3
procent som sjélva valt att organisera sin assistans.

Ritten att anstdlla vem de vill, men ocksé att avsluta en anstillning, ger
assistansanvéndarna en form av makt i relation till assistenterna. Ansvaret att
leda assistenterna innebér att det stélls krav péd att kunna organisera arbetet
och att hantera eventuella konflikter som uppstar. Denna féormaga maste
finnas alla dagar, vare sig assistansavidndaren &r frisk eller sjuk, trétt eller
pigg och vare sig assistansanvindaren har lust att leda eller inte. Aven
personer som tycker att konflikter &r obehagliga och som har svart att séga
ifran, maste trdna sig i att tala om hur de vill ha det och vad de inte tycker
om, for att fi en hjidlp som fungerar enligt deras behov. For den som har
svart att gora det kan alternativet bli en anpassning till assistenterna, dér
makten Gver vardagen kan overga till dem istéllet. I perioder kan det vara svart
att rekrytera personal, vilket kan gora att assistansanvidndarna far acceptera att
anstilla personer de egentligen inte skulle vilja ha personlig hjilp av.
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Personerna i studien har beskrivit olika aspekter av vad som &r viktigt for
dem for att de ska kdnna sig tillfreds och fa en hjdlp som tillgodoser deras
behov. De har pa olika sitt gett exempel pa vad som gor det mojligt for dem
att uppna autonomi i vardagen. Barron (1997) har fort fram en definition av
autonomi som betonar vikten av att individen far mdjligheter att sétta egna
mal for sitt liv utifran de personliga forutséttningar och prioriteringar personen
har. Denna definition av autonomi handlar inte om att nd storsta mojliga
sjalvstindighet genom tekniska hjdlpmedel och bostadsanpassning for att
klara av vardagens sysslor utan hjilp. I stéllet betonas vikten av att fa hjalp
med moment som trottar och tar tid, for att fa ork och tid dver for det de vill
prioritera. Sjilvstdndighet och autonomi handlar for studiens deltagare om
att fa hjilp i olika situationer som att kld sig, skdta personlig hygien och
skota hemmet sa att de kan vara med sina barn, laga mat, 4gna sig &t hobbys
och arbete i den utstrackning de orkar, for att balansera kroppens formaga
med de onskningar de har och de krav som stills pa dem fran olika hall.

Studien visar att assistansen innebér en 6kad makt genom ritten att vilja
assistenter och rétten att bestimma assistansens innehall, men det &r en vill-
korad makt. Den inrymmer situationer av maktloshet dér assistansanviandarna
genom sitt beroende av assistenterna och deras hjélp kan hamna i situationer
som kriaver anpassning till assistenternas satt att ge hjdlpen. Réadslan att
assistenterna ska sluta om kraven blir for hoga kan gora att assistans-
anvandaren later bli att stélla krav eller ta upp konflikter.

Det empiriska materialet visar att flera av informanterna efter kortare eller
langre tid har utvecklat en anvdindarstyrd assistans, dir de sjdlva planerar
och leder assistansen. For andra har det for kortare eller ldngre perioder
funnits behov av en anhdrigstyrd assistans, t ex under forsta tiden efter en
allvarlig skada eller om den kognitiva férmagan sviktar. For kvinnorna som
har levt med att ta emot andras hjélp hela livet fanns en beredskap och
utvecklade tankar om hur de ville styra assistansen. For assistansanviandarna
som skadats 1 vuxen élder eller drabbas av sjukdomsskov kom hjilpbehovet
plotsligt och oforberett. Omsténdigheterna kring olyckan och hur de médde
den ndrmaste tiden efter den péaverkade deras mojligheter och beredskap att
hantera assistansen. Deras kognitiva forméga blev nedsatt i kortare eller
langre perioder, ndgot som hade betydelse for om assistansanvéndaren kunde
leda sin assistans p& egen hand, eller behovde hjélp av anhoriga. Nér den
egna formégan att leda assistansen sviktar, finns ett behov av starka fore-
trddare. Dessa kan vara anhoriga eller gode mén och de kan bidra till att
styra assistansen som assistansanvidndaren vill ha den, ndgot som tidigare
belysts bland andra av Giertz (2008, 2012).
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Livsloppets betydelse for synen pé assistans

Olika héandelser i intervjupersonernas livslopp har bidragit till att forma deras
syn pa livet med funktionsnedséttning och vardagen med personlig assistans.
Redan 1 ett tidigt skede i studien stod det klart att det fanns en faktor som
hade stor betydelse for hur intervjupersonerna beskrev olika aspekter pa
vardagen med personlig assistans och familj: ndr i livet funktionsned-
sittningen intrdffade och om det var fore eller efter att de bildat familj.
Kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar pratar om livet ’fore eller
efter LSS” medan personerna som skadats eller insjuknat i vuxen alder talar
om livet ’fore eller efter olyckan/sjukdomen”. Tiden de levt med funktions-
nedséttning paverkar hur de har sett pa utbildning, arbete och familjebildning.

Kvinnorna med medfodda funktionsnedsittningar

Kvinnorna som levt med funktionsnedsattning hela livet lyfter fram inférandet
av personlig assistans och LSS som en hédndelse som haft en avgérande
betydelse for hur deras liv kommit att te sig. Sett ur ett samhilleligt
perspektiv vixte kvinnorna upp under en period pd 1960-1980-talen da
svensk funktionshinderpolitik utvecklades frdn omsorg i kollektiva former
pa institutioner till en mer individinriktad omsorg baserad pd tankar om
normalisering och sjdlvbestimmande.

Det har inneburit att de i allt mindre utstrdckning behovt lita till hjélp av
fordldrar eller partners, nagot som paverkat dven de olika familje-
medlemmarnas liv. Assistansen har gett dem mojlighet att gora saker utanfor
hemmet som att studera, arbeta eller delta i andra aktiviteter i samhaéllet,
omraden som inte omfattades av det tidigare stod de fick fran hemtjanst eller
boendestdd. Baserat pa erfarenheten av anhorighjélp, hemtjanst och boende-
stod har de byggt upp en kunskap om hur de vill att assistansen ska fungera
for att de ska ma bra och fa en hjdlp som fungerar utifrdn deras forut-
séttningar och dnskemal. Kvinnornas syn pa assistansen kan liknas vid vad
Guldvik (2003) betecknar som ideologer da de betonar att det dr assistansen
och vardagskontinuiteten som ar det viktiga och tonar ner betydelsen av
vilken assistent det dr som arbetar. Kvinnorna har lart av andra som befinner
sig i en liknande situation genom att delta i olika funktionshinder-
organisationer. Dar har de tagit del av en funktionshinderdiskurs med idéer
om hur en bra assistans ska fungera och om assistans som en réttighet. |
denna diskurs ingér ocksé idéer om assistans och fordldraskap.

Studien visar att det som haft storst betydelse for kvinnorna med med-
fodda funktionsnedsittningar har varit den makt assistansen gett dem att
vélja vem de tar emot hjélp av och att de kan kontrollera hjélpens utform-
ning. Assistansen utgdr en hjilp att erdvra roller som inte alltid férknippats
med personer med funktionsnedsittning; rollen som partner och forilder.
Detta stimmer 6verens med Barrons studie dir de unga kvinnorna ville fa
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mdjlighet att bilda familj och fa tilltrdde till ndgot som brukar ses som en
traditionell kvinnoroll, men som for kvinnor med funktionsnedséttningar
representerade en drom som de inte visste om de skulle kunna forverkliga
(Barron, 1997).

Tillgdngen till assistans har haft stor betydelse for kvinnornas mojlighet
att dela ansvar och uppgifter med sin partner bade i familjelivet i stort och
nér det géller att vara en aktiv och nirvarande forédlder. De ser assistenterna
som mdjliggérare som ger kvinnorna forutsdttningar att erdvra mamma-
rollen redan frén borjan, ndgot som annars skulle varit betydligt svérare.
Samtidigt som assistansen gav dem en mdjlighet att vara delaktiga i barnens
omsorg fran borjan, kunde de ocksé kinna att assistenterna kunde komma att
utgdra ett hot mot deras mammaroll och komma emellan dem och barnet.
For att minska kénslan av hot utarbetade kvinnorna strategier for hur de skulle
hantera assistenternas relationer till barnen. Strategierna handlar bade om att
vid anstillningsintervjun tydliggéra hur de sag pé assistenternas uppgifter
och att ange tydliga riktlinjer for assistenternas relationer med barnen. Pé sa
sétt skulle de som sokte assistansarbetet redan fran borjan veta vad som
géllde och ta stéllning till om de kunde arbeta utifran kvinnornas krav.

Att bli skadad eller kroniskt sjuk i vuxen alder

For dem som skadats eller blivit sjuka i vuxen alder domineras synen pa livet
med assistans av tankar om “livet fore och efter skadan eller sjukdomen”.
Den har lett till flera forluster: av den egna autonomin och av den tidigare
formagan att kontrollera och anvidnda kroppen. Fér dem som lever med en
partner kan assistansen bidra till att de kan gora sin del av gemensamma
hushéllsuppgifter och ge barnen praktisk hjdlp med olika saker, ndgot som
annars helt skulle blivit partnerns ansvar. Flera av dem har forlorat sin for-
ankring pa arbetsmarknaden; en arbetade deltid, en av dem provade vid tiden
for intervjuerna att ga tillbaka till sitt tidigare arbete, Ovriga har fatt sluta
arbeta i fortid och har fatt sjukersattning (fortidspension) eller pension.

Nér personerna skadades hade de ingen vana vid att ta emot hjilp av
andra. De har successivt anpassat sig till sin nya situation och lart sig att
hantera livet med funktionsnedséttning. Till att borja med var det svart att ta
kontroll 6ver hjélpen och vara tydlig med vad de behévde, men med tiden
har de utvecklat strategier for att utforma assistansen sa att de far hjilp att
aterta eller utveckla delvis nya roller som fordlder, partner eller yrkesperson.
De har gradvis lart sig att betona sin egen vilja i forhdllande till assistenterna
men forsoker kombinera vardagens sysslor med att ha en bra relation till
dem. De tar vara pé assistenternas olika formagor och ldgger inte samma vikt
vid en vardaglig kontinuitet som de kvinnliga ideologerna gor. Nar de talar
om vardagen med assistans &r assistenterna och deras insatser mer synliga dn
nir kvinnorna med medfédda funktionsnedsittningar talar om dem. Deras
syn péa assistenterna och instdllningen till den hjélp de ger skulle kunna
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kallas for pragmatisk. Detta star for en mer situationsanpassad och
fordnderlig syn péd utformningen av assistansen dér assistansanvidndarna
successivt lart sig att lata sin egen vilja rada vilket skiljer dem fran Guldviks
(2003) begrepp “traditionalister”.

Miinnen som skadats som nyblivna foridldrar

Nir det géller assistans och familjeliv och assistenternas relation till barnen
skiljer sig mannens och kvinnornas syn at. Fram till dess att skadan intraf-
fade hade badde minnens och kvinnornas liv till stora delar foljt de sociala
tidtabeller som forvéntats vad géller utbildning, arbete och familjebildning.
Niér skadan fordndrade deras livslopp pé ett abrupt sitt befann sig mannen i
borjan av vuxenlivet och var relativt nya i rollen som partners och familje-
fader. Som nyskadade skulle de da bade finna en ny identitet som person
med funktionsnedséttning och hitta sin roll som fordlder. Skadan och den
langa rehabiliteringsperioden inf6ll under barnens forsta ar och begrénsade
deras mdjligheter att inta en aktiv fordldraroll under smébarnsaren. Nar
barnen blev stérre kunde ménnen med assistenternas hjilp gora saker till-
sammans med barnen som att leka, spela boll m m. Fér méinnen fick assisten-
terna rollen av kompenserare i forhallande till barnen. Ménnens syn pa assi-
stenternas relationer till barnen skilde sig fran studiens kvinnor, d& de upp-
muntrar kontakt mellan assistenterna och barnen. De ser assistenterna som
betydelsefulla personer for barnen och beskriver inte nadgon riadsla for att
assistenterna skulle bli konkurrenter om barnen.

Kvinnorna som skadats nar de var etablerade forildrar

De kvinnor som skadades i vuxen alder var i medeléldern nér de drabbades.
Deras livslopp éndrades och de fick begrinsa sitt deltagande i arbetslivet
eller lamna det tidigare dn forvéntat. Den skadade kroppen stéllde andra krav
pa en balans mellan arbete, familjeliv och hélsa for att orka. Deras barn hade
passerat smabarnséren och deras forédldraroll var etablerad sedan flera &r, nér
livet tog en ny véndning efter skadan. For kvinnorna handlar personlig assi-
stans om att dtererévra en roll som fordlder men ocksd om att kunna finna
vagar for nyorientering dir en tidigare roll behdver fordndras, t ex nér det
handlar om arbete eller att kunna utdva sina fritidsintressen. I likhet med
kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar fungerar assistenterna som
mdojliggorare. Nér kvinnorna som skadats i vuxen alder beskriver hur de ser
pa assistenternas relation till barnen, framstér den dock inte som lika laddad
som den gor for kvinnorna med medfédda funktionsnedséttningar. For
kvinnorna som skadats i vuxen alder handlar assistenternas insatser mer om
att ge praktisk hjilp som ett stod for kvinnorna i deras fordldraroll, &n att ge
omsorg eftersom barnen &r storre.
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Tonéarsforaldrar

I gruppen foridldrar som skadats 1 vuxen alder visar studien att assistenterna
till ensamstaende tonarsfordldrar kan fi en speciell roll. I studien ges tva
exempel. Det forsta handlar om situationer dér assistansanvindaren stéller
krav pa praktisk hjilp att sétta grinser for barnet, t ex att hdmta eller hindra
barnet fran att halla sig utom rickhall for fordldern. Detta kan gora att assi-
stenten hamnar i ett moraliskt dilemma om assistenten har en annan uppfatt-
ning om hur situationen bor hanteras. Att gad emot fordldern nir det géller
fordlderns syn pa barnuppfostran kan leda till konflikter som i slutindan gor
att assistenten forlorar arbetet. Det andra handlar om att assistenter fran ur-
sprungsfamiljen kan ta pé sig en speciell uppgift. Om de gar in i en roll som
medfostrare och blir en form av hjilpforilder i kraft av sldktskapet sé kan de
bidra till att stdrka den funktionshindrade fordlderns position och dka mdjlig-
heten for fordldern att aterta en fordldraroll som forsvagats efter olyckan. En
formell assistent kan formodligen inte ga in och ta samma aktiva roll som en
familjemedlem, det skulle inte accepteras varken av barnet eller fordldern.

Att drabbas av sjukdom i vuxen alder

Ytterligare en form av assistansanvdndarskap finns representerat i studien.
Det uppstar nér assistansanvéndaren, pa grund av att den kognitiva formagan
ar nedsatt och personen inte lingre har forméga att leda assistansen, &r bero-
ende av familjens eller en stéllforetrddares hjélp att utforma och styra assi-
stansen. Att drabbas av en kronisk sjukdom som successivt begrinsar den
kognitiva formégan, paverkar livsloppet langsiktigt. Sjukdomen gor att bade
de fysiska och kognitiva formégorna forsdmras i fortid. Det kan leda till att
personen far ldmna arbetslivet tidigare dn planerat. Det kan ocksa fordndra
positionen i familjen fran att ha varit en som gett omsorg till andra familje-
medlemmar, till att huvudsakligen bli beroende av andras hjéilp. Den som
behover hjilp av anhoriga eller av en stillforetrddare befinner sig i vad
Giertz (2008) kallar for beroende 1 forhallande till assistenterna. Har saknas
den formaga till autonomi som lagstiftaren hade i tanke vid utformandet av
insatsen personlig assistans. Om assistansanviandaren inte kan leda assistan-
sen i den riktning hon 6nskar och om hon inte far gehor for sina 6nskemal
om vem hon vill ha som assistent, kan personen hamna i en position av van-
makt (Giertz, 2008).

Uppdelningen i grupper nér det géller assistenternas roll i forhallande till
barnen ska inte ses som absolut. I materialet finns exempel pa att bade de
manliga och de kvinnliga pragmatikerna kan anvidnda assistenterna bade som
mojliggorare, kompenserare och medfostrare. De kvinnliga ideologerna héller
sig ddremot konsekvent till att anvinda assistenterna som mojliggorare.

189



Kapitel 9

Formell assistans och familjehjilp

Studien belyser vilka mojligheter assistansersittningen ger assistans-
anvindaren att ha inflytande dver sitt stdd men ocksa vilka dilemman de kan
stillas infor. Aven om den formella assistansen ger 6kad autonomi och sjilv-
bestimmande far detta ibland sta tillbaka for assistansanvédndarnas behov av
att slippa leda utomstaende assistenter och for familjens privatliv.

Balans mellan frihet och trygghet, offentlighet och familjeinsyn

Nagot som Overraskat i intervjuerna ér den stora betydelsen familjens insatser
har i vardagen. De personer som intervjuats har mojlighet att anstélla
formella assistenter en stor del av dygnet, ndgra av dem till och med hela
dygnet. Trots denna mojlighet att f4 hjilp utan att vara beroende av olika
familjemedlemmar, valde informanterna att involvera familjen, avlonad eller
oavlonad, i den dagliga hjélpen. Detta &r intressant att reflektera Gver, da en
del av retoriken omkring inférandet av personlig assistans, bade i Sverige
och internationellt, har betonat vikten av att minska beroendet av anhorigas
insatser (Ekensteen, 2007; Jacobsson, 1996; Morris, 1995).

Att avlona familjemedlemmar innebér att familjerelationerna tillférs en ny
dimension som kan paverka dem pa flera sitt. Det kan leda till en 6kad nér-
het mellan dem, men det dagliga, nidra umgéinget kan ocksé leda till pafrest-
ningar. Intervjupersonerna har betonat att familjemedlemmar maste bemdtas
med en annan form av hdnsyn dn formella assistenter, da relationen till en
familjemedlem inte dr utbytbar.

Motiven till att vdlja hur de vill kombinera formell assistans med hjélp av
anhoriga varierar under olika perioder i livsloppet. Att anstilla familje-
medlemmar (partner, fordlder eller syskon) som assistenter har ofta flera
skél. Det kan handla om att gora det mojligt for assistansanvéndaren att fa
koppla av fran att leda formella assistenter eller om att begrinsa antalet
utomstdende som ger barnen omsorg nér de dr smé, dé hjilp av assistans-
anvandarens fordldrar kan utgéra en viktig del av tryggheten for barnen,
dven om assistansanvindarens behov av autonomi far sta tillbaka.

De assistansanvéndare som lever med en partner som kan och vill ta pa
sig att ge en del av det stod assistansanvandaren behover, kan av hiansyn till
familjens behov av privatliv balansera det mot det egna behovet av frihet i
vardagen. Genom att fi hjdlp av partnern pa kvillar, nitter och helger sékras
privat tid dér assistansanvdndaren kan slippa leda formella assistenter och
koppla av tillsammans med familjen. Assistansanvindaren far acceptera en
lagre grad av tillgénglighet till hjélp och att badde hon och hennes partner far
mindre av eget handlingsutrymme, da partnerns tid ska fordelas mellan att
hjélpa assistansanvindaren, ta hand om barnen och gora andra gemensamma
uppgifter. Men det innebar att familjen far en fredad zon under de tider
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partnern tar ansvar for hjilpen jaimfort med att de dvrig tid far acceptera bade
formella assistenters och andra familjemedlemmars insyn i vardagen.

Hénsyn till uppvéaxtfamiljens onskemél om att slippa ha utomstiende
personer med vid hogtider och andra familjesammankomster, kan gora att
assistansanvéndarna viljer att avstd fran formell assistans vid dessa tillfdllen
och i stillet tar emot hjilp av familjemedlemmar, dven om det for deras del
innebdr att de far ge avkall pa den egna integriteten och den dkade autonomi
den formella assistansen ger.

De som ér singlar och viljer att till stor del basera sin assistans pa hjélp
frén familjen, betonar virdet av trygghet och kontinuitet. Valet att prioritera
den nérhet och normalitet som familjens nérvaro kan ge innebir samtidigt att
de far acceptera att medlemmar ur uppvéxtfamiljen far en okad insyn i var-
dagen. Att bygga en stor del av sin assistans pd familjemedlemmars insatser
kan ocksd gora assistansen sérbar i ett lingre perspektiv, till exempel da
fordldrars ork och formaga att ge hjélp kan avta med stigande alder eller att
syskons livssituation kan fordndras sé att de inte ldngre har utrymme eller
mojlighet att fortsitta som assistenter.

Familjemedlemmarnas perspektiv pa personlig assistans

I intervjuerna med olika familjemedlemmar har assistansanvéndarnas part-
ners en speciell stillning. De delar familjegemenskap och ansvar for hem
och familj med assistansanvéndaren. Ur deras perspektiv betyder assistansen
avlosning fran omsorgsansvar och avlastning med en del av hemmets skotsel.
Intervjupersonernas partners framhaller att assistansen ger dem frihet att
arbeta och trygghet da de vet att vet finns en person vid assistansanvdndarens
sida som ger den hjilp de behdver. Tryggheten ar dock villkorad dé ansvaret
for att hjélpa partnern med funktionsnedsittning kommer att liggas pa dem
om assistenten blir sjuk och det saknas vikarier. Assistansen betingar ocksé
ett pris genom att den inskrianker familjens mdjligheter till privatliv och att
det kan vara anstrdngande att ha en tredje part i hemmet.

De intervjuade barnen var i olika aldrar. Att ha assistenter i hemmet var
nagot naturligt for dem, de hade haft dem en sé stor del av livet att de inte
reflekterade Over deras ndrvaro. Det viktigaste var att det fanns nagon déir
som kunde hjélpa fordldern, det ingav trygghet och gjorde ocksa att de kunde
gbra mer tillsammans med fordldern. Intervjuerna visar ocksa att barnen
kinde ett ansvar for fordldern med funktionsnedsittning, kanske utdver vad
barn i deras éldrar brukar kénna for sina forédldrar.

De tva medlemmar som intervjuats fran tvé olika uppvéxtfamiljer, hjélper
bada assistansanvdndare som &r singel med barn. De uttrycker en stark
lojalitet mot den familjemedlem de hjilper. De kanner ett extra ansvar for att
assistansen ska fungera och beskriver pa olika sitt att de kénsloméssiga
banden till den familjemedlem de hjélper skulle gora det svért for dem att
sluta sin anstéllning.
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Den ekonomiska erséttningens betydelse

Studien visar att familjerna har olika syn pa att aviona familjemedlemmar
med assistansersittning. De flesta har avlonat en eller flera familje-
medlemmar, for kortare eller langre perioder, endast en familj har avstatt helt
frén att anvdnda den ekonomiska ersittningen av principiella skél.

Skélen att anstdlla anhoriga kan variera. Det kan handla om att assistans-
anvéndaren gor det for egen del; for att kénna en stdrre trygghet genom att fa
hjélp av familjemedlemmar eller for att fa koppla av fran att leda assisten-
terna. Det kan ocksa handla om olika hénsyn till familjen; att begriansa kretsen
av utomstiaende personer kring barnen, i synnerhet nir de dr sma och behover
en liten krets att knyta an till eller for att familjen ska fi privat tid till-
sammans, ofta pa kvillar, nétter och helger. Priset for assistansanviandaren &r
begrénsad autonomi och minskad moéjlighet att styra assistansen.

De assistansanvindare som lever tillsammans med en partner far i de
flesta fall hjédlp av denne. Deras partners avlonas vanligen med assistans-
ersittning for en del av den hjdlp de ger, darutdver ger de ocksé informell
hjalp i en omfattning som ar svar att bedoma.

Att avlona andra familjemedlemmar kan leda till otydliga grianser. Redan
etablerade familjerelationer kan komma att kollidera med assistentrollen.
Om mormor som brukar arbeta som assistent d och dd kommer och hélsar
pa — ska hon da fa betalt om hon hjélper assistansanvéndaren? Nar ses hon
som mormor och ndr &r hon assistent? Vad betyder det for relationerna i
familjen om denna fraga hinger i luften nir mormor eller en annan familje-
medlem, som ibland avlonas som assistent, kommer pé besok?

Aven om familjemedlemmarnas stdd har stor betydelse for att fi vardagen
att fungera, sa visar det sig ocksé att den ekonomiska erséttningen kan vara
tveeggad. Mojligheten att avlona familjemedlemmar bidrar till att synliggora
deras insatser och att ge dem en erkénsla for den hjélp de ger. Det kan ocksé
bidra till att minska mottagarens beroendestéllning, genom att de kan avlona
den som hjilper dem. Ersdttningen kan vara betydelsefull for assistans-
anvindarens familj eller for en medlem av ursprungsfamiljen genom att den
ger en extra inkomst, eller forsdrjning om det handlar om en arbetslos fa-
miljemedlem. Men det finns en fara att assistansersittningen kan bli en
inkomst som familjen blir beroende av eller inte vill klara sig utan. Det kan i
sin tur ha en inldsande effekt d& den kan leda till att assistansanvéndaren tar
emot hjilp av sin partner eller en medlem av ursprungsfamiljen dven om
hjélpen kanske inte &r den kvalitativt bista. Det kan vara svart att 1ata bli att
erbjuda arbete at en familjemedlem som é&r arbetslds, eller att siga upp denne
om assistansen inte fungerar tillrdckligt bra, inte minst om assistans-
anvandaren vet att familjemedlemmen ater blir utan arbete.

For att uppné en balans mellan formell assistans och hjilp av anhoriga
maste det finnas tillrickligt med formell assistans att tillgd for att bade assi-
stansanvidndare och deras anhoriga ska ha ett reellt val, ddr anhorigas stdd
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kan ges och tas emot av fri vilja. Detta forutsitter att det finns formell assi-
stans av god kvalitet att tillga.

Slutord

Det har nu gatt tjugo ar sedan assistansreformen infordes. Resultaten av
denna studie visar att personlig assistans dr en samhéllsreform av vital bety-
delse for assistansanvindarnas och deras familjemedlemmars vardag. Att
assistansen har betydelse for en 6kad autonomi for assistansanvindare be-
kréftar vad tidigare studier ocksa visat (Barron et al, 2001; Egard, 2011;
Giertz, 2008, 2012; Gough, 1997). Denna studie synliggor att en fungerande
assistans gor det mojligt bade for personer med medfodda funktionsnedsétt-
ningar att erdvra nya arenor och for personer som skadats i vuxen alder att
atererdvra och éterigen fa tilltride till arenor de tidigare rort sig pa. Den
autonomi assistansen ger dr dock villkorad — trots att studiens deltagare kan
sdgas utgéra en resursstark grupp visar studien att dven om de har ritt att
styra sin assistans, sa anpassar assistansanvidndarna sig bade till olika assi-
stenter och deras sétt att arbeta och till olika familjemedlemmars behov. For
att uppna en assistans som stirker assistansanvéndarens autonomi forutsitts
ocksa att assistansanvindaren kan leda assistansen - om styrningen maste
lamnas oOver till stillforetrddare eller assistenter finns det en risk att
personens mdjligheter till inflytande 6ver den dagliga hjilpen minskar.
Denna studie inleddes nér assistansreformen hade varit i kraft i tio &r.
Darefter har ytterligare tio ar forflutit da assistansens behovsbeddmning har
blivit mer detaljerad och tilldelning av assistanstimmar har skérpts. En forut-
sittning for att bevara autonomin i vardagen &r att assistansanvédndarna
beviljas tillrdckligt med tid. Om tilldelningen av assistanstimmar minskas,
t ex genom en fortsatt inskrdnkning av vad som bedoms som grundliaggande
behov, kommer ett allt storre ansvar for den dagliga hjélpen att liggas pa
anhoriga. Det riskerar att paverka den kénsliga balansen mellan assistans-
anvindarnas behov av autonomi och deras beroende av anhorigas stod. Ett satt
att f 6kad kunskap om hur dagens assistansanvindare lever med effekterna av
dessa fordndringar vore att gora uppfoljningsintervjuer med studiens deltagare.
Sammanfattningsvis visar studien att personlig assistans har en stor
betydelse for att gora det mojligt for personer med omfattande funktions-
nedséttningar att forma sin vardag med familj. Aven om studien visat att
autonomin begrinsas av olika faktorer har assistansen Okat utsikten for
personer med omfattande funktionsnedsittningar att nd delaktighet och sjélv-
bestimmande pa ett séitt som tidigare hjélpformer inte gjort: assistansen ger
mojligheter att vara en aktiv partner, fordlder och samhéllsmedborgare.
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Summary: Family life with personal assistance

Personal assistance in Sweden

Personal assistance was introduced in Sweden in 1994. It is intended to
provide support for people with extensive disabilities who need assistance
with activities such as dressing, managing hygiene, eating or communicating
with others. Personal assistance was legislated in the Act (1993:387) Support
and Service for Persons with Certain Functional Impairments (Swedish
acronym LSS). This Act aims to give people with extensive disabilities the
right to access support in their everyday lives.

The introduction of personal assistance for people with extensive disabil-
ities reflects an ambition by policymakers to support those with disabilities
to live independent lives. Underpinning the legislation is a vision of autonomy
and integrity for all, and that support such as personal assistance would enable
people with severe disabilities to lead a life like others. Once granted personal
assistance, the person receives payment corresponding to the number of hours
she or he is assessed to need. The users are entitled to choose to become the
employer of their assistants or they can use a care provider organisation, such
as the municipality, a user cooperative or a private company.

In 2014, around 35 percent had chosen the municipalities to organise their
assistants, 9 percent had chosen a users’ co-operative, 53 percent had chosen a
private company and only 3 percent had chosen to be employer and to organize
the assistance themselves (Swedish Social Insurance Agency 2015b). It has
been estimated that around 25 per cent of all personal assistants employed are
family members (SOU 2008:77). In December 2014 there were about 16 100
persons who were granted personal assistance. The average amount of assis-
tance was 124 hours per week. The Swedish personal assistance benefit has
been considered to be a generous scheme by international standards (Askheim,
2001, 2014; Leece & Bornat 2006; Szebehely & Trydegard, 2007).

Swedish research on the impact and effects of the introduction of personal
assistance have mostly focused on the perspectives of the users and the per-
sonal assistants. Some Swedish studies have explored the experiences of
family life and disability (Gustafsson Holmstrom, 2002, Malmberg, 2009).
Little is known of family life with personal assistance from the perspectives
of both users and other family members.
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The aim of the study

The aim of this study is to investigate and describe the experiences of every-
day life with personal assistance in a family where one parent has an
extensive disability and has personal assistants in attendance throughout
most of the day and night. The focus is on how family life is affected by
having personal assistants in the home most of the time and also how this
impacts on family members, and in turn, how this affects the organisation of
the assistance. The main question is: What does it mean for users and their
families to live with personal assistance?

Theoretical perspectives

Two theoretical perspectives have been employed in this study; Dorothy
Smith’s theories about “The relations of ruling” (Smith, 1987) and Giele and
Elder’s theories of the Life course (Giele and Elder, 1998).

The Canadian feminist sociologist Dorothy E. Smith (1987, 1990) has
formulated theories about the “relations of ruling” arguing that sociology has
been built on male knowledge about how society works. The experiences of
women and of different minority groups, like persons with disabilities, were
not part of the knowledge base of sociology. Smith pointed out that by ex-
cluding these experiences many important voices were not heard. The exclu-
sion led to a dominance of the male perspectives not only in sociology but
also in other areas of society such as in the education system, the govern-
ment, in economy and in politics. These systems were formed by the male
“relations of ruling®. Smith also criticized the idea that a researcher could
stand outside and observe the study object from a distance and not be
affected by the situations she or he studied. She recommended that the
researcher should go back to her own experiences and use these experiences
to understand the world of those who were studied and to seek a perspective
from within, to get a better understanding of those whose reality was being
studied (Smith, 1990).

I have chosen to use Smith’s insider perspective in this study of disability
and everyday life with a focus on families in order to make the interviewees’
experiences visible. I want to analyze the conditions and experiences that
persons with disabilities have within the frame of Smith’s theories on the
relations of ruling and examine the impact of decisions taken by govern-
ments on peoples’ everyday lives, in this instance, the introduction of
personal assistance. The power exercised by officers at agencies when they
investigate and take decisions about who will be entitled to personal assistance
can be seen as an example of this power. These decisions dramatically affect
everyday life, not only for the people who are assessed for personal
assistance, but also for their family members.
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The study also utilises a life course perspective, drawing on concepts such
as ageing as a progressive process, and the importance of taking historical
time, cohort, social relations and social time tables into consideration (Giele
and Elder, 1998). Giele and Elder emphasize that the ability of the individual
to work towards goals in life and to be an agent in his or her life, is
important to assist in understanding how peoples’ lives develop. At an early
stage of the study I became interested in utilising a life course perspective to
investigate the significance of when in life an illness or impairment has
occurred. For example, would there be significant differences in the experi-
ences between the participants in this study if the user was born with the
disability or if the disabling injury/illness occurred later in life?

Methods

The study has a qualitative and explorative approach where parents with
severe physical disabilities and their family members have been interviewed
individually about their experiences of family life with personal assistance.
The participants in this study were recruited through private and municipal
assistance provider organisations and through organisations that provide
advice and support to people who have been recently injured. The different
recruitment strategies were utilised in order to get a sample including a vari-
ety of perspectives from people both within and outside of the disability
movement and from various parts of Sweden.

Eight personal assistance users were interviewed, six women and two
men, aged between thirty and sixty years. All had children under the age of
eighteen living at home. Also seventeen family members were interviewed
(partners, children and in two cases members from the family of origin: a
father and a sister). Altogether twenty-five persons were interviewed for the
study. Most of them, except the children, were interviewed twice. The
interviews lasted between half an hour to two hours and were audio recorded
and later transcribed.

Five of the assistance users lived with a partner and three were single.
Those who lived with a partner lived with their children full time, while
those who were single lived part time with their children. Three (all women)
were disabled from birth and five had had accidents (two women and two
men) or fallen ill (one woman) as adults, leaving them with extensive disa-
bilities. They had between eighteen months and fifteen years of experience
with personal assistance. All of them needed extensive assistance with basic
needs and practical tasks. Seven needed assistance around the clock; only
one could manage without assistance at night. They had been granted be-
tween 50 — 192 hours of assistance per week.

Participants in this study differ from the wider group of people who are
granted personal assistance, in regard to the way they have chosen to
organise their personal assistance. Four of the eight participants had chosen
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to organise their own assistance, while nationwide only three percent of the
users of this scheme have chosen to do this.

Results

The data was analyzed thematically, and three major themes were dominant;
the loss of power and control, the impact and effects of the stage in life when
the disability occurred, and the role of the family.

Power and control

Although the intention of the provision of personal assistance is to give the
user power by enabling control over their daily assistance, this study demon-
strated that this power in fact is conditional. When the user is totally depend-
ent on how and what the assistants do, the assistant has a great deal of
power. How the user experiences the help depends on whether or not the
assistants are perceptive and compliant. It was found that some users would
adjust their demands on the assistants and accept support even if provided in
a way they did not want for fear that the assistant would quit if the user
complained. The participants were also concerned that the assistants would
be hard to replace. On the other hand, the assistant may accept work tasks
that are questionable for fear of losing his or her job. This may create a
complicated power balance within the relationship between the user and the
assistant, with the assistant afraid of losing her job, and the user being afraid
of not getting help.

A life course perspective on personal assistance

Whether the disability was lifelong or the result of an accident or a disease in
adulthood, was found to be important in regard to how the user viewed per-
sonal assistance and to their choices and the opportunities available at differ-
ent stages of life, particularly when it came to making decisions about edu-
cation, housing, work, leisure activities and forming a family.

The three women who were born with disabilities who had known all
their lives that they would need support from others to go about their every-
day lives, described the introduction of LSS as a very important event. Their
history of support was summarized in a short sentence: “Life before or after
LSS”. They knew that they would always need extensive support either from
family members or from people outside of the family. This need for support
was one of the main factors that was taken into consideration when they met
their future partners and decided to form a family. Before LSS the support
given to them was limited in hours and covered only personal needs and
housekeeping and was restricted to things they could do at home. However,
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when they were provided with personal assistance the number of hours in-
creased; the help also included supporting them to be more independent and
enabling them to go outside the home, to study, to work or just to go shop-
ping when they wanted to. Personal assistance provided the opportunity to
live a life that was in line with their own ambitions and goals.

When they became parents, personal assistance became even more im-
portant. They viewed the assistants as enablers supporting them to be active,
caring mothers able to take part in their children’s everyday activities. How-
ever, they felt the assistants also posed a possible threat as competitors for
the children’s love, and they therefore felt compelled to develop strategies to
avoid this. For example, when they employed a new assistant, they conducted
thorough pre-employment interviews and explained how they wanted the
assistant to work. They stipulated that the assistants were not to care for their
children but were to direct the child to the mother for comfort or caresses. The
mothers also spoke repeatedly to the assistants about how they should deal
with the children. They were only hired if they agreed to these conditions.

The five people who were injured or fell ill as adults had very different
view of life with personal assistance. To this group personal assistance was
connected with observations about “life before and after the accident or ill-
ness”. Their life course was affected in the sense that they had to face losses
of both their bodily abilities and involvement in work and leisure activities.
For this group, personal assistants enabled them to recapture some of the
abilities they had lost; at home, as parents and as partners. However, the
assistance could never fully compensate for the loss. Before their accident or
illness all of them had worked full time. At the time of the interviews one of
them was training to return to her former work, another was retraining for
work in another field and the remaining three could no longer work.

Their views on the relationships between the personal assistants and their
children differed from those born with disability. The two men viewed the
assistants as compensators. They were comfortable with the assistants doing
the physical activities with their children that they could no longer do them-
selves; e.g. play football or go swimming, activities that the men regarded as
typical “fathering” activities. The men encouraged the assistants and the
children to build relationships and did not see the assistants as rivals.

The women in this group were older than the men and were already
established as parents when they suffered their accidents or fell ill. Their
parenting abilities were never questioned. They had to find new ways to
organize their daily lives, but they never lost control over the housekeeping
or the care of their children, even if the children’s fathers had to take on a
greater responsibility than before. They saw the personal assistants as
enablers but also as a way to recapture as much of their former lives as
possible. They also described how their disabilities affected their everyday
life and forced them to seek a balance between work, family life and the time
that was needed for rest and recreation.
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Personal assistance and family help

A key finding from this study was the importance of family support. This
was somewhat surprising as the Swedish model of personal assistance is
very generous and covers hours for personal help, housekeeping and other
needs. The assistance users were granted the assistance allowance according
to their needs and had the right to employ formal assistants (assistants out-
side of the family) and family members. However, this study showed that all
of the participants, in addition to the paid workers, also received extensive
informal support from family members. Further, in all but one family, family
members to smaller or larger extent were employed as assistants. The
motives for employing family members differed. The assistance users would
employ family members in order to get “a break” from the formal assistant
enabling them to relax, knowing that the family member knew what to do.

Two of the women employed their mothers when their children were
newborn to limit the number of persons who cared for the baby. The conse-
quence of this was that they, as adults, once again had to accept receiving
personal help from their mothers. The women who lived with a partner re-
ceived help from their partner to ensure some private time for the family
although this limited her liberty since the partner could not always attend to
her needs immediately as he was also attending to the children and other
family matters.

Those who were single emphasized safety and continuity as most
important and two of them had chosen to employ family members to a
greater extent than the others. For them receiving help from a family
member in the home created a sense of normality. For instance, they could
spend time together not primarily because of the person’s disability but
because they belonged to the same family and had common interests.

The informants articulated contradictory arguments for and against
employing family members. One argument in favour of choosing family
members was that it could be a way to avoid supervising and managing
formal assistants. On the other hand, several of them found that family
members could be hard to manage, especially mothers, as they considered
that their own way of doing things was the best.

The partners held a special position among the family members inter-
viewed. They lived with the assistance users and shared family life and
responsibilities with them. To them personal assistance meant safety and
relief from household tasks. It enabled them to work outside of home
knowing that the personal assistants were there to provide the help needed.
However, if an assistant was missing and no replacement could be found, the
partner had to stay at home. The assistance also came with a cost to the
family’s privacy and having a third party in the home could be stressful. This
was one of the reasons why several of the partners had chosen to be
assistants in the evenings and nights.
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The children interviewed ranged in age from eight to eighteen years old.
Most of them had lived with personal assistance all their lives. Having
personal assistants at home was normal for them. Neither they nor their
friends thought that it was anything out of the ordinary that one of their
parents had personal assistants. It meant they were safe and they took little
notice of the assistance, as long it worked as it should. The children looked
upon the assistants as people who were there primarily to help their parent.
Even though they emphasized the importance of the assistance in itself, they
also described how assistants that had worked for a long time could become
close to them and be an extra adult to talk to and learn from.

The assistance allowance has made it possible to give economic compen-
sation to family members for the help they provide. This makes their work
visible. However, one drawback is that it may also result in them becoming
financially dependent on the work as a personal assistant, regardless of
whether it is a full-time or part-time job. This may in turn lead to that the
user feeling financially responsible making it hard to address things that do
not work so well or to give notice to a family member who depends on the
work. Further, this study shows that there is also a risk that the roles will get
blurred, for instance whether a grandmother is working as an assistant or
visiting as a family member. The economic compensation creates a new
form of relationship between the user and his/her family members. The
question of whether a family member will get paid when they provide help
may be present, implicitly or explicitly.

Several of the interviewees had the experience of employing an unem-
ployed family member. This experience was double-edged. It could benefit
both the person who was out of work, providing financial security and the
assistance user, who was able to employ a familiar person. But the user
could also feel more or less forced to provide employment to the family
member, who from the perspective of the service user may not necessarily be
the person they had wanted to do this job. As mentioned above, ending the
employment may also be harder with a relative than with a formal assistant.

Conclusions

The results show that even though the assistance users have chosen different
ways to organize their assistance, support and help from family members was
crucial for all of the participants in this study. They have chosen to receive
help from family members even though they have access to formal assistance.
They gave a number of reasons, for instance to enable more private time
within the family, not having to manage formal assistants and because family
can substitute as assistants when needed. All of them chose to combine
formal assistance with paid or informal help from family members in ways
that best suited not only the assistance users' needs and wishes but also their
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family situation and circumstances. For all the informants in this study — both
the assistance users and their family members — the personal assistance
scheme has been crucial in giving them the opportunity to live much richer
and more independent lives than otherwise would have been possible.
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Bilagor

Bilaga 1

Introduktionsbrev till studiens deltagare

Stockholms
universitet

Presentation av studien "Familjeliv med personlig assistans”

Detta brev innehéller en forfragan om du vill delta i en studie om “Familjeliv
med personlig assistans — ur brukarens och anhdrigas perspektiv”. Studien
kommer att genomforas av Viveca Selander, doktorand vid Institutionen for
socialt arbete, under handledning av professor Marta Szebehely.

I studien kommer jag att undersoka och beskriva erfarenheter av att leva med
personlig assistans nidr man har familj. Hur dr det att vara brukare och leva
med personlig assistans, om du lever ensam med barn eller i ett
parforhallande med barn? Hur det &r att ha ett omfattande funktionshinder
och att dagligen vara beroende av stdd och hjdlp for att fa sin tillvaro att
fungera? Hur paverkas familjen och hur kan man behélla/fa ett eget privat
utrymme? Vilka mdjligheter och begrinsningar innebér det att ha personlig
assistans 1 hemmet en stor del av dygnet? Studien kommer att belysa
brukares och anhorigas erfarenheter och upplevelser ur bade ett kvinnligt
och ett manligt perspektiv.

Om du vill delta i studien innebér det for din del att vi triffas for en intervju
som tar ca 1 % - 2 timmar. Tid och plats for intervju bestimmer du sjilv. Ditt
deltagande ar helt frivilligt och du har nidr som helst ritt att avbryta det. Dina
svar kommer att behandlas anonymt, ingen kommer att fa reda péa vilka
personer jag har intervjuat. Intervjuerna kommer att spelas in pa band och
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skrivas ut ordagrant. I samband med detta kommer de att avidentifieras och
forses med en kod som bara jag har tillgang till. Intervjumaterialet kommer
att ldsas av mig, min handledare och mina kollegor i forskargruppen.
Forskningsresultaten kommer att inga i en doktorsavhandling och redovisas
sé att ingen enskild person kan bli igenkédnd.

Om du ér intresserad av att delta i studien eller bara vill ha mer information
om den sa kan du na mig pa nagot av nedanstaende telefonnummer eller via
e-post. Om du har nagra fragor om studien dr du vilkommen att hora av dig
till mig eller min handledare.

Vinligen

Viveca Selander

Doktorand vid

Stockholms Universitet

Institutionen for socialt arbete

106 91 Stockholm

Ttn: 08-674 73 77

e-post: viveca.selander@socarb.su.se

Handledare

Professor Marta Szebehely
Stockholms Universitet

Institutionen for socialt arbete

106 91 Stockholm

Tfn: 08-674 73 94

e-post: marta.szebehely@socarb.su.se
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Bilaga 2

Intervjuguide till intervju nr 1
Assistansanviindare
Inledning med kort sammanfattning av informationsbrevet med presentation
av syftet med studien, sekretess och anonymitet, behandling av materialet
och ritten att avbryta sitt deltagande.
Intervjuteman
Vill du beritta kort om dig? (Alder, familjesituation, typ av funktionshinder/
sjukdom, familjesituation).
Hur ldnge har du haft assistans.
- har du haft annan hjilp tidigare?
- hur mycket assistans har du?
- hur manga assistenter?
- hur lange har de arbetat?
Beritta om hur &r det att leva med personlig assistans — for- och nackdelar.

Beritta om hur det ar att fa hjalp med hemmet. Hur vill du att de ska gora -
pa sitt sétt eller pa ditt satt?

Berétta om hur &r det att 3 hjdlp med sin person.
Beritta om hur ar det att vara kvinna/man och leva med personlig assistans.

Har du kvinnliga/manliga assistenter. Hur har du valt dem? Hur hanterar du
skillnader mellan kvinnligt/manligt i méten brukare - assistent?

Utfor assistenterna kvinnliga/manliga sysslor?

Berdtta om hur familjen (anhdriga, make/maka/barn) paverkas av din
assistans.

Beritta om hur din fordldraroll paverkas av assistans.
Beritta om hur du ser pa personliga assistenters relation till ditt/dina barn.

Avslutande reflektioner — ar det ndgot mer du vill berétta, ndgot jag glomt?
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Intervjuguide

Anhdoriga
I tillimpliga delar stélldes motsvarande fragor till anhoriga:

Inledning med presentation av syftet med studien, sekretess och anonymitet,
behandling av materialet och rétten att avbryta sitt deltagande.

Intervjuteman
Bakgrund

Beritta om hur ditt och &vriga familjens liv péverkas av att leva med
personlig assistans.

Beritta om hur du tdnker om fordelning av hemarbetet och hur ni férdelar
hemarbetet med assistenterna.

Beritta om hur du ser pa kvinnliga/manliga assistenter.

Beritta om hur din fordldraroll péverkas av att ha personlig assistans i
hemmet

Beriétta om hur du ser pa assistenternas relation till barnen

Avslutande reflektioner — ar det ndgot mer du vill berétta, ndgot jag glomt?
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