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Forord

Personlig assistans dr den enskilda insats som ront storst uppmarksamhet i
samband med handikappreformen. Fér manga representerar den hela reformen
vars huvudsyfte ar att medverka till jimlika levnadsvillkor mellan manniskor
med och utan funktionshinder. Personlig assistans dr ocksd den insats som
tydligast ger uttryck for handikappreformens intention, dvs. att rétten till
sjdlvbestimmande och inflytande ska mojliggora delaktighet och ge forutsitt-
ningar att leva som andra i samma &lder.

Den hér rapporten dr en sammanstéllning och analys av den svenska forsk-
ning som finns inom omradet personlig assistans. Rapporten utgér fran tre
perspektiv; assistansanvdndarens, den personliga assistentens samt det social-
politiska sammanhanget. Forutom forskningsstudier refereras andra publika-
tioner som formedlar kunskap kring personlig assistans. Kunskapsluckor be-
skrivs och forslag p4 nya forskningsomraden ges. Aven pigiende forskning
refereras kortfattat.

Rapporten dr en del i ett storre projekt om personlig assistans som genom-
fors pd Enheten for handikappfrdgor inom Socialstyrelsen. En kartldggning av
kommunala riktlinjer avseende personlig assistans har publicerats tidigare un-
der aret och arbete pagédr med titta pa insatsen personlig assistans ur ett sam-
hillsekonomiskt perspektiv. P4 uppdrag av Socialstyrelsen kommer Universi-
ty of Oxford att utifrdn internationell forskning soka kunskap om effekter av
personlig assistans. Resultatet av en sadan studie kan leda till att nationella
riktlinjer utarbetas pa omradet.

For innehallet i foreliggande rapport svarar FD Nina Nikku, Tema Kom-
munikation, Linkdpings universitet. En referensgrupp har foljt arbetet. Fran
Socialstyrelsen har Ulla Clevnert, Carina Gustafsson och Helene Wirandi
medverkat.

Juni 2005

Peter Brusén
Enhetschef

Enheten for handikappfragor






Innehall

Forord
Sammanfattning
Bakgrund, material och metod

Syfte och metod

Genomforande

Material

Avgrinsningsfragor

Tidsperiod

Materialets omfattning
Forskningsmaissiga utgangspunkter
Perspektiv samt disposition

Assistansanvindaren

Sociala bestimningsfaktorer
En bild av brukaren

Genus

Barn och ungdomar

Aldre

Etnicitet

Sociala resurser och levnadsniva
Funktionsnedséttning

Socialt nitverk

Familj

Skola och kamrater

Hogre studier och arbetsliv
Personliga assistenter

Makt och inflytande

Den etiska virdegrunden

Bemotande

Sjalvbestimmande

Tillganglighet

Inflytande

Fran hemtjénst till personlig assistent
Brukarnas egna erfarenheter

Forskningsmissiga tyngdpunkter — sammanfattning

Den personliga assistenten

Rekrytering och kompetens
Rekrytering

Kompetenskrav, utbildning och fortbildning

Arbetets organisering

Anstéllningsforhallande och arbetsmiljo

Arbetsuppgifter
Arbetsledning

Yrkesroll och yrkesetik
Yrkesroll

Forskningsmiissiga tyngdpunkter — sammanfattning

10
10
10
11
11
11
12
12

14

14
14
15
16
18
18
19
20

21
21
22
23
23

24
24
25
25
26
26
27
28

28
30

30
30
31

31
32
33
33

33
34

35



Lagstiftning och administration
Assistansreformen och dess implementering

Lagstiftning och bedomningsarbete
Lagstiftning

Komplikationer till f61jd av lagstiftning
Beslut, verkstéllighet och 6verklagan
Handldggning och beddmning
Bemotande

Kostnader

Administration och ansvar

Jamforelser mellan privat, kooperativ och offentligt organiserad assistans
Independent Living

Organisation

Forandringar

Kvalitetsarbete

Medborgarskap

Etik

Forskningsmiissiga tyngdpunkter — sammanfattning

Kunskapsluckor

Angeldgna men mindre uppméarksammade forskningsomrédden
Behov av begreppsutveckling, teoretiska ansatser och nya metoder
Kommande forskning

Uppsatser pa grundutbildningsniva

Referenser

Lagstiftning

Offentligt tryck
Myndigheters rapporter mm
Litteratur

C- och D-uppsatser

Doktorander med kommande avhandlingar

37
37

38
38
39
40
42
43

44

46
46
47
47
48
48
49
49

50

52
52
53
53
54

55
55
55
56
59
67
69



Sammanfattning

Den 1 januari 1994 infordes lagen (1993:387) om stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS, samt lagen (1993:389) om assistansersittning, LASS.
Under de drygt elva ar som gétt sedan lagstiftningen trddde i kraft har det ge-
nomforts en rad studier av insatsen personlig assistans ur savél assistansan-
vindarnas, de personliga assistenternas som politiska och organisatoriska per-
spektiv.

I denna rapport dterges omfattning, inriktning och resultat frdn svenska stu-
dier som helt eller delvis skildrar personlig assistans. Materialet innefattar ve-
tenskapliga publiceringar samt utredningar och rapporter frdn myndigheter
och FoU-verksamhet. Déarutéver omnédmns uppsatser pd C- och D-nivd vid
universitet och hogskolor, kommande avhandlingar inom omradet samt i viss
omfattning material fran handikapporganisationer.

Fordandringen av stodet frdn hemtjénst till personlig assistans finns vil
skildrat i ett par studier. Insatsen har haft stor betydelse for personer med
funktionshinder och behov av personlig hjélp. Assistansen ger 6kade mojlig-
heter till jamlikhet och delaktighet i samhéllet. Samtidigt dr det inte oproble-
matiskt att vara beroende av sina assistenter eller att organisera assistansen pa
ett tillfredsstillande sétt. I ett flertal studier framtrdder hur den betydelsefulla
assistansen dven innebdr svarigheter. Det finns ett makt- och beroendeforhal-
lande inbyggt i relationen mellan ménniskor som ger och tar emot hjélp, vilket
kraver s.k. bemistringsstrategier.

Dubbelheten, det vill sdga den samtidigt mojliggdrande och hindrande assi-
stansen, framtrider i flera studier av ungdomar med assistans. Hir skildras hur
assistansen ger mojlighet till delaktighet med andra ungdomar men samtidigt
kan utgora ett hinder, bland annat genom att skapa avstdndstagande. I analyser
av situationen i skolan framtrdder konflikter mellan mojligheterna till social
samvaro och prioritering av skolarbete. Aven i familjer med en assistansan-
vandare uppstar konflikter mellan behovet av stéd och familjens behov av pri-
vatliv.

Personlig assistans som nytt yrke skildras 1 ett flertal studier. I en kartlagg-
ning av assistenternas bakgrund och skl till yrkesval framtridder en brokig
grupp, det vill sdga personer med varierande bakgrund. Det dr vért att notera
att mdnga angav tidigare erfarenhet av personer med funktionshinder som skl
for att vilja arbetet.

Personliga assistenters arbetsmiljo har varit féoremal for flera studier som
initierats av Arbetsmiljoverket. Aven i andra studier framtriider att den nya
yrkesrollen kan innebéra svarigheter som inte forekommer i motsvarande om-
fattning inom andra omsorgs- eller serviceyrken. Att yrkesmassigt tridda in i en
annan manniskas privata liv kan innebéra svarigheter med gransdragning mel-
lan savél arbete och fritid som mellan vénskap och professionell relation. Det
uppstér spianningsfilt som en konsekvens av att brukarens bostad utgdr savél
en hemsfiar som en arbetssfar. Den personliga assistenten stélls infor en rad
etiska fragor som méste hanteras i en ofta ensam arbetssituation.



LSS-reformen och dess utveckling samt hur den hanteras i praktiken har stu-
derats bland annat genom jimforande analyser mellan olika kommuner. Hér
framtrader savél likheter som skillnader i hantering av drenden. Exempelvis
kan en integrering av handikapp- och dldreomsorgen innebéra en nivellering
av ambitionsnivderna som anges i lagtexterna. Handldggarna ser mojligheter
att samordna och omfordela mellan verksamheterna, vilket foretrddare for
handikapporganisationerna menar &r ett hot mot kvaliteten i verksamheten. I
en studie av forsdkringskassans handldggning av assistansdrenden framtrader
de politiska, juridiska och etiska problem det kan innebdra. Handldggarna
aldggs dubbla roller som kan vara svéra att forena. De ska informera och
uppmuntra individer att soka stod for att fi tillgang till goda levnadsvillkor
och samtidigt se till myndighetens kirva ekonomi.

Sambandet mellan rattighetslagstiftning, lagtrots och domstolstrots framtra-
der i studier av verkstdlligheten av domar. Bristen pd sanktioner ses som en
allvarlig brist i réttighetslagstiftningen. Underldtenheten att verkstdlla domar
innebdr att tvangsmedel maste diskuteras. Vidare maste det skapas legitimitet
och forstaelse for prioritering av stodet till personer med svara funktionshin-
der. Samtidigt visar andra studier att forsenad verkstéllighet mdnga génger be-
ror pé brist pa personal eller lamplig personal. I delar av landet &r rekrytering-
en av personliga assistenter en reell svarighet.

De organisatoriska studierna av personlig assistans lyfter fram den svenska
valfardens marknadsanpassning, exemplifierad genom den kundvalsmodell
som ger assistansbrukare frihet att vélja producent. Det kan konstateras att ut-
vecklingen av dgarformer och utbud ar avhidngiga offentliga regleringar och
stdd. Faktorer som pdverkar etableringen av assistansverksamhet dr exempel-
vis begriansningar av foretagens vinstutrymme, accepterande av andra virde-
koncept samt reglering av tillsyn och kvalitetsméitning.

Avslutningsvis konstateras att det finns angeligna men mindre uppmaérk-
sammade forskningsomrdden. Hiar ndmns bl.a. studier pa makropolitisk niva
av finansiering, rekrytering och spanningar mellan rivaliserande verksamhe-
ter. Dessutom ndmns effektstudier och samhillsrelevanta analyser av vilka
konsekvenser personlig assistans har haft pa exempelvis vardutnyttjande, ar-
betsmarknadseffekter och livskvalitetsmdtningar. Vidare konstateras att per-
spektiv som genus och etnicitet samt djupgéende studier av personlig assistans
och dess betydelse for familjeliv och yrkesliv saknas.



Bakgrund, material och metod

Den 1 januari 1994 infordes lagen (1993:387) om stod och service till vissa
funktionshindrade, LSS, samt lagen (1993:389) om assistansersittning, LASS.
Det 6vergripande syftet med lagstiftningen &r att frimja jimlikhet i levnads-
villkor och full delaktighet i samhéllslivet for ménniskor med omfattande
funktionshinder. Verksamheten skall grundas pa respekt for den enskildes
sjdlvbestimmande och integritet. Den nya lagstiftningen var en del i handi-
kappreformen.

LSS och LASS vinder sig till personer med omfattande funktionshinder.
De som har ritt till insatser dr indelade i tre s.k. personkretsar:

1. Personer med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstdnd

2. Personer med betydande och bestidende begavningsmaissigt funktionshinder
efter hjdrnskada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom
3. Personer med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt &dldrande, om de ar stora och orsakar betydan-
de svérigheter i den dagliga livsforingen och ddrmed ett omfattande behov av
stod eller service.

LSS omfattar tio olika insatser for sdrskilt stod och service som har till syfte
att skapa forutséttningar for ett aktivt och jamlikt liv med mgjlighet till infly-
tande och samhéllsdeltagande. En av dessa insatser dr personlig assistans.

Med personlig assistans menas ett personligt utformat stodd som ges 1 olika
situationer av ett begrénsat antal personer. Stodet ska ges till den som pa
grund av funktionshinder behover hjilp att tillgodose de grundlaggande beho-
ven i vardagen. Med grundldggande behov dsyftas behov av hjilp med person-
lig hygien, méltider, av- och paklddning, att kommunicera med andra eller an-
nan hjélp som forutsétter ingdende kunskaper om den enskilde.

Kommunen har ett basansvar for den personliga assistansen, men stat och
kommun har ett delat finansiellt ansvar. Om de grundlidggande behoven over-
stiger 20 timmar per vecka har den enskilde ritt till assistanserséttning enligt
LASS. Det betyder att staten via forsdkringskassan finansierar den del av assi-
stansen som Overstiger de forsta 20 timmarna. Assistanserséttningen ska an-
vindas till assistentens eller assistenternas lonekostnader, det vill séga 16n, so-
ciala avgifter och semesterersittning, men ska éven tdcka administrativa kost-
nader, utbildning och 6vriga kringkostnader.

Den som har behov av personlig assistans for sina grundliggande behov har
dven ratt till assistans for andra personliga behov om behoven inte tillgodoses
pa annat sétt.

Personlig assistans innebér att den enskildes behov av stéd och service ska
tillgodoses av ett begrinsat antal personer — personliga assistenter. Dessa ska
vara knutna till personen och inte till en viss verksamhet. Assistenterna ska
finnas med 1 den dagliga livsforingen och under de tider pad dygnet som den
enskilde behdver assistans.



Personer med funktionshinder kan sjélva vara arbetsgivare for den person-
liga assistenten eller anlita ndgon annan, till exempel ett kooperativ, ett privat
foretag eller kommunen, som arbetsgivare. Det betonas dock att den enskilde
ska ha ett mycket stort inflytande dver vem som anstills som personlig assi-
stent, liksom Over nér och hur hjilpen ska ges. Mgjlighet finns dven att ha né-
gon ndra anhdrig som personlig assistent. I de fall brukaren lever 1 sé kallad
hushéllsgemenskap med den anhdrige maste assistansen ordnas genom kom-
munen eller ett fristdende organs forsorg, d4 man inte kan vara arbetsgivare
till den man sammanbor med.

Drygt 12 500 personer har assistanserséttning enligt LASS. Néstan 4 000
personer har personlig assistans enligt LSS efter beslut av kommunen. Antalet
personer som arbetar som personliga assistenter berdknas till ca 45 000. Be-
hovet av assistenter berdknas 0ka kraftigt de ndrmaste aren (RiR 2004:7).

LSS och LASS é&r utformade som réttighetslagar. Personer med funktions-
hinder ansoker sjdlva om stod. Om den enskilde inte far en insats beviljad som
han eller hon anser sig ha ritt till kan beslutet 6verklagas till forvaltningsdom-
stol for provning av huvudmannens avslag.

Syfte och metod
Studiens syfte dr att sammanstilla och analysera forskningsinriktade studier
om insatsen personlig assistans.

I projektet fokuseras inriktningar och fragestdllningar samt vilka resultat
som kan utldsas av olika studier. Vidare dokumenteras omrdden dér kunskap
saknas.

Studien dr avgrénsad till att omfatta studier om personlig assistans i Sverige.

Genomforande

Den sokning som ligger till grund for foreliggande forskningsinventering har
genomforts via databaserna ERIC, LIBRIS, Medline, Political Science,
PsycINFO, Social Service Abstracts och Sociological Abstracts samt Google
scholar. P4 sé& sitt har de tongivande sokmotorerna utnyttjats i arbetet med
denna sammanstéllning.

Vidare har riktade sokningar genomforts av artiklar i tidskrifterna “Disabili-
ty and Society”, och ”Scandinavian Journal of Disability.” En erfaren forsk-
ningsbibliotekarie har anlitats for kompletterande sdkningar. Som sokord har
anvints: personlig assistent, personlig assistans, funktionshinder, handikapp-
reformen, Independent Living.

Med hjilp av aktuella forskningsoversikter inom svensk handikappforsk-
ning samt personlig kinnedom har ett antal nyckelpersoner inom handikapp-
forskningen med inriktning mot det specifika omréadet identifierats (FAS
2001a, FAS 2001b). Forutom riktad sokning och genomgéng av dessa forska-
res publikationer och referenslistor har personlig kontakt tagits per e-post
och/eller telefon. P4 sa vis har sammanstédllningen kompletterats och bekraf-
tats samt ytterligare forskare, frimst doktorander med pagéende arbeten, iden-
tifierats.

Material
Det utforda kartldggningsarbetet bor ge en god grund for att analysera den ut-
talat vetenskapliga hanteringen av omrddet, vilket inte hindrar att studier av
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relevans faller emellan de vedertagna soksétten. Det huvudsakliga materialet
for sammanstillningen bestér av vetenskapliga publikationer. Dessa omfattar
monografier, doktors- och licentiatavhandlingar, antologier, rapporter och ar-
tiklar. Kategorin artiklar innefattar savédl sddana som publicerats nationellt
som internationellt. I materialet inkluderas ocksa statliga utredningar, rappor-
ter fran statliga och kommunala myndigheter samt fran FoU-verksambhet.

Déarutover omnamns ett antal uppsatser pa C- och D-niva samt pagaende
forskningsprojekt som genomfors av forskarstuderande. Dessutom inkluderas
ett antal publikationer av brukare med funktionshinder och/eller handikappor-
ganisationer samt liromedel avsedda for personliga assistenter.

Avgransningsfragor

Vad som kan anses vara forskning om personlig assistans &r inte sjidlvklart. Sa
kan exempelvis studier med inriktning mot skola och specialpedagogik tange-
ra assistansbehov, men elevassistans ér ett stod som inte faller inom lagstift-
ningen LSS och ér dirigenom inte foremal for uppmarksamhet hir, &ven om
skolelevers uppfattningar om personlig assistans faller inom ramen for studi-
en. Personlig assistans kommer ibland dven in som en aspekt i studier som
huvudsakligen har ett annat fokus. De studier som endast berdr assistans som
bakgrundsfaktor och i en begriansad omfattning har inte tagits med.

De studier som bildar underlag for foreliggande sammanstéllning har i hu-
vudsak LSS-lagstiftningen och personlig assistans som fokus, i rubrik eller
som en betydelsefull aspekt i fragestillning eller resultatredovisning.

Inom ramen for fortbildning av personal och inom landstingens FoU-
verksamhet dterfinns en rad dokumentationer. Vissa faller utom ramen for vad
som kan betraktas som vetenskapliga studier, men ger samtidigt inblick i1 den
praktiska verksamheten och utgdr underlag for problemformuleringar.

Ett mindre antal publikationer 1 referenslistan dr producerade inom handi-
kapprorelsen, antingen av brukare eller anhoriga. Har dterfinns nagra konkreta
inblickar 1 brukarperspektivet pa personlig assistans. Nagon fullstdndig inven-
tering av handikapporganisationernas material har inte genomforts da detta
ligger utanfor studiens syfte.

Tidsperiod

Sokningen har omfattat material frdn och med 1990 till och med 2004. LSS,
vilken innefattar personlig assistans, trddde i kraft den 1 januari 1994. Redan
tidigare hade personlig assistans for personer med funktionshinder givits inom
ramen for socialtjdnstlagen (2001:453). Inom vissa kommuner bedrevs for-
soksverksamhet, bland annat av den kooperativa foreningen STIL i Stock-
holm. Négon systematisk forskning har dock inte publicerats fore andra half-
ten av 1990-talet.

Materialets omfattning

Forskningsintresset kring personlig assistans i Sverige representeras framfor-
allt av en kérna av forskare med ett tidigare engagemang for handikappfragor
och svensk vélfardsorganisation. Dartill berdrs personlig assistans, dven om
det inte dr huvudfokus, i ett antal avhandlingar. Ett relativt omfattande materi-
al har producerats av och péd uppdrag av svenska myndigheter som Riksfor-
sdkringsverket och Arbetsmiljoverket. Inom ramen for kommuners och lands-
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tings FoU-arbete har en rad studier, utvirderingar och informationsmaterial
producerats.

Sammanstillningen visar ocksa pd att unga forskare har intresse for detta
omrade. Ett antal doktorander arbetar med avhandlingsprojekt som direkt be-
handlar personlig assistans och ytterligare nagra beror delvis eller indirekt det-
ta dmne 1 sina kommande avhandlingar.

Man kan dven notera att det finns ett storre antal studentuppsatser pa savil
C- som D-niva inom olika discipliner som pé olika sitt berdr personlig assi-
stans. Aven om dessa uppsatser endast sprids i liten omfattning 4r de stude-
rande viktiga kunskapsformedlare i sina kommande verksamheter, d& de ofta
studerar inom utbildningar som psykologi, social omsorg, vardvetenskap och
socialt arbete.

Utover detta finns ett mindre antal ldrobocker om personlig assistans,
framst med inriktning mot gymnasieskola och kortare fortbildning.

Aven inom handikapprorelsen har det producerats litteratur som specifikt
tar upp personlig assistans ur sdvil ideologiskt som informativt perspektiv.

Totalt omfattar litteraturlistan 178 publicerade titlar, 21 uppsatser pa C- och
D-niva samt 7 padgdende avhandlingsprojekt.

Forskningsmassiga utgangspunkter

Olika former av samhills- och kulturvetenskapliga perspektiv dominerar
forskningen om personlig assistans, och dé inte sédllan med sociologiska eller
pedagogiska utgangspunkter. Inom discipliner som socialt arbete, utbildnings-
vetenskap, social omsorg och vardvetenskap pagar arbeten inom omradet. Be-
tydligt mindre forskning finner vi inom de traditionellt humanistiska discipli-
nerna, liksom inom det tekniska féltet. Dock skall det noteras att inslaget av
tvirvetenskap dr framtrddande, liksom en anknytning till det omrédde som in-
ternationellt bendmns disability studies.

Perspektiv samt disposition
Denna sammanstéllning av svensk forskning om personlig assistans utgar fran
tre perspektiv; assistansanvéndarens, den personliga assistentens samt det so-
cialpolitiska sammanhanget med handikappreformen, lagstiftningen om per-
sonlig assistans och dess tillimpning samt organisation. I den vidare analysen
av materialet har det identifierats en rad sorteringsbegrepp till vilka den rele-
vanta litteraturen knyts. Pa sa sitt framtrdder en struktur for forskningsover-
sikten. Genom kategoriseringen kan dven luckor 1 kunskapsbilden identifieras.
I det forsta kapitlet fokuseras assistentanvéndaren och forskning om hans eller
hennes situation. Hér skildras brukaren och den personliga assistansen utifran
tre Overgripande utgangspunkter. Det forsta avsnittet utgar fran individen,
brukaren, och hans eller hennes sociala bestimningsfaktorer sdsom genus, l-
der, etnicitet, sociala resurser, levnadsnivd och funktionsnedsittning. 1 det
andra avsnittet framtrdder det sociala ndtverket och brukarens arenor vilket
inbegriper familj, skola, arbete och assistenter. Dérefter behandlas studier med
anknytning till brukarens makt och inflytande under rubrikerna etisk vérde-
grund, bemdtande, sjdlvbestimmande, tillgédnglighet, inflytande, forédndring
frén hemtjénst till personlig assistans samt brukarnas egna erfarenheter.

I det andra kapitlet aterges studier av den personliga assistenten, hans eller
hennes arbete och yrkesroll. I avsnittet om rekrytering och kompetens refere-
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ras dven studier som patalar assistenternas utbildningsbehov. Under rubriken
arbetets organisering behandlas analyser av anstéllningsforhallanden, arbets-
miljo och arbetsledning. I kapitlets avslutande del presenteras forskning om
den personliga assistentens yrkesroll och yrkesetik.

Det tredje kapitlet skildrar forskningen om handikappreformen, lagstift-
ning, tilldmpning och organisation. Forskning kring réttighetslagstiftningen,
komplikationer till f6ljd av denna, beslut och verkstillighet, handldggning och
beddmning samt bemoétande aterges. Darpa foljer ett avsnitt om kostnader i
vilket skildras analyser av de eskalerande utgifterna for personlig assistans.
Avslutningsvis refereras forskning om organiserandet av assistans, fordnd-
ringar, kvalitetsarbete samt medborgarskap och etik.

Studier eller delar av studier kan givetvis falla in under flera av de perspek-
tiv som valts 1 denna redovisning men &terges under det som kan betraktas
som den huvudsakliga inriktningen. I den sammanfattning som avslutar vart
och ett av kapitlen uppmérksammas de arbeten som kan sdgas utgora kidrnan i
den hittills genomforda forskningen om personlig assistans, det vill sdga de
studier som har en tydlig fokusering pé specialfiltet savél i fragestéllningar
som 1 empiri.

I det fjdrde kapitlet diskuteras avslutningsvis forskningsmaissigt angeldgna
men mindre uppmérksammade omraden samt metoder och behov av teoretisk
utveckling. Dérutdver ges en kort sammanfattning av forskning om personlig
assistans 1 kommande avhandlingar.
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Assistansanvandaren

I det foljande kapitlet presenteras forskning om personlig assistans som i hu-
vudsak fokuserar assistansanvindaren utifrdn ett antal perspektiv. Termerna
assistansanvindare och brukare anvénds i framstéllningen om den person med
funktionshinder som far personlig assistans. I detta kapitel skildras forskning-
en om brukaren och den personliga assistansen utifran tre Overgripande ut-
gingspunkter. Det fOrsta avsnittet utgar frin individen, brukaren och hans el-
ler hennes sociala bestamningsfaktorer. I det andra avsnittet framtrader det so-
ciala ndtverket och brukarens arenor. Slutligen behandlas studier med anknyt-
ning till brukarens livskvalitet.

Sociala bestamningsfaktorer

Som sociala bestamningsfaktorer innefattas hiar genus, alder, etnicitet, sociala
resurser och levnadsnivd samt funktionshinder. Under dessa rubriker presente-
ras forskning som fokuserar eller anknyter till dessa bestimningsfaktorer i
studier av brukare som nyttjar personlig assistans.

En bild av brukaren

Inom ramen for Riksforsidkringsverkets analys av kostnadsutvecklingen for
personlig assistans har Gronvik och Sundberg studerat den grupp ménniskor
som far personlig assistans. Utifran uppgifter himtade fran forsdkringskassans
personakter om assistanserséttning har forskarna sammanstillt en rad bak-
grundsvariabler for att pa en aggregerad niva fa en bild av den aktuella grup-
pen. Utifran denna studie kan man konstatera att ndgot fler mén &n kvinnor
har assistans. Merparten av personerna ar dver 30 ar och de flesta vuxna bor 1
eget boende. Omkring hélften av de vuxna dr ensamboende. En hog andel av
personerna (drygt 80 procent) har fortidspension. En stor del av dem som till-
hor personkrets tre har neurologiska eller muskuléra sjukdomar. Andelen per-
soner med psykiatriska diagnoser ar 14g medan fysiska funktionshinder finns
hos over 80 procent. Kombinationer av funktionshinder finns i viss utstrack-
ning. Den vanligaste kombinationen &r fysiska och begavningsméssiga funk-
tionshinder vilket drygt 20 procent av personerna har.

Darutdver studeras i analysen skillnader mellan personer som fick tillgang
till forsdkringen tidigt respektive sent, vilket exempelvis visar att av dem som
fick tillgang sent (1999-2000) tillhor fler personkrets tre an de som fick till-
ging till forsdkringen tidigt (1994-95). En rimlig forklaring till det uppges
vara att bade allménhet och olika vird- och omsorgssektorer blivit béttre in-
formerade om mojligheten att soka personlig assistans. Vad som hénder efter
nagra ar med assistansersittning dr bland annat att bade kvinnor och mén be-
viljas fler timmar (Gronvik, Sundberg, 2001).
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Genus

Inom modern samhélls- och kulturvetenskap, liksom inom internationella
handikappstudier (disability studies), 4r genusperspektivet en av de vanligaste
forskningsméssiga utgangspunkterna. (For forskning om genus och funktions-
hinder se exempelvis Barron, 2004.) I den forskning som har brukarna i cent-
rum finns forvisso dessa utgangspunkter representerade, men de forefaller
vara forvanansvart fa.

Det dr framfoOrallt en handikappforskare som kommit att lyfta genusper-
spektivet for personer med funktionshinder i behov av assistans (Barron,
1997). I en studie av hur ett fysiskt funktionshinder paverkar ungdomars maj-
lighet att uppna sjdlvstindighet pédvisas intressanta konsskillnader. Medan
unga kvinnor internaliserar omgivningens syn pa sig sjdlva, exempelvis som
passiva mottagare, inte frigor sig eller utvecklar den egna autonomin visar en
jamforelse med unga mén att dessa dr mer individualistiskt orienterade. Poj-
karna i Barrons studie tar avstand fran att tillhora kategorin personer med
funktionshinder. De ser det som att det dr upp till dem sjélva att sékerstilla sin
autonomi och visa att de inte dr som andra killar med funktionshinder, som de
uppfattar utdvar alltfor lite sjdlvstdndighet 1 sitt vardagliga liv. Flickorna &
andra sidan talar ofta om vi och syftar da pa "vi funktionshindrade” eller pa ett
fortgdende beroende av mamma, som innefattas i detta "’vi.”

Barron poédngterar distinktionen mellan oberoende och autonomi, didr en
person med funktionshinder dr beroende av sin personliga assistent men dnda
kan vara autonom genom att vara den som styr sitt eget liv. Studien visar att
det inte &r alltid som detta ideala forhdllande rader. Nar det géller ungdomar
finns alltid en risk for att assistentens professionella makt, i form av att defini-
era vad som &r bast for den unga, blir ett hinder for utvecklingen av autono-
min.

Ett antal studier skiljer mellan mins och kvinnors uppfattningar i synen pa
assistans och diskuterar ocksa i varierande omfattning vad denna skillnad kan
bero pé. Sa verkar exempelvis upplevelsen av att ta emot hjilp av en assistent
av motsatt kon skilja sig mellan mén och kvinnor. Kvinnor &r ofta negativa till
en manlig assistent, bade utifran sin egen uppfattning men ocksa utifrdn vad
andra kan tdnka om detta (Sjoberg, 1997). Min accepterar i hogre grad kvinn-
lig assistans 1 intima situationer (Jacobson, 1996). For savil kon som élder vi-
sar studier att brukare, och dven assistenter, foredrar assistans av en person i
samma &alder och av samma kon som de sjidlva (Gough, 1994, Skar, 2002).
Aven Ahlstrom och Anshelm noterar en konsskillnad, dir framforallt kvin-
norna bland de intervjuade brukarna upplevde att assistenterna tar ver hem-
met och dess skdtsel medan denna aspekt av intrdng 1 privatlivet inte stdrde
mannen i s& hog grad (Ahlstrém, Anshelm, 2000).

En studie dér ett antal brukare fick jamfora sina livsvillkor innan och efter
att de fick personlig assistans visar att kvinnorna upplever en mycket storre
forbéttring 4n minnen (Forsberg, Pettersson, 1996). Fler kvinnor d&n mén
tycker att de fatt storre rétt att sjdlva bestimma, dr mer respekterade och mind-
re beroende av anhoriga. En tdnkbar forklaring till att s méinga fler kvinnor
dn mén upplever en forbéttring ar enligt forfattarna att kvinnor dr mindre vana
att fa hjalp och dérfor upplever fordndringen som mer genomgripande.

Riksforsédkringsverket har sammanstillt en genusanalys av assistansersétt-
ningen. Hér pavisas att den statistiska skillnaden i timantal mellan mén och
kvinnor dr liten men systematiskt aterkommande. P& regional niva ar variatio-
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nerna stora. Aven om dessa regionala variationer har ménga forklaringar kan
det dock, enligt RFV, inte uteslutas att handldggningen av kvinnors respektive
méns drenden skiljer sig at. Konsskillnaden finns inom alla personkretsar i den
mening att antalet mén som dr mottagare av assistansersittning ér storre dn an-
talet kvinnor, men dven att médn har beviljats fler timmar per vecka an kvin-
nor. Skilda diagnoser kan inte forklara skillnaderna i assistans. Det dr mojligt
att liknande diagnoser gett upphov till skilda behov, nagot som inte varit maj-
ligt att beldgga i studien. D& mén har fler timmar dubbel assistans, det vill
sdga far hjélp av fler dn en person, kan detta forklara den totala skillnaden i
timmar mellan kvinnor och mén. Ytterligare en forklaringsfaktor ar alder, da
unga far fler timmar assistans och antalet brukare dr fler bland yngre mén
(RFV, 2004:11).

Med hénvisning till Barrons studie av unga min och kvinnor stiller RFV
frdgan om inte ménnen ser mojligheterna med assistansersittningen som red-
skap for att bli an mer sjdlvstdndiga och formulera krav medan kvinnorna i
hogre utstrackning passivt tar emot det som ges. Det dr da viktigt, menar man,
att titta pa vilka redskap forsékringskassans handlédggare har for att Gverbryg-
ga eventuella skillnader mellan méns och kvinnors sitt att formulera krav pa
stod och service (RFV, 2001:3).

Makars gemensamma ansvar innebdr att dessa forvintas trdda in och ta an-
svar for en del av den anhorigas behov av assistans. Bland de assistansberétti-
gade ar fler kvinnor &n mian sammanboende. D4 gifta/sammanboende kvinnor
fdr mer assistans dn gifta sammanboende mén kan det tolkas som att en man-
lig partner forvéntas ta ett mindre ansvar. Kvinnors och mins behov uppfattas
olika (RFV 2004:11).

I samband med diskussionen om genus och funktionshinder framhalls att
kvinnor med funktionshinder ofta blivit sedda enbart som funktionshindrade.
Som kvinnor har de blivit osynligjorda (Barron, 2004). Framforallt flickor
med funktionsnedsittningar riskerar att bli foremal for en avsexualiserande
socialisationsprocess. Forestdllningar i samhéllet om en genusbestimd, och
dessutom spontan, sexuell normalitet bidrar till att kvinnor med medfédda
grava funktionshinder drar sig for att artikulera sitt behov av planlagd och pro-
fessionell assistans for att komma en partner nira (Helmius, 2004).

Barn och ungdomar
Nar alder och alderskategorier utgdér de forskningsméssiga utgangspunkterna i
studier av assistans dr det primért barn och ungdomar som fokuseras. Yngre
barn framtrader i materialet i forvanansvért begransad omfattning och i syn-
nerhet 1 relation till den omfattande barnforskning som bedrivs i Sverige. Da
barn fokuseras ér det ofta deras fordldrar som kommer till tals om assistans
(exempelvis 1 Jarkman, 1996). I studier av hur LSS-insatser fungerar och upp-
fattas av familjer med barn med funktionshinder framkommer ménga positiva
omddmen om reformen. Stdd och avlastning gor att familjens vardag fungerar.
De svarigheter med personlig assistans som framkommer ar att f3 till stdnd en
flexibilitet, att hitta lampliga assistenter, ddlig kontinuitet samt att det blir
manga personer som kommer och gér i familjens vardag (Larsson, 2002).
Ungdomar forkommer i en rad studier dir deras utveckling, kamratkontak-
ter, mojligheter och hinder i relation till att leva som jamnariga m.m. studerats
1 en situation dér de dr beroende av assistans. Skér visar hur barn, 6 till 12 ar
gamla, ser assistenten som en del i sitt liv, en vén och en lekkamrat. Ungdo-
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mar mellan 13 och 19 ér ifradgasitter ddremot varfor de &r tvungna att ha assi-
stent (Skar, 2002).

I studierna av barn och ungdomar med assistans skildras hur assistansen ger
mojlighet till delaktighet med andra ungdomar men samtidigt kan utgora ett
hinder. Till f6ljd av assistentens vilvilja besparas den unga frén egna an-
strangningar och initiativ vilket kan fa till f6ljd att utvecklingen av sjilvfor-
troende, initiativformiga och tal forhindras och till och med gar tillbaka
(Jarkman, 1996). Den personliga assistenten kan framstd som en barridr mot
de jamnériga, badde genom att fylla behovet av sillskap eller verka avskriack-
ande for kontakt. Assistenten kan upplevas som en fordlder och exempelvis
dven Overta organiserandet av aktiviteterna vilket leder till avstdndstagande
frén andra barn och ungdomar. Relationerna kan dven utvecklas sa att assi-
stenten star i fokus for uppméarksamheten pé ett sitt som dn mer upplevs som
utestingande av den unga med funktionshinder (Skir, 2002).

Studierna visar att det dr bade svért och tidskrdvande for barnen och ung-
domarna att etablera en relation till sin assistent. Det som i Skérs studie kate-
goriseras som en professionell assistent, dr en person som é&r ett stod i praktis-
ka situationer samt lyhord for onskemal och synpunkter. Brukaren kan dérige-
nom kénna sig mer likvérdig sina kamrater. De assistenter som av ungdomar-
na kategoriserades som kamrater upplevdes som positiva dorréppnare 1 kam-
ratmiljon genom att delta i aktiviteter. Denna kamratliga relation innebar sam-
tidigt en stor risk for besvikelse, da assistenterna inte alltid bibeholl kamratre-
lationen med barnen och ungdomarna med funktionshinder pd arenor ute i
samhdllet (Skir, 2002).

Samtidigt som assistenten bidrar till upplevelsen av stérre autonomi kan
den nidra kontakten och sammanblandningen av kamratskap och assistans in-
nebdra att den unge brukaren drar sig for att exempelvis papeka felaktigheter i
assistansen fOr att inte sira assistenten (Barron, 1997). Foljden blir att de ten-
derar att std ut med en otillfredsstdllande situation snarare &n att forsoka for-
dndra den. Att ofta vara omgiven av vuxna och séllan kunna spegla sig i andra
ungdomar och deras beteenden kan dven péverka identitetsutvecklingen och
frigorelsen frén fordldrar och andra vuxna (Skér, 2002).

Vi vill bara vara som andra” &r titeln pd en rapport fran projektet Att finga
dagen och framtiden. Hér intervjuas tio ungdomar om nuvarande situation och
tidigare erfarenheter samt planer och 6nskemal infor framtiden. D4 nagra av
de intervjuade har personlig assistans kommer detta naturligt in i de atergivna
intervjuerna. Att fa assistans av sina foréldrar upplevs av flera ungdomar som
naturligt, ungdomarna har ju fatt det under hela uppvaxten. Samtidigt kan det
forsvara frigorelseprocessen ndr man ér praktiskt beroende av stod. Nagra av
de intervjuade ungdomarna har kraftfullt markerat sitt oberoende i och med att
de flyttat hemifran, medan andra inte haft samma behov av att manifestera sitt
oberoende (Brodin, Fasth, 2001).

Barns rétt till personlig assistans har granskats av Riksforsékringsverket
som konstaterar att av samtliga barn 0-22 &r med personlig assistans dr unge-
far 40 procent flickor och 60 procent pojkar. Antalet barn 0—6 &r med person-
lig assistans har minskat drastiskt, vilket delvis kan forklaras med att antalet
barn i aldersgrupperna minskat. RFV menar att troligen dven lag- och regel-
dndringar haft en inverkan. RFV papekar att viardet av barnkonsekvensanaly-
ser maste betonas for att icke avsedda effekter for barn ska kunna undvikas. I
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rapporten understryks att vetenskapliga analyser som forklarar skillnaderna i
assistanstilldelning &r sillsynta.

I RFV:s granskning av forsdkringskassans utredningar av barns rétt till assi-
stansersittning visas att barnets bésta sillan dr vigledande infoOr ett beslut. Inte
heller dr det vanligt att barn far komma till tals i behovsutredningen. RFV har
1 samrdd med Socialstyrelsen foreslagit att bestimmelser som tydligt reglerar
barnets bésta och barnets rétt att komma till tals bor inforas i lagstiftningen
(RFV 2004:9).

Aldre

I borjan omfattade lagstiftningen om personlig assistans endast personer upp
till 65 ar. Dérefter upphorde assistansen, och andra former for stod, framforallt
kommunal hemtjénst, skulle ta vid. I syfte att forbéttra forhdllandena for dldre
personer med funktionshinder genomférdes en dndring i lagen den 1 januari
2001 som innebar att assistanserséttningen fick behallas efter 65-arsdagen.

Riksforsédkringsverket har f6ljt upp och utvirderat de nya reglerna. Resulta-
tet 1 studien tyder pé att kontinuiteten i stodet har frimjats. De nya reglerna
har undanrdjt ett hinder mot tryggheten, men trots det kinner aldrande perso-
ner med funktionshinder ovisshet och oro infor framtiden. Det forklaras av att
anhoriga ofta ticker upp nir behoven av hjdlp med tiden 6kar, och det finns en
oro dver hur det ska bli nir anhériga inte lingre orkar. Aldre med funktions-
hinder behandlas ocksé olika beroende av var de dr bosatta dven efter att de
nya reglerna tritt i kraft (RFV, 2004:10).

For att studera effekter av regeldndringen utifran individperspektiv har en
kvalitativ intervjustudie genomforts med tolv brukare som omfattas av dver-
gangsreglerna. Dessutom har handldaggare pa forsdkringskassorna intervjuats.
Utifrdn nyckelorden kontinuitet, flexibilitet och valfrihet kommenteras bru-
karnas berittelser. Ett pafallande tydligt resultat ar, att sdvil kontinuitet som
flexibilitet forefaller vara beroende av anhdrigas dvervakande blickar. Detta
kan forverkligas antingen genom egna insatser eller aktivt bevakande av de
dldres intressen. Studien visar exempel pa d4 kommun eller alternativ assi-
stansanordnare pa ett foredomligt sétt har efterstrdvat lagens intentioner.
Andra kommuner och assistansanordnare har inte beaktat exempelvis kontinu-
itet utan anvint assistansbehovet som arbetstrianing eller arbete for Gvertalig
personal. Vad betréiffar valfriheten sé kraver den en sjélvstandig och aktiv per-
son. I studien aterfinns siddana personer, men de flesta dr mer eller mindre
passiva mottagare. Manga har anhdriga som personliga assistenter. I studien
vicks dven fragan om valfrihet hos dem. Manga upplever sig inte ha nigot al-
ternativ, varken praktiskt eller moraliskt. Detta géller i hog grad nér hjdlpmot-
tagaren ar dldre och i dnnu hogre grad nir hjilpgivaren ocksa ar dldre (RFV,
2004:10, bilaga B).

Etnicitet

Studier inriktade pa etnicitet i samband med personlig assistans lyser i hog
grad med sin frdnvaro, forutom att detta viktiga perspektiv lyfts fram i ett an-
tologibidrag (Sjoberg, 2002). Sjoberg visar hur kulturella synsitt kan innebéra
en annan syn pé stdd till personer med funktionshinder. Personlig assistans
och Gvriga atgirder enligt LSS &r réttigheter. Om man inte kinner till lagstif-

18



tarens intentioner kan dock information om personlig assistans uppfattas som
en anklagelse om att familjen inte tar hand om sina anhdriga.

I den statliga offentliga utredningen om bemoétande av personer med funk-
tionshinder behandlas i ett avsnitt den sérskilda utsattheten for personer fran
andra kulturer. Personlig assistans framtriader inte sérskilt i denna utredning
(SOU 1998:139).

Sociala resurser och levnadsniva

Tillgéngen till vélfarden i samhéllet for personer med funktionshinder redovi-
sas 1 den offentliga utredningen “Vilfardsbokslutet”. Utifran statistiskt mate-
rial frdn Statistiska Centralbyrans “Undersokningar av levnadsforhallanden”
(ULF) granskas levnadsforhallanden for personer med funktionshinder under
1990-talet och jaimfors med resten av befolkningen under samma period — det
ar med andra ord en jamforelse ver tid samt mellan grupper (SOU 2001:56).

Hair urskiljs inte sérskilt personer med personlig assistans. Behov av stdd
diskuteras under rubriken Assistans, hjilp och omsorg. Formedlingen av den-
na hjilp, assistans och omsorg indelas i kategorierna informell, kommunal och
privat. I kategorin kommunal hjilp ingédr savdl hemtjanst, hemsjukvéard som
personlig assistans. Faktorer som analyseras i forhallande till olika former av
hjélp ar alder, utbildningsniva, kon och etnicitet. Utredningen redovisar dven
den ekonomiska situationen for personer med funktionshinder. Overgripande
kan konstateras att de flesta grupper av personer med funktionshinder i aldrar-
na 16—64 r har inkomster pd nira nog samma niva som befolkningen 1 6vrigt,
men att personer med funktionshinder dnda betydligt oftare har ekonomiska
svarigheter. Diskrepansen tolkas som att merkostnader relaterade till funk-
tionshindret inte kompenseras fullt ut, vilket dven fér stdd 1 andra studier (t.ex.
Socialstyrelsen, 2000).

En studie av personer med funktionshinder som ansdkt om insatser enligt
LSS visar dock att flertalet av de intervjuade i denna population inte lever un-
der samma forhdllanden som hela befolkningen eller pd samma sitt dr delakti-
ga i samhdllslivet (Hedquist, 1998). Hér studeras faktorer som boende, sociala
kontakter, fritid, arbete och ekonomi. Inom s& gott som alla levnadsomraden
som undersoks skiljer sig situationen for personerna med omfattande funk-
tionshinder fran de levnadsforhdllanden som giller for befolkningen 1 genom-
snitt. Cirka 45 procent uppger dessutom att levnadsforhéllandena forsdmrats,
ofta relaterat till att hilsan forsdmrats.

Ett syfte med den ovan relaterade studien, vilken omfattar individer i per-
sonkrets tre, var att undersoka i vilken mén insatserna i LSS 6kar mojligheter-
na till jimlikhet i levnadsvillkor och delaktighet i samhaillslivet. Det fram-
kommer att framforallt personlig assistans dr den insats som forbéttrar dessa
mojligheter, en insats som drygt hilften av de intervjuade personerna tog del
av. De som har tillgang till personlig assistans skattar ver lag sina levnads-
forhédllanden som béttre &n Ovriga. Forfattarens slutsats dr att lagstiftningen
bidragit till en forbéttring vad géiller personer med omfattande funktionshin-
der, men att andra grupper inte har berorts 1 lika hog grad. Hedquist menar
ocksa att det finns anledning att reflektera 6ver olikheter i tillgang till resurser
1 form av insatser mellan kommunerna som ingar i studien. Det &r inte rimligt
att anta att behoven r sa skilda i landet som olikheterna i ans6kningarna an-
tyder. En visentlig malséttning med handikappreformen var att garantera ett
likvardigt bemotande och stdd, oavsett var i landet man bor (Hedquist, 1998).
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Livssituationen for ungdomar med rorelsehinder studeras i ett projekt som ini-
tierats av Unga RBU:are. Hir kartldggs faktorer som utbildning, arbete, fritid,
habilitering, hjdlpmedel, resor, ekonomi samt stod- och serviceinsatser. Den
inledande enkétstudien omfattar svar fran 477 ungdomar mellan 16 och 25 ar.
Denna alder innebidr ofta en tid av stora fordndringar i livet. Genom studien
vill man lyfta fram vikten av att dven ldgga ett ungdomsperspektiv pd handi-
kappfragor dd ungdomars intressen kan skilja sig mycket fran dldre personers.
Bland de faktorer som kartlagts kan noteras att 42 procent av ungdomarna i
studien har personlig assistans. En fjardedel uppger att de valt assistenterna
sjdlva. Det vanligaste var att man gjort valet tillsammans med fordldrar men
hela 27 procent av ungdomarna hade inte medverkat alls i valet av personlig
assistent. De unga kvinnorna hade oftare &n ménnen helt sjdlva valt sin assi-
stent (Brodin, Fasth, 1999).

For att mojliggora en jamforelse med den 6vriga befolkningen har Riksfor-
sakringsverket i sin enkdt riktad till personer med assistans-, handikappersatt-
ning eller bilstdd, anvént sig av frdgor formulerade pa samma sitt som mot-
svarande fragor i Statistiska centralbyrdns (SCB) “Undersokningar av lev-
nadsforhéllanden” (ULF). Da tidigare studier har visat att levnadsvillkoren
kan variera med typ av funktionshinder sd har svaren analyserats utifrdn vissa
kategorier av funktionshinder. Vilken av de tre formerna av stod personerna
som besvarat enkidten har framgar inte, vilket gor att brukarna av personlig as-
sistans inte framtrader specifikt. Utifrdn undersokningsresultaten dras slutsat-
sen, att for gruppen av personer med funktionshinder som ingér i studien &r
varken malet om jamlikhet 1 levnadsvillkor eller malet om fullt deltagande i
samhéllet uppnatt. Ménga upplever brister i tillgédngligheten vilket minskar de-
ras mojligheter att studera, arbeta och &dgna sig at fritidsintressen (RFV,
2003:15).

Funktionsnedsattning

Brukarens specifika funktionshinder &r inte en faktor som utgor en viktig del i
studier kring personlig assistans. Det finns nigra mindre studier som specifikt
tar upp personlig assistans till hjarnskadade, d& ur assistentens perspektiv,
samt gemensam fortbildning for MS-patienter och deras assistenter (Johans-
son, 1998, Ahlstrom, 1999). Larobockerna tar upp grundlaggande fakta kring
olika funktionshinder (Dehlin, 1997, Fagerlund, Frisk, 2003).

Tekniken och den betydelse den kan ha, som erséttning eller som hjdlpme-
del eller som redskap for rehabilitering och utveckling, har inte lyfts specifikt
inom ramen for studier av personlig assistans.

Nér funktionshindret paverkar formégan till kommunikation med omgiv-
ningen kan en personlig assistent ha en central position for att mdjliggora eller
underldtta brukarens interaktion. Svart hjdrnskadade personers kommunika-
tion med omgivningen fokuseras i tvd kommande avhandlingar (Kécker, Jo-
hansson).

1 1995 érs psykiatrireform forutsdgs att manga personer med psykiskt funk-
tionshinder skulle fa sina behov tillgodosedda genom LSS. Socialstyrelsen har
1 sin slutrapport funnit att ménga har svart att f4 sddana insatser (Socialstyrel-
sen, 1999). Detta beror bland annat pd svarigheter att bedoma tillhdrighet till
personkrets. Ménga personer med psykiskt funktionshinder har ocksa ett mo-
tivations- och tillsynsbehov som inte alltid bedoms vara ett kriterium for per-
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sonlig assistans. Andra har ett fungerande stdd enligt socialtjanstlagen och so-
ker inte personlig assistans.

I ett flertal studier framtrédder hur tiden kan ha en sérskild betydelse for en
person med funktionshinder. Det framgér att minga vardagliga sysslor kan ta
mycket langre tid till f6ljd av funktionshindret, hur nddviandiga behandlingar
ar tidskrdvande och hur tiden méste disponeras pa ett sddant sitt att krafterna
inte tar slut (Jacobson, 1996). Helmius anvdnder begreppen uppgiftstid och
klocktid for att forklara tvé olika sitt att se pd tid. Medan uppgiftstiden formar
rorelsehindrade kvinnors vardag dr den moderna klocktiden for ménga rorel-
sehindrade handikappande. Om man har ett rorelsehinder tar det tid att passa
tider (pagiende studie atergiven i Sjoberg, 1997). Tidsdimensionen finns med
1 en del forskning inom filtet, men har inte fatt ndgon framtrddande plats.

Socialt natverk

Nedan refereras till studier med inriktning pa sociala nétverk kring personer
med funktionshinder i form av familj, fordldrar, 6vriga anhdriga och kontakter
med skola, arbete och myndigheter samt mojligheter till boende och fritidsak-
tiviteter.

Familj

Det &r inte bara brukaren som far en forédndrad livssituation med personlig as-
sistans utan d@ven anhoriga berdrs, savil de som lever i samma familj som an-
horiga som inte delar bostad. For livskamrater, hemmavarande barn, syskon
och fordldrar innebir assistansen en nédrvaro av den personliga assistenten i
familjelivet. En strategi for att ge familjen mojlighet att fa vara for sig sjélva
ar att delvis avsdga sig assistansen, exempelvis under kvillstid. Detta innebéar
ocksé péfrestningar for familjen eftersom anhoriga da far ombesorja assistan-
sen (Gustafsson Holmstrom, 2002).

Familjebildning dr en viktig fas 1 ménniskors liv. Stdd frén den offentliga
hjilpapparaten i form av personlig assistans kan vara en viktig forutséttning
for att hantera ett fordldraskap. Fordldrar med funktionshinder, dér personlig
assistans ér en del av vardagen, studeras av Gustafsson Holmstrom (2002). I
studien framgar hur samhillet kan misstankliggéra fordldrarnas kompetens
genom att alltfor kraftfullt hdvda assistansbehov, men dven hur assistans kan
fungera 1 de mest personliga stunder, som nér en ny familjemedlem kommer
till varlden. Allt fler unga manniskor med omfattande funktionshinder skaffar
barn. LSS har gett dem mod att planera. Lagstiftningen och den mojlighet till
stod den innebdr anges som en konkret anledning till att man overviger mdj-
ligheten till fordldraskap (Sjoberg, SOU 1998:48). I handboken frdn Statens
nidmnd for internationella adoptionsfragor, NIA, som dr skriven till social-
ndmndernas hjélp, tar man upp synpunkter pd vad det kan betyda for barnet
om en fordlder har personlig assistans (NIA, 1997).

For vuxna barn till fordldrar med funktionshinder innebir assistansen fram-
forallt att man upplever en sikerhet. Fran en tidigare oro och otrygghet for den
anhoriga har man nu en forvissning om kontinuitet och att det 4r en kind per-
son som bistar den anhdriga i vardagen. Samtidigt med denna trygghet upp-
levs fortfarande en otrygghet, som nu bestar av rddsla for att assistenten inte
kommer som uppgjort, att fordldern och assistenten inte trivs ihop eller att en
assistent som foraldern uppskattat slutar (Ahlstrém, Davidsson, 2000).
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Skola och kamrater

Skolan ér en viktig del av ungdomars liv. Bland publikationerna finner vi en
rad studier som berdr personlig assistans och elevassistans i skolmiljon och i
anslutning till denna. I studier av elever med funktionshinder i skolmiljo kon-
stateras hur assistansen medfor en okad tillganglighet. Samtidigt kan assistan-
sen innebdra negativa konsekvenser i form av utanforskap i forhallande till
kamrater, och dven svarigheter att fi pedagogiskt stod av lararen.

En studie visar hur ungdomar med assistent i skolan upplevde en nérmast
obefintlig relation till ldraren. Vid fragor till lararen hidnvisades de till assi-
stenten eller blev ignorerade och kommunikationen frén ldraren fordes via as-
sistenten vilket upplevdes som krankande (Skér, 2002). Hur mycket assistans
eleven fér 1 klassrummet &r till stor del beroende av lirarens pedagogik. La-
rarna stills infor ett dilemma vid undervisning av elever med rorelsehinder.
Medan arbete 1 egen takt kan innebéra att eleverna kommer efter kan assistans
i praktiska moment leda till daliga basfirdigheter som att ldsa och skriva.
Hemmingsson bendmner det som sldende hur lite eleven kunde péverka nér
och hur stéd skulle ges (Hemmingsson, 2002). Heimdahl Mattsson (1998)
aterger en situation med en elev som Onskade assistans under idrottslektioner-
na men tillbakavisades av skolledningen med hénvisning till att hon da skulle
tappa kontakten med sin klass.

Assistansen dr vanligen organiserad for att frimja elevens deltagande i
skolarbetet. Eleverna sjdlva vill ofta prioritera den sociala delaktigheten med
kamrater. Detta kan leda till konflikter och dven resultera i1 att assistansen
upphor, vilket far konsekvenser for inlarningen. Hemmingsson framhaller vik-
ten av att forstd denna prioritering for att kunna arrangera ett effektivt och
flexibelt stod for elever med funktionshinder. Aven en minskad méjlighet till
social integrering dr en odnskad effekt (Hemmingsson, 2002). Ocksd andra
studier visar hur assistansen forsvarar den sociala situationen och umginget
med kamrater. Andra elever behandlar skolkamrater med assistans pé ett sér-
skilt sitt vilket medfor att de blir utanfér. Ungdomarna blir ofta utlimnade till
assistentens séllskap under raster (Brodin, Fasth, 2001). Det &r tydligt att det
finns en spanning mellan att tillgodose behovet av assistans i skolan och sva-
righeterna i kamratrelationer som detta kan innebéra.

Hemmingssons studier av tillgédnglighet och hinder i miljon visar vid en
jamforelse mellan yngre och dldre ungdomar att trots samma tillgéng till per-
sonlig assistans sd hade de dldre signifikant storre svérigheter att delta i skol-
arbetet. Detta beror pd att dldre elever forflyttar sig mer inom skolan medan de
yngre 1 hogre grad befinner sig i samma klassrum. Dessa forflyttningar inne-
bér att elever med funktionshinder bdde stoter pa trappor och andra hinder i
miljon, méste biara med sig skolbocker och andra tillhérigheter, och inte heller
har tillgdng till underldttande utrustning som ofta &r bunden till ett klassrum
(Hemmingsson, 2002). Det kan dven finnas en forvintan att elever med funk-
tionshinder ska tréna sin forméga att béra, vilket kan komma i konflikt med
elevernas oOnskan att anvinda rasterna och krafterna till andra aktiviteter
(Heimdahl Mattsson, 1998).

Ungdomars bild av sin gymnasietid med fokus pa samspels- och péver-
kansprocesser studeras under en léngre tidsperiod av Lang (2004). Under ett
tidsperspektiv pé sju ar gér ungdomarna reflexioner kring sin levnadssituation,
studiesituation och ldrandesituation. Den sista intervjun &r en retrospektiv till-
bakablick pad gymnasietiden. Ungdomarna har tillgang till assistans dygnet
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runt, men utnyttjar den langt ifran i den utstrackningen. De betonar framforallt
assistenternas tillrdttaliggande funktion. Det dr av vikt att assistenterna inte
ersitter fordldrar eller familjemedlemmar, inte heller ersitter kamrater eller
fungerar som direkta kontaktférmedlare.

I intervjuerna framkommer vikten av assistenternas alder. Samspelet ar
mycket beroende av att assistenten passar in 1 den fysiska miljon och hir &r
aldern av betydelse. Eleverna hénvisar ocksa till att om assistenten inte &r
mycket dldre &n ungdomarna sjélva sé ger det en storre kapacitet for att hante-
ra olika slags assistanssituationer, att det dr av betydelse for samtalskvaliteten
och en forutsittning for att kunna forbereda gymnasieeleverna for framtiden.
Om assistenterna sjélva nyligen lamnat tonaren har de viktig kunskap om och
forstaelse for elevernas situation. Aven kon har betydelse for att samspelet ska
fungera.

I slutet av gymnasietiden utvecklade eleverna en storre sjdlvstandighet och
assistansutnyttjandet minskade under &ren. Eleverna upplevde att de stod pa
sig fOr att fa sina val och sina uppfattningar respekterade. De valde subjektiva
och mindre praktiskt styrda alternativ istillet for det som var rationellt, prak-
tiskt eller funktionellt. Rent konkret innebar det att de ibland var mer flexibla
och impulsiva én vélplanerade. Eleverna upplever sjélva att de 1dmnade gym-
nasietiden betydligt mer sjédlvstindiga dn da de anlidnde och relaterar det till
hur de yrkesverksamma stdttat denna process. Samtidigt menar eleverna, tre ar
senare, att de inte var forberedda pé livet och verkligheten efter skolan nir det
skyddsniit som funnits i skola och elevhem saknades. Aven med tillgang till
samma méngd assistans upplever de intervjuade personerna att de har en be-
tydligt passivare fritid. Under gymnasietiden fungerade assistenterna som
draghjdlp 1 forberedelser och genomforande av fritidsaktiviteter. Detta stodjer
det som ungdomarna sjélva menar, att de inte riktigt var forberedda pa det
oberoende livet och inte fullt ut kan utnyttja det stod assistenterna kan erbjuda
till sjélvstandiga aktiviteter (Lang, 2004).

Hogre studier och arbetsliv

Personlig assistans innebdr en mojlighet att organisera livet sd att det ar
genomforbart att arbeta, ta sig till arbetet och ha tid och krafter kvar for att
orka arbeta. Ar man hinvisad till hemtjéinst kan bristen pa flexibilitet innebéra
svérigheter att arbeta. Arbete dr att vara delaktig i vuxenlivet (Sjoberg, 2002).
Detta har dock inte varit foremal for ndgon ndrmare studie eller analys.

Statens institut for sdrskilt utbildningsstod, SISUS, uppger att antalet stu-
denter och forskarstuderande med funktionshinder som sokte stod for att stu-
dera pd hogskola och universitet 1993 var 483 personer och 2004 var 1 332.
Det ér studenter med lés- och skrivsvarigheter som star for den stdrsta 6kning-
en.

Personliga assistenter

Manga har vittnat om den stora och genomgripande forbéttring av levnadsfor-
héllanden som assistansreformen inneburit (exempelvis Andén, Claesson
Waistberg, Ekensteen, 1993, Jacobson, 2000). Samtidigt 4r det inte oproblema-
tiskt att vara beroende av sina assistenter eller att organisera assistansen pa ett
tillfredsstédllande sitt. Personlig assistans ger en flexibilitet och frihet men
ocksa ansvar och en ny maktstruktur. Jacobson beskriver den fordndring som
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overgangen fran boendeservice till personlig assistans inneburit. Samtidigt ger
hon en bild av hur assistansbehovet innebér ett ofrankomligt beroende som
ingen lagstiftning kan avhjélpa. Det kommer alltid att finnas vardagliga och
organisatoriska problem. Det finns ett makt- och beroendeforhallande inbyggt
i relationen mellan ménniskor som ger och tar emot hjilp. Personlig assistans
har visserligen inneburit en maktutjimning men det kvarstir en vésentlig
ojamlikhet genom att den som ger assistansen alltid ar fysiskt 6verldgsen mot-
tagaren. Detta forhéllande ar tillrackligt for att pdverka upplevelsen av trygg-
het och frihet (Jacobson, 2000).

Hur nyttjandet av personlig assistans och relationen till de personliga assi-
stenterna kan te sig skildras i ett antal studier. I Hugemarks och Wahlstroms
analys framtrdder hur ett spidnningsféilt kan uppsta mellan & ena sidan person-
liga relationer och flexibilitet och & andra sidan opersonliga relationer, formel-
la grénser och forutsdgbarhet. Det kan bland annat {forstés utifrn att personlig
assistans ofta har sin rumsliga bas i hjélptagarens bostad vilket betyder att bo-
staden kan definieras bade som hem och som arbetsplats. En betoning av
hemsfirens virden innebér en 6nskan om att assistenter och hjilptagare umgas
som vénner eller sliktingar medan en betoning av arbetssfarens virden inne-
bir ett relativt avstandstagande fran det alltfor informella och personliga.
Praktiken ar langt ifran entydig och exemplen 1 studien som visar komplexa
och blandade ideal illustrerar att situationen &r ambivalent och motségelsefull
och ger utrymme for manga olika sétt att handskas med avvigningarna mellan
hemsfér och arbetsstar (Hugemark, Wahlstrom, 2002).

I termer av bemaéstringsstrategier later Gough brukaren komma till tals om
sociala relationer till sina assistenter. Har framgédr hur brukarna genom att
sOka assistenter som de kan dela en viss virdegemenskap med soker Over-
brygga den asymmetriska relationen och bibehalla en arbetsledande stéllning
och viss distans 1 en personlig relation (Gough, 1994a).

Ett problem som brukarna framfor dr bristen pd personliga assistenter i
kombination med hog personalomséttning vilket medfor att flera upplever en
kénsla av otrygghet eller osékerhet. En okédnd vikarie kanske inte kan ge den
relevanta hjdlpen. Det kan innebéra att planerna for dagen far éndras vilket
strider mot tanken att den enskilde ska kunna planera sin dag. Bristande kon-
tinuitet medfor dessutom péafrestningar genom att brukaren vid upprepade till-
fillen méste l&dmna ut sig och sin situation till obekanta ménniskor (RFV
2002:1).

Makt och inflytande

Ett relativt stort antal studier beskriver frigestéllningar med anknytning till
sociala vdrden. Hér studeras bland annat mojligheterna att tillimpa de etiska
virdegrunderna, bemdétande, maktrelationer och inflytande for personer i1 be-
hov av personlig assistans.

Den etiska vardegrunden

Som tidigare ndmnts visar flera studier att livssituationen for personer med
omfattande funktionshinder har forbéttrats avsevirt i och med assistansrefor-
men. Samtidigt pavisas att det dr en bit kvar innan de etiska principerna eta-
blerats och integrerats i bemdtandet och i den service som personer med funk-
tionshinder erhaller. Ahlstrém och Carlsson (2002) beskriver en klyfta mellan
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mal och verklighet som tyder pa att bemotandet behdver forbattras. Negativa
virderingar och formyndigande behdver bytas 1 stod for att personer med
funktionshinder sjilva ska kunna bli sina egna problemldsare och den etiska
virdegrunden forverkligas.

Den etiska viardegrunden som framtréder i LSS och LASS kan sammanfat-
tas 1 de fyra principerna autonomi, integritet, inflytande och delaktighet. I
Ahlstrom och Carlssons studie framtrader bemotandet som det avgdrande for
att kunna paverka den egna livssituationen. De intervjuade personerna upple-
ver 1 hog grad ett respektfullt, empatiskt och positivt bemotande fran sina per-
sonliga assistenter. De personliga assistenterna foljer i hog grad den etiska
viardegrunden, framforallt i det vardagliga livet. Det finns dock exempel pé
nir assistenterna tar for sig for mycket, dvervardar eller brister i respekt och
hiinsyn. Aven i Riksforsikringsverkets analys av samhillets stodsystem for
personer med funktionshinder framtrdder bland de mycket positiva erfarenhe-
terna med personlig assistans vissa problem. Det forekommer exempel pa hur
den personlige assistenten av okunskap eller stark egen vilja istéllet for att
frimja, begrinsar den enskildes mojligheter till sjdlvbestimmande (RFV
2002:1).

Bemotande

I kontakter med myndigheter och sjukvard moéts dock personerna med funk-
tionshinder ofta av bristande respekt och misstro vilket innebér att lagens in-
tentioner inte f6ljs fullt ut och inte heller genomsyrar samhallets stod och ser-
viceinsatser (Ahlstrom, Carlsson, 2002).

Riksforsdkringsverket menar att situationen ser olika ut for dem som aktivt
kan hédvda sina rattigheter jimfort med dem som inte kan det. Man anser att
det inte kan uteslutas att de som inte kan fora sin talan sjilva eller genom ak-
tiva anhoriga far ett mindre tillfredsstillande stod fran samhéllet (RFV,
2002:1). Man vill sérskilt uppmérksamma de personer som kan behdva stod
och hjdlp for att lotsa sig genom stodsystemet.

Sjalvbestammande
En av de ledande normerna i handikappreformen &r brukarens sjélvbestim-
mande. Hugemark analyserar formerna for hur denna norm utformas i insatsen
personlig assistans (Hugemark, 2004). Detta sker genom att sjilvbestimman-
det realiseras for brukaren som kund, som arbetsledare och 1 och med de
marknadsval som den fria etableringsréatten medfor. Detta &r tre olika men inte
helt oberoende nivaer. Hur malséttningen kan realiseras i det tredje fallet,
marknadsval, &r beroende av forekomsten, omfattningen och arten av olika
initiativ. Detta dr i dagsldget regionalt varierande. Vidare beroende av i vilken
man enskilda organisationer exempelvis vilkomnar personer med funktions-
hinder som kunder och vilka mojligheter att paverka verksamheten som ges.
Genom att anvdnda medborgarskapsbegreppet analyserar Gynnerstedt LSS
och valfriheten, exempelvis vad giller att vilja assistansanordnare. Det forut-
sdtter dock att det finns alternativ. Alternativ, och dirigenom valfrihet, existe-
rar inte om privata initiativ saknas pé orten eller kommunen har valt att [dmna
over utforarverksamheten till ett privat foretag. Om det inte dr 1 enlighet med
den enskildes vilja ger det inte ett oberoende medborgarskap utan vad Gyn-
nerstedt bendmner ett konsumentmedborgarskap (Gynnerstedt, 2004).
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For personer med omfattande hjarnskador maste assistanssituationen arrange-
ras pa ett annat sitt dn i de fall di brukaren naturligt kan vara arbetsledare och
planera sin dag och sitt assistansbehov. I en dokumentation frdn De Handi-
kappades Riksforbund skildras hur fyra personer inom ramen for projektet
”Brukarkooperativ med garantiperson” tillsammans med anhoriga och assi-
stenter funnit vigar for att garantera deltagarnas integritet och sjdlvbestim-
mande. Hér aterges hur normerna bakom insatsen personlig assistans konkre-
tiseras 1 det vardagliga livet, atergett av anhodriga och assistenter runt perso-
nerna med funktionshinder (DHR, 1996).

Tillganglighet

I en studie av tillgdnglighet 1 den offentliga miljon fokuseras tondringar och
deras rorelsemonster. Ungdomarna motte ofta manga svérigheter och trots
personlig assistans kom tillgdngligheten att paverka vilka afférer, restauranger
och ndjeslokaler de besokte, vilket i forlangningen péverkade konsumtions-
monster, klddstil och fritidsintressen. Samtidigt som personlig assistans mgj-
liggor tilltrdde vill man inte avvika genom att komma in bakvégen etc. Per-
sonlig assistans kan ddrmed underldtta oberoende och tillgédnglighet men ute-
sluter inte en anpassning av miljon (Fange, Iwarsson, Persson, 2002).

Inflytande

En viktig intention i LSS ér réttigheten for personer med funktionshinder att
sjdlva avgora vilken assistans de vill ha samt av vem den ska utforas. Att detta
inte alltid later sig omsittas i praktiken visar Barron i en studie av ungdomar
(Barron, 1997). Lars vill byta assistent ndr han ska borja i gymnasiet men fér
ett ovillkorligt nej nér han framfor sin begiran. Skélen som framfors ar att as-
sistenten inte har brustit i sina arbetsuppgifter, hon vill behalla sitt jobb och att
Lars behover assistans. En viktig komponent i det hér fallet ar att Lars bor i ett
mindre samhélle vilket forsdtter honom i en sérbar situation genom att antalet
mojliga assistenter inte dr sa stort. Barron skildrar flera aspekter av brukarens
ratt att 4 assistans av vem han eller hon vill. Férutom den ovan skildrade till-
ginglighetsaspekten bekréftas i intervjumaterialet att personer med funktions-
hinder inte alltid séger ifran, d4 man inte l4rt sig att tala for sig. Lisa, fran stu-
dien, menar diaremot att eftersom assistenten ar sa nédra henne sé &ar det just
darfor hon maste séga ifran. Den intimitet som assistansen medfor kan alltsa
bade innebdra svarigheter att formulera sina 6nskemal och befrdmja att man
gor det.

Hemmingsson lyfter i sin studie av ungdomar med assistans fram deras pri-
oritering av en pool med assistenter dir de far sin assistans tillgodosedd av
olika personer. Ofta framhélls kontinuitet som en betydelsefull faktor och som
ett av de stora problemen nir bistdind formedlas av hemtjinsten. Det finns
dock savil personer som situationer dér kontinuiteten inte ar sa viktig och till
och med inte dnskvérd. Variationen av assistenter, inom rimliga grénser, gav
utrymme for en hogre grad av sjalvbestimmande. Eleverna var inte bundna till
en assistent men hade hela tiden mojlighet att pakalla assistans. Variationen
gav dirigenom eleverna utrymme for att utveckla kompetens sdsom att lira
sig vélja, samarbeta och avgora nir man bor ta beslut. Dessa dr viktiga aspek-
ter av kompetens for dessa ungdomar som kommer att vara beroende av assi-
stans och samarbete hela livet (Hemmingsson, 2002). Aven Jacobsson visar i
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sin skildring av vardagen med assistans hur viktig en védl sammansatt perso-
nalgrupp kan vara for att kunna bista 1 olika situationer utifrin skilda kompe-
tenser (Jacobsson, 2000).

Arbetsledarfunktionen dr unik for personlig assistans jimfort med andra
omsorgssituationer. Det dr brukaren sjdlv som é&r arbetsledare eller i forkom-
mande fall en anhorig. Detta dr en réttighet samtidigt som det stiller krav pa
exempelvis organisations- och samarbetsformaga. I boken “Leva med assi-
stans” som dr baserad pd Goughs studier av svenska Independent Living-
kooperativen lyfts teman som brukarstyrning och rekrytering (Gough, Mo-
digh, 1995, Gough, 1994a).

Hugemark och Wahlstrém menar utifrén sin studie av personlig assistans att
assistansreformens intention att hjilpen ska vara styrd enligt hjélptagarens
onskemal blir alltfor onyanserad nér den moter den vardagliga praktiken. De
har visserligen funnit assistansrelationer och situationer som till viss del kan
beskrivas enligt reformens intentioner men framforallt en brokig bild av hjalp-
tagares, assistenters och chefers strategier for paverkan av vad som sker i assi-
stanssituationerna. Empirins komplexitet beskrivs utifrdn de spanningar som
uppkommer mellan hemsfér och arbetssfdr samt nir och hur hjélptagaren i re-
aliteten ska tillerkdnnas uppdragsgivarrollen enligt assistansreformen. Vad
som dr utmirkande dr de skilda intentioner och 6nskemél som finns hos de
olika brukarna och assistenterna. I vissa relationer dverensstimmer de medan
det 1 andra inte alls fungerar. Det finns exempelvis bade hjdlptagare och assi-
stenter som betraktar personlig assistans som en mdjlighet till dmsesidiga och
informella relationer, och assistenter som menar att hjdlpen bor utformas med
utgangspunkt i deras egna snarare in hjélptagarens erfarenheter och kunskap.

Forutom att aktorerna kan ha en avvikande syn pa hur assistansen ska ut-
formas visar forfattarna pa strategier som fran de olika parternas sida kan an-
viandas for att padverka enskilda assistansforhdllanden. Savél hjélptagare som
assistenter och chefer kan anvinda sig av strategier for att forandra assistansen
1 en for dem Onskvird riktning (Hugemark, Wahlstrom, 2002).

Fran hemtjanst till personlig assistent

Assistansreformen innebar en stor fordndring av samhillets stod till personer
med funktionshinder. Situationen fore reformen och hur den fordndrades 1 och
med denna finns vél atergivet av Gough och Jacobson (Gough, 1994a, Jacob-
son, 1996, 2000).

Hugemark féster i en av sina studier sdrskilt uppmérksamhet vid organisato-
riska fordndringar och det professionella inflytandet. En béarande idé bakom
reformen var att 6ka inflytandet for personer med funktionshinder. Den tidiga-
re starka professionella styrningen av hur, var och nir stddet till personer med
funktionshinder formedlas skulle nu fordndras till ett brukarstyrt stod. Bruka-
ren sjélv skulle definiera vad hon eller han 6nskar hjdlp med samt nér, hur och
av vem detta stod skulle formedlas. Brukaren skulle sjilv vara arbetsledare for
assistansen.

Nér Hugemark studerat detta finner hon att det forvisso skett en férédndring
men dven att det professionella inflytandet kvarstar. Assistentverksamheten
priglas av motstridiga tendenser. A ena sidan har personer med funktionshin-
der kunnat skaffa sig ett inflytande 6ver sin vardag, 4 andra sidan uppratthalls
ett professionellt inflytande dver vilka som fér tillgang till personlig assistans,
och 1 vilken omfattning (Hugemark, 1998).
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I organiserandet av den personliga assistansen finns i de allra flesta fall en
assistansanordnare. Endast en procent av brukarna i Hugemarks studie var
sjdlva arbetsgivare till sina assistenter. En stor andel brukare anvéinder sig av
kommunen som assistansformedlare, andra vénder sig till ndgot av de privata
foretag som formedlar assistans eller de brukarkooperativ som bildats. Hos
kommunerna eller assistansforetagen finns en arbetsgivare som har ett profes-
sionellt inflytande Over assistanssituationen. I Hugemarks studie framgar att
det forekommer en styrning genom rekryteringen och dven den fortbildning
som formedlas (Hugemark, 1998). Det visar sig vidare att en relativt stor an-
del assistenter har en yrkestillhorighet genom utbildning och tidigare arbete
inom vard och omsorg. Detta kan medfora att ett professionellt inflytande over
hur assistansen formedlas, vilket kan inverka menligt pd brukarnas eget infly-
tande (Hugemark, 1998).

Brukarnas egna erfarenheter

De flesta studier av personlig assistans dr utforda av forskare vid universitet
och hogskolor eller tjinstemén vid myndigheter. Brukarnas erfarenheter skild-
ras pa en aggregerad niva 1 statistiska sammanstéllningar eller tolkas och ana-
lyseras utifrdn enkétsvar och intervjuer. Inom internationell handikappforsk-
ning, disability studies, finns en tradition didr man ldgger stor vikt vid att
forskning om personer med funktionshinder blir mer trovérdig och av hogre
kvalitet om de som berdrs av forskningen sjidlva deltar i densamma. Det vill
sdga att forskarna sjdlva har ett funktionshinder eller att studien innefattar ett
dialektiskt forfarande dér man under arbetets gang forankrar sina analyser hos
den studerade gruppen.

I materialet om personlig assistans finns en serie rapporter vilka konkret in-
volverar brukare genom ett antal forskningscirklar. Genom den deltagarorien-
terade forskningsmetoden séker man na fordjupad kunskap om vardagstillva-
ron for personer med funktionshinder i en situation dd handikappolitikens for-
utsdttningar dndras. Cirklarna 1 de sex kommunerna som ingick i projektet,
formulerade sjdlva fragor och utformade undersdkningsinstrument som enké-
ter, intervjuer etc. En lokal projektledare har lett det praktiska genomforandet
1 samarbete med tva forskare frdn Centrum for folkhélsoforskning i Karlstad,
som fungerade som resurspersoner.

Resultaten fran de olika cirklarnas studier visar erfarenheter av personlig
assistans, information om LSS, bemétande fran myndigheter samt jamforelser
mellan forhéllanden i olika kommuner. Sammanfattningsvis visar undersok-
ningarna att assistansersittningen inneburit stora positiva fordndringar for de
tillfragade personernas dagliga tillvaro. Men vissa problem aterstar, som en
kvarlevande hemtjénstkultur, negativa erfarenheter av kommunen som arbets-
givare samt informationsbrister (Forsberg, 1995).

Forskningsmassiga tyngdpunkter — sammanfattning

Forandringen av stodet till personer med funktionshinder frdn hemtjanst eller
andra former av stod till insatsen personlig assistans beskrivs av Gough
(1994a) och Jacobson (1996, 2000). Gough redogdr for den fordndrade vard-
ideologin och framvéxten av personlig assistans i Sverige med rotter 1 den
amerikanska Independent Living-ideologin. I avhandlingen skildras sévil ett
servicetagar- som ett givarperspektiv. Dessutom diskuteras vilka brister i
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sambhéllets valfardstjdnster som motiverar det omfattande arbetet att sjilv or-
ganisera sin personliga service. Independent Living skildras som ett resultat
av en framgéangsrik socialpolitik och samtidigt som ett uppror mot verkstéllig-
heterna av intentionerna. Gough har dven skrivit en rapport om utvecklingsar-
betet inom Goteborgsforeningen For ett sjdlvstandigt liv.

Jacobson dskadliggdr 1 sin avhandling livssituationen for ménniskor som
har fysiska funktionshinder och &r i behov av personligt stod. Studien fokuse-
rar den direkta hjdlpsituationen samt relationen till de ménniskor som ger det
praktiska stodet. Syftet ar att ge en djupgdende bild av existensvillkoren for
ménniskor med hjilpbehov. Utifrdn fragestdllningen om hur identiteten pé-
verkas hos ménniskor med hjédlpbehov diskuterar forfattaren maktforhallanden
och olika former av krinkningar som kan uppstd nir man &r i1 behov av prak-
tiskt stod.

Hedquist redovisar utifrdn en studie som innefattar personer som ansokt om
insatser enligt LSS att flertalet av dessa inte lever under samma forhallanden
eller pd samma sétt dr delaktiga i samhéllslivet som andra. Ett syfte med stu-
dien var att undersoka i vilken mén insatserna i och med den nya lagstiftning-
en paverkar mdjligheterna till 6kad jamlikhet och delaktighet. Det framkom-
mer att framforallt personlig assistans dr den insats som péverkar dessa moj-
ligheter. De som har tillgang till personlig assistans skattar sina levnadsforhal-
landen som béttre dn 6vriga (Hedquist, 1998).

Ungdomar, framforallt i skolmiljon, har studerats i en rad studier. Skir,
Lang, Hemmingsson samt Heimdahl Mattsson har i sina avhandlingar berdrt
ungdomar och personlig assistans.

Ungdomars forhallande till och uppfattning om personlig assistans har stu-
derats av Lisa Skér. Ur ungdomarnas berittelser har hon beskrivit ett antal ka-
tegorier av assistenter och den paverkan de hade pa ungdomarnas mdjligheter
till kamratrelationer, delaktighet och sjdlvstindighet (Skar, 2002).

Ungdomars bild av sin gymnasietid med fokus pa samspels- och péver-
kansprocesser studeras under en lidngre tidsperiod av Lang (2004). Under ett
tidsperspektiv pd sju ar gor ungdomarna reflexioner kring sin livssituation,
studiesituation och ldrandesituation. Ungdomarna upplever att de ldmnar
gymnasietiden betydligt sjalvstindigare &n dd de anldnde till skolan och rela-
terar detta till hur de stottats av de yrkesverksamma. Trots det, menar de 1 den
sista tillbakablickande intervjun, var de inte forberedda for livet efter skolan
och den verklighet de métte utan de skyddsnét som funnits 1 skola och elev-
hem.

Hemmingsson har studerat tillgdnglighet och forsvarande hinder for elever
med funktionshinder i skolmiljon. Hennes resultat visar att personlig assistans
kan innebdra en minskad mgjlighet till social integrering. Medan assistansen
ar organiserad for att frimja elevens deltagande i skolarbetet vill eleverna
sjdlva prioritera den sociala delaktigheten, vilket kan leda till konflikter
(Hemmingsson, 2002). Aven i Heimdahl Mattssons studie framkommer kon-
flikten mellan elevernas onskan att anvédnda raster och krafter till social sam-
varo istdllet for pa exempelvis forflyttning mellan olika klassrum. Delaktighet
framstar som viktigare dn trdning. Heimdahl Mattsson visar ocksd pa vikten
av att delaktigheten sker pa elevens villkor, exempelvis dar fysiska funktions-
hinder sétter granser (Heimdahl Mattsson, 1998).
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Den personliga assistenten

Assistansreformen har inneburit att en ny yrkeskategori har vuxit fram. Det
beréknas vara ca 45 000 personer som arbetar som personliga assistenter och
infor framtiden berdknas behovet dka till ca 60 000 (RiR, 2004).

Forskning som fokuserar den personliga assistenten presenteras under te-
mana rekrytering och kompetens, arbetets organisering samt yrkesroll och yr-
kesetik.

Rekrytering och kompetens

Hir behandlas studier som tar upp svarigheterna med att rekrytera personliga
assistenter, vilken bakgrund och kompetens de faktiskt verksamma assisten-
terna har samt kunskaps- och utbildningsbehov knutna till assistentfunktionen.

Rekrytering

I en utredning fran Socialdepartementet analyseras forutséttningarna for att
underlitta rekrytering av personliga assistenter (Ds 2001:72) Enligt en enkat
riktad till sdvdl kommunala som privata arbetsgivare till personliga assistenter
framgér att de flesta anser att det dr svért att rekrytera personal. Det framkom
att det var svarare att rekrytera assistenter i Stockholm och i vissa glesbygds-
omraden dn i Ovriga landet. Darutover ansag arbetsgivarna att det generellt
blivit svarare med rekrytering de senaste dren. Riksforsidkringsverket konstate-
rar att svirigheten att rekrytera assistenter &r ett problem i hela landet och att
bristen, trots den formella ritten till personlig assistans, innebir att insatsen i
praktiken inte alltid forverkligas (RFV, 2001:3).

I Socialdepartementets analys fick arbetsgivarna i uppgift att rangordna vik-
tiga faktorer for att underlétta rekryteringen. Har nimndes hogre 16n, tryggare
anstillningsforhéllanden och hogre status pa arbetet som mojliga stimulerande
faktorer. I utredningen presenteras tre alternativa prognoser dir behovet av
personliga assistenter ar 2010 enligt huvudalternativet uppgér till 59 000 mot
ca 45 000 idag. Arbetsgruppen bakom utredningen formulerar forslag angaen-
de 16n, anstdllningstrygghet samt uppmérksammar dven utbildning, kunskap-
sutveckling och informationssatsning som medel for att hoja status, 6ka kun-
skap och skapa intresse, vilket i forlangningen kan bidra till en 6kad rekryte-
ring.

Personliga assistenters tidigare sysselsittning, erfarenheter samt rekryte-
ringsvégar kartldggs i en omfattande studie av Larsson och Larsson. Manga av
assistenterna i undersokningen hade tidigare anknytning till vard- och om-
sorgsyrken. Yngre assistenter angav att de ville arbeta med ménniskor som
skal till valet av arbete medan &dldre i ménga fall menade att anhdriga med
funktionshinder péverkat yrkesvalet. En del av dem arbetade ocksd som assi-
stenter till anhdriga men hér fanns dven de som inte hade en anhdrigrelation
till brukaren. Majoriteten av de personliga assistenterna i studien dvervéigde
att inte fortsédtta inom yrket medan knappt 40 procent avsdg att stanna kvar
som personlig assistent (Larsson, Larsson, 2004).
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Gough fann i sin studie att de flesta assistenterna inte kunde ténka sig person-
lig assistans som yrke. Hon genomforde sin undersdkning innan lagstiftningen
hade tritt i kraft och det var dirigenom en forsoksverksamhet som studerades,
vilket kan innebéra speciella omstindigheter. De flesta assistenterna inom den
studerade verksamheten var personer som ville ha ett extraarbete och hade en
annan sysselsittning vid sidan av, som de framst forsorjde sig pa (Gough,
1994a). En annan studie av Gough visar att de som haft assistans under langre
tid hade flest anstillda med lang anstillningstid vilket hon tolkar som att ar-
betsledarna blir béttre pa att vélja ritt assistent vid rekrytering (Gough,
1994b).

Kompetenskrav, utbildning och fortbildning

Kompetenskravet pa de personliga assistenterna har varit en ideologisk fraga
bland brukarna. Manga brukare med tidigare erfarenhet av vard har velat prio-
ritera en helt annan kompetens 4n tidigare omsorgserfarenhet hos assistenter-
na. De uppfattar att tidigare varderfarenheter innebér en risk for att brukarens
sjdlvbestimmande och arbetsledande funktion inte far det utrymme som ar
tanken med assistansreformen. Detta har diskuterats utifrdn vardideologiska
perspektiv i analyser av personlig assistans i jamforelse med assistans utford
av andra personalgrupper (Gough, 1994a).

En rad studier om personlig assistans visar att assistenterna sjidlva i hog
grad efterlyser utbildning 1 form av fortbildning (Ahlstrém, Casco 2000, Ahl-
strom Sundmark, Wetterstrand, 2001, Hugemark, 1997, Dehlin, 1997). Ut-
bildningsbehovet innefattar kunskap om den egna brukarens sjukdom, om
lyftteknik och om lagstiftning. Samtidigt efterlyser de personaltridffar och
handledning. Detta kan vittna om bade ett behov av relevant kunskap kopplad
till den egna arbetssituationen och ett sdtt att hantera den ensamma arbetssitu-
ationen.

Som ett svar pd behovet av fortbildning finns de initiativ som tagits inom
FoU-verksamheterna runt om i landet. Flera rapporter dr dokumentationer av
olika former av projekt, fortbildningsinsatser och gemensam kunskapsutveck-
ling. Av naturliga skil bygger inte dessa rapporter pa omfattande studier utan
ar lokalt forankrade projekt for att kartldgga det egna arbetsomradet och be-
skriva problembilder som en grund for gemensam reflexion och ldrande (ex-
empelvis Johansson, 1998, Jedeskog, Lovin, 2000). Hér aterfinns exempel pa
skapande av nétverk och forslag pa konkreta dtgéarder for tillimpning i den
egna verksamheten (Isacsson, Soderstrom, 2000, Engen, Klippe, Skoglund,
2002).

Utbildning som en vég till kvalitetsforbdttringar i assistansen, forbéttrade
anstillningsvillkor for de personliga assistenterna och hojd status for yrket
diskuteras i en rapport om rekrytering av personliga assistenter. Hér konstate-
ras att dagens vard- och omsorgsutbildningar inte dr relevanta. Det krdvs en
dialog mellan anordnare av utbildningar och foretrddare for assistansbrukare
for att diskutera utformning av framtida utbildning (Ds 2001:72).

Arbetets organisering

Under arbetets organisering aterges studier som behandlar de personliga assi-
stenternas anstillningsforhdllanden, arbetsmiljo, arbetsuppgifter samt arbets-
ledning.
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Anstiéllningsforhallande och arbetsmiljo

Ett relativt stort antal studier och publikationer fokuserar de personliga assi-
stenternas anstillningsforhdllanden och arbetsmiljo. Detta &r en foljd av att
yrkesgruppen varit foremal for ett omfattande intresse frdn Arbetsmiljoverket
och regionala yrkesinspektioner, vilka initierat studier, inspektioner och redo-
visade uppfoljningar. De nya arbets- och organisationsformerna har medfort
att det finns oklarheter inte minst i arbetsmiljofragor hos arbetsgivare.

Arbetet som personlig assistent omfattas av arbetsmiljolagstiftningen i de
fall den bedrivs av en juridisk person (vilket undantar anstillning direkt av
brukaren). Yrkesinspektion har fatt signaler om olika arbetsmiljoproblem 1
verksamheter som bedriver personlig assistans.

Rapporterna ér skrivna i samband med att man genomfort kartliggning och
tillsyn och med anknytning till detta formulerat krav i s& kallade inspektions-
meddelanden. En stor del av inspektionerna och de efterfragade forandringar-
na foljs upp genom ett ytterligare besok vilket dven det ingér i underlaget for
rapporterna. Yrkesinspektionen uppger att flera kommuner ser en svérighet att
hivda arbetsmiljolagen gentemot réttighetslagen LSS. Rattighetslagen har fatt
foretrdde. En slutsats &r att det finns ett behov av att utveckla arbetssitt och
metoder for att verka forebyggande for arbetsmiljo inom detta omrdde. Enhe-
terna efterlyser har stod och vigledning fran Arbetsmiljéinspektionen. De ar-
betsmiljoproblem som framkommer &r sévél psykosociala arbetsmiljorisker
som belastningsskaderisker (Yrkesinspektionen, 2000). Yrkesinspektionens
uppfattning stods av Kronmark som i en studie av personliga assistenters fy-
siska och psykosociala arbetsmilj6 visar att 30 procent hade belastningsrelate-
rade besvir, 31 procent hade upplevt hot under arbetet och 23 procent varit ut-
satta for vald (Kronmark, 2001). I en tidigare studie av assistenternas arbetssi-
tuation uppger de intervjuade assistenterna att det faktum att arbetet i sa hog
grad ar forlagt till ndgon annans hem upplevs som den storsta pafrestningen i
arbetsmiljon (Kronmark, 1997).

Anstéllningsforhéllanden och anstéllningstrygghet for personliga assistenter
kan variera. I Larsson och Larssons studie var 43 procent fast tillsvidarean-
stidllda medan Ovriga hade vikariat, visstidsanstéllning, tim- eller provanstill-
ning. Genom att assistenten ar knuten till en specifik brukare dr anstédllningen
beroende av faktorer som att brukaren trivs med sin assistent och att assistan-
sen motsvarar brukarens behov. Om brukaren inte trivs med sin assistent, blir
sjuk och vistas pa sjukhus, eller avlider, blir assistenten arbetslds. Detta inne-
bér en osdkerhet i anstdllningstryggheten for assistenterna. Tre fjardedelar av
assistenterna 1 Larsson och Larssons studie uppgav dock att de var ngjda med
sina anstéllningsforhallanden (Larsson, Larsson, 2004).

I en studie av personliga assistenters upplevelse av organisationsmissiga
problem pévisas att ensamhet ndst efter kunskapsbrister dr den svarighet som
ar vanligast. De strategier som assistenterna anvénde for att hantera svarighe-
terna — att raddfrdga och soka socialt stod — visar den stora betydelsen av att ar-
betsgivaren kan erbjuda stod pa ett sitt som bade assistenter och brukare ac-
cepterar (Ahlstrom, Sundmark, Wetterstrand, 2001). Goughs jaimforelse mel-
lan arbetet inom hemtjdnst och personlig assistans visar att de personliga assi-
stenterna 1 hogre grad &n personal inom hemtjinsten finner arbetet psykiskt
krdvande (Gough, 1994a).
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Arbetsuppgifter

Beskrivningar av arbetsuppgifter aterfinns i flera publikationer. Mer ingaende
problematisering och systematisk diskussion dr dock ovanligt. Det framkom-
mer att avgridnsningen av vilka arbetsuppgifter som ska innefattas i personlig
assistans ar oklar och darfor kan ge upphov till diskussioner och/eller problem
samt otrivsel (Yrkesinspektionen, 2000). Enligt en studie uppgav 10 procent
av de personliga assistenterna att de ofta gjorde sddant som de uppfattade inte
horde till arbetsuppgifterna (Larsson, Larsson, 2004).

I Hugemarks kategorisering av intervjuade assistenter framgar olika inrikt-
ningar av assistenternas arbetsuppgifter. ”Gruppassistenterna” arbetar hos fle-
ra brukare, foljeslagarna” har en aktiv funktion som motivationsstddjare och
initiativtagare till olika aktiviteter, "arbetsstodjarna” &r i huvudsak assisteran-
de vid olika arbetsuppgifter och aktiviteter utanféor hemmet och den fjarde ka-
tegorin, “mddrarna”, har i hog grad en omvardande funktion i det egna hem-
met (Hugemark, 1997).

I en utforlig och pedagogiskt upplagd skildring beskriver en personlig assi-
stent sitt arbete med en horselskadad autistisk pojke. Har skildras hur kommu-
nikationen véxer fram och stimuleras genom vél genomtidnkta Gvningar. Pub-
likationen bestdr av en dokumentation av arbetet med att utveckla sprakinlér-
ningen hos pojken, men &r dven en redogorelse for utvecklandet av konkreta
metoder for att dvervinna de svarigheter som funktionshindret medfor (Soder-
berg, 1993).

Arbetsledning

Att assistansreformen innebér att en ny yrkeskategori vidxer fram har bland
annat Hugemark tagit fasta pa. I en studie av nya arbetsformer inom handi-
kappomsorgen intervjuar hon arbetsledare och personliga assistenter om yr-
kesroll, kompetensbehov och arbetsledning (Hugemark, 1997). Hugemark ut-
gér frin att personlig assistans i manga fall kommer att inlemmas organisato-
riskt med ovrig handikappverksamhet i1 kommunen. Studien kan dérigenom
ses som en analys av den kommunala organisationens mottaglighet for utifran
kommande idéer.

Hugemark lyfter hir fram hur cheferna sérskiljer tva olika assistentroller,
den relativt oproblematiska samt den assistentroll som kréver arbetsledande
insatser for att fungera tillfredsstdllande. Det &r i allmdnhet funktionshindrens
karaktidr som definierar dessa roller. Diremot finns inte nagon enhetlig be-
skrivning av vilka funktionshinder som utgjort grund for den ena eller andra
assistentrollen. Hugemark ser det som att det beror pa chefernas organisato-
riska hemvist vilka gransdragningar de gér och om de ser det som nodvéndigt
att vara med och péverka. De paverkar genom sitt inflytande 6ver personliga
assistenters anstillning, genom att ta initiativ till handledning eller utbildning
samt genom att motverka att assistenter slutar.

Yrkesroll och yrkesetik

Som ny personalkategori har de personliga assistenterna tilldragit sig viss
forskningsméssig uppmérksamhet, inte minst med tanke pa den etiskt proble-
matiska arbetssituation manga av dem moter. Hér dterges studier kring yrkes-
roll och yrkesetik.
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Yrkesroll

Den personliga assistentens yrkesroll beskrivs ofta i metaforer. Assistenten
ska vara brukarens armar och ben, kompis eller startmotor (Larsson, 2004,
Ahlstrom, 2001) I en studie beskrivs till och med hur assistenterna stills infor
att inte bara vara brukarens armar och ben utan &ven hans eller hennes battre
jag (Johansson, 1998). Dessa metaforer ger uttryck for sdvil den mingsidighet
som assistenten ska leva upp till som den etiska problematik han eller hon kan
stillas infor. Att assistenten framstir som ett passivt redskap innebér en be-
skrivning som gar tvart emot samhéllets vriga krav pa sjéalvstindighet, initia-
tivformiga och kreativitet 1 yrkeslivet (Nikku, 2004). Ett samarbete under
vanskapliga former ar en forutsittning for en vél fungerande assistans medan
ett vinskapsforhdllande 1 vanlig mening kan innebédra svarigheter i arbetsrela-
tionen. Brukare vill sjdlva ofta sétta tydliga granser (Drougge, Westerlund,
2001). I de fall da brukaren exempelvis har en hjérnskada och till f6ljd av den
har svarigheter att knyta kontakter kan assistenten komma att bli en viktig
vinskapskontakt. Detta kan medfora svirigheter med gransdragningen mellan
arbete och fritid. Svarigheten med att hantera grédnsdragning och konsekven-
serna av detta dr ett aterkommande tema i flera studier av personliga assisten-
ters arbetssituation (Hugemark, 1997, Ahlstrom, Klinkert, 2000, Ahlstrom,
Casco, 2000, Larsson, 2004, Nikku, 2004).

Metaforen att vara startmotor aktualiserar en central etisk problematik som
skildras 1 flera studier. Nar assistentrollen krdaver motivationsarbete och grins-
dragning star detta i konflikt med brukarens sjdlvbestimmande (Ahlstrom,
Klinkert, 2000, Larsson, 2004). Viljan att motivera och ta initiativ dr grundad
1 en vision om att brukaren ska fé det béattre. Den samtidiga tveksamheten som
assistenterna kénner grundas i en réddsla att krdnka savil brukarens integritet
som sjilvbestimmande (Hugemark, 1997). Arbetet som personlig assistent in-
nebar att yrkesmassigt trdda in i1 brukarens privata sfir 1 en omfattning som
andra yrkesgrupper séllan gér. Ménga personliga assistenter finner utifrdn
egna erfarenheter végar att hantera detta (Nikku, 2002, 2005).

Den etiska viardegrunden och mdjligheten att tillimpa den stér i centrum for
flera studier fran Orebro universitet. Resultaten visar hur de personliga assi-
stenterna upplever flera problem med yrkeskravet att forverkliga lagens inten-
tioner (Ahlstrom, Klinkert, 2000, Ahlstrom, Casco, 2000, Ahlstrém, Sund-
mark, Wetterstrand, 2001). Assistenterna upplever minga ginger sitt arbete
som psykiskt pafrestande. I en intervjustudie framtrader osdkerhet, konflikter
med sévil brukare som anhoriga, kénslor av medlidande och upplevelsen av
en pafrestande hjélparroll. For att hantera detta utvecklar assistenterna olika
strategier fOr att hantera detta som att soka socialt stdd, anvinda sin inlevelse-
formaga, byta miljo och utveckla framforhallning. Framforallt visar studien att
de personliga assistenterna i vissa situationer behover stod 1 att skapa ett pro-
fessionellt forhallningssitt. Arbetsplatstraffar, handledning och utbildning ar
atgdrder som foreslds av forfattarna (Ahlstrom, Sundmark, Wetterstrand
2001).

Teorier om sociala positioneringar och dé sérskilt moraliseringsprocessen,
utvecklas 1 en teoretisk studie med exempel fran interaktion med och kring
funktionshindrade barn med psykosociala problem. Interaktion i omgivningen
och mellan omgivningen och personerna med funktionshinder diskuteras av
Astrom. Assistans ir exempel pé ett begrepp som aktdrerna forsdker bestim-
ma innebdrden av men som visar sig kunna uppfattas pa olika sétt. Tva olika
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tolkningar &r att “assistera pa uppdrag av den som behdver assistans” och att
“assistera pd eget initiativ”’. Studien har flera beréringspunkter utan att vara
specifikt inriktad pa personlig assistans (Astrom, 2003).

Tystnadsplikten och virnet om brukarens integritet dr viktiga etiska aspek-
ter av assistansyrket. Normerna innebar dock svérigheter for assistenterna vad
géller mojligheten till konkret handledning, personalméten och mojlighet att
diskutera sin arbetssituation. Ett annorlunda alternativ presenteras i dokumen-
tationen av ett projekt vid namn “Ordsétta”, dir personliga assistenter i en
fortbildningsgrupp anvénde skonlitteratur och resonemang utifrdn det ldsta
som en kunskapskalla for att reflektera dver sin egen yrkesroll. Skonlitteratu-
ren anviandes som ett sitt att gd i dialog med ett annorlunda tdnkande utan att
behova sitta sin eller andras integritet pd spel. I gruppen utgick man frin det
lasta for att underldtta forstaelsen av yrket och sétta ord pa vad det innebar
(Engen, 2003).

Personliga assistenter enligt LSS arbetar vanligen inte i skolan, dar istallet
elevassistenter tar vid. Funktionshindret kan dock innebédra att brukaren har
behov av sin erfarna assistents nérvaro. Fran skolans héll har man ibland varit
tveksam och till och med negativt instilld till de personliga assistenterna. For
lararna innebdr assistenten problem vad giller arbetsledning och gransdrag-
ning i forhallande till skolans personal. Risken att f4 anhoriga som assistenter
i skolan upplevs som negativ, for ménga vuxna i klassrummet befaras forsvara
for lararen och det fanns farhagor om att barnet som har assistans riskerar att
bli alltfér bundet vid en person. Det framkom inte bara negativa synpunkter pa
assistenter 1 skolan. Den praktiska hjdlpen med omvardnad och tillsyn ségs
som positiv, assistenten var en ekonomisk avlastning for skolan och det fanns
en trygghet med en och samma assistent (Socialstyrelsen, 1995).

Att det kan uppsta spanningar mellan lirare och personliga assistenter i sko-
lan framgar dven av Larssons studie (2001). Hér skildras hur ldraren utifran
sitt professionella perspektiv kan betona det pedagogiska arbetet och sin auto-
nomi 1 klassrummet medan fordldrar och assistenter vill engagera sig och ha
viss delaktighet i skoldagens utformning. En klar rollférdelning med dmsesi-
dig respekt var nodvandig for att arbetet runt barnet med funktionshinder skul-
le fungera tillfredsstdllande.

Forskningsmassiga tyngdpunkter — sammanfattning
Personlig assistans som ett nytt yrke med speciella forutsédttningar beskrivs i
en rad publikationer av Ahlstrom och medarbetare. Det vergripande syftet &r
att spegla den nira omsorgen utifran personers med funktionshinder, anhori-
gas och personliga assistenters perspektiv. Projektet kan ses som en uppfolj-
ning av handikappreformen. I delstudierna skildras personliga assistenters
upplevelser av arbetsinnehdll och arbetssituation samt organisationsmassiga
problem. Vidare studeras hur personer med funktionshinder och anhoriga upp-
fattar personlig assistans och hanterar sin livssituation. Sérskilt har den etiska
viardegrunden i LSS fokuserats (Ahlstrom et al, 1999, 2000, 2001, 2002).

Det etiska perspektivet i relationen mellan personlig assistent och brukare
fokuseras dven av Nikku. I studien av att yrkesméssigt trdda in i en annan
minniskas privata liv framtrader savél svarigheter med gransdragningen mel-
lan arbete och fritid som mellan vénskap och professionell relation. Manga
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personliga assistenter finner utifran egna erfarenheter vigar att hantera detta
(Nikku, 2002, 2004, 2005).

I projektet ”Personliga assistenter — en ny yrkesgrupp véxer fram” har Lars-
son och Larsson studerat yrkeskategorin personliga assistenter. Hér studeras
assistenternas bakgrund och skél till yrkesval utifrdn fragor om arbetet dr en
funktion av misslyckanden pa den konkurrensutsatta arbetsmarknaden eller en
utveckling av nya servicearbeten samt huruvida arbetet kan betraktas som en
kvinnofilla. I studien skildras arbetsuppgifter, relationer och professionellt
forhéllningssitt. Vidare analyseras arbetsrittsliga fragor som anstédllningsfor-
héllanden, arbetsmiljo samt effekten av olika typer av arbetsgivare (Larsson,
Larsson, 2004, Larsson, 2004).

Sociala och organisatoriska forhdllanden som blir av betydelse for assi-
stansreformens omvandling till praktik behandlas av Hugemark. I studien ana-
lyseras de kommunala chefernas inflytande dver assistansens utformning. Vi-
dare skildras variationer och monster vad giller assistenttyper, arbetsuppgifter
och arbetsplatser. I bilden av personliga assistenters yrkesroll framtrader dven
hur de arbetar, vilket Hugemark beskriver i termer av forhallningssétt till bru-
karen (Hugemark, 1997, 1998).

Utformningen av personlig assistans i den kommunala praktiken visar en
mangd komplexa gransdragningar och spianningsfilt. Exempelvis spannings-
félt som uppstar genom att brukarens bostad utgdr sdvil en hemsfar som en
arbetssfar samt 1 fragan om vilken arbetsmodell och vilken typ av arbetsrela-
tion som ska prigla assistansen. Tillsammans med Wahlstrom analyserar Hu-
gemark hur brukarmodellen, grunden for assistansreformen, och expertmodel-
len — den professionella definieringen av hjélptagarens problem — kommer till
uttryck samt blir foremal for tolkning och forhandling (Hugemark, Wahl-
strom, 2002).
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Lagstiftning och administration

Handikappreformens lagstiftningsméssiga, organisatoriska och administrativa
sidor har varit foremél for flera studier. I Sverige finns en vél etablerad tradi-
tion av makroorienterade undersokningar och uppfdljningar inom olika soci-
alpolitiska omraden och sé ér det dven pa detta filt. Kapitlet 4r strukturerat ut-
ifrdn en inledande genomgang av studier kring assistansreformen. Darefter
behandlas forskning om lagstiftningen och dess tillimpning. Under rubriken
Kostnader refereras analyser av de 6kande utgifterna for insatsen personlig as-
sistans. I stycket om administration och ansvar beskrivs studier om organise-
randet av personlig assistans, kvalitetsarbete, ritten till medborgarskap i sam-
band med personlig assistans samt etiska perspektiv pa assistansreformen och
personlig assistans.

Assistansreformen och dess implementering

Tillkomsten och innebdrden av de tvd rittighetslagarna omsorgslagen och
LSS, hur dessa faktiskt tillampas samt hur vil de dverensstimmer med de po-
litiska malen har granskats av Lewin (1998). Implementeringen av LSS har
analyserats och redovisas i en antologi (Bengtsson, 1998). Hér redovisar fem
forskare med olika bakgrund handikappreformen och sérskilt konsekvenserna
av LSS-lagstiftningen. Den politiska processen och handikappreformens ut-
veckling fran utredning till beslut skildras av Bengtsson. Antologin innehaller
dessutom ett antal undersdkningar som visar hur handikappreformen hanteras
1 praktiken, hur innehéll och malséttningar fordndras samt vilka effekter at-
géirderna fér. Organisation samt utrednings- och beslutsprocessen pa olika ni-
vaer skildras. Dessutom problematiseras och analyseras den rattsliga utform-
ningens roll och sitts i relation till andra former av lagstiftning (Astrom i
Bengtsson, 1998). Tva studier med réttsliga infallsvinklar fokuserar overkla-
ganden samt i vilken omfattning domar verkstdlls (Renstrom, Hollander, i
Bengtsson, 1998). Det praktiska genomforandet stér i fokus 1 flera kapitel och
jamforande studier mellan olika kommuner presenteras. Hedquist (i Bengts-
son, 1998) redovisar utifran en brukarstudie i vilken omfattning malséttning-
arna “0kad jamlikhet i levnadsvillkor” och “delaktighet i samhéllslivet” upp-
nas. Sammanfattningsvis visar implementeringsstudien pa en diskrepans mel-
lan lagstiftningens mal och det faktiska utfallet. Det finns ocksd betydande
skillnader mellan olika kommuners organisering av verksamheten, och mellan
vad som kommer den enskilde personen med funktionshinder till del.

Sjilva assistansreformen fokuseras i en studie med syfte att belysa och ana-
lysera det dagliga arbetet hos forsdkringskassan med handlaggningen av assi-
stansdrenden och de politiska, juridiska och etiska problem det kan innebara
(Bengtsson, Gynnerstedt, 2003). Har behandlas konstruktionen av reformen,
det vill séga lagens rittsliga utformning, huvudmannaskap samt organiseran-
det av utrednings- och beslutsprocessen. Dessutom studeras genomforandet av
denna process Over en langre tidsperiod och reformens legitimitet diskuteras.
Forutséttningen for att en rittighetslag ska fungera som den dr ténkt, ar att
myndigheter, medborgare och andra intressenter dr beredda att folja lagen
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dven 1 de fall da tillimpningen gar dem emot. Det medborgerliga stodet for as-
sistansreformen betraktas som stort. Aven utrednings- och beslutsprocesser
priaglas av en stridvan efter ett system som ska uppfattas som rittvist. Samti-
digt pekar forfattarna pd en rad svarigheter, som motstandet frin kommuner-
nas sida (avseende finansieringen av LSS), forvaltningarnas forstéelse for re-
formens intentioner, den juridiska uttolkningen samt franvaron av diskussion
kring utveckling/avgriansning av méalgrupp (Bengtsson, Gynnerstedt, 2003).
Berorda myndigheter har givetvis haft stort intresse av att f6lja utveckling-
en sedan lagstiftningen trddde i1 kraft. Det finns ett antal publikationer fran
olika tidpunkter frdn Socialstyrelsen, Riksforsékringsverket, Assistansutred-
ningen, Socialdepartementet och Riksrevisionen, vilka belyser kostnader, for-
dndringar av stdd, positiva konsekvenser och problem som uppstatt. Flera av
dessa rapporter innehaller omfattande analyser av hog kvalitet. Rapporter som
ar framtagna 1 assistansreformens inledande skede aterges inte ndrmare hér
utan kan &terfinnas i litteraturlistan under offentligt tryck. Flera av de kart-
laggningar av antalet assistansanvindare samt problemstillningar om alders-
granser och anhoriga som assistenter ér idag inaktuella, bland annat som f6ljd
av att lagstiftningen fordndrats. Som historiskt kdllmaterial har dessa rapporter
givetvis ett virde genom att de skildrar assistansreformens tidiga utveckling.

Lagstiftning och bedomningsarbete

I detta avsnitt aterges forskning om lagstiftningen och dess tilldimpning. Vida-
re refereras studier av verkstéllighet, handldggning, beddmningsarbete och
bemotande.

Lagstiftning

For att stirka malgruppen har LSS och LASS utformats som s kallade réttig-
hetslagar, dér réttigheten bestér i individuellt inriktade och preciserade insat-
ser som den enskilde sjélv ska ansoka om hos kommunen eller forsékrings-
kassan. Vid avslag kan beslutet 6verklagas av den enskilde i forvaltningsdom-
stol. Réttighetslagens skillnader och likheter med annan lagstiftning, frimst
socialtjinstlagen, har utretts av Astrom (1998).

Forskningen tyder pé att denna rittighetslagstiftning har begrédnsningar av
tva slag. For det forsta att den forutsatter aktiva och starka individer eller fore-
sprikare for att insatser ska komma till stdind. For det andra att dven starka och
aktiva medborgare kan fa problem med att f4 gynnande domar i hogre instans
verkstillda (SOU 2000:38). I en studie av svensk rittighetslagstiftning gor
Hollander en granskning av myndighetspraxis och réttstillimpning. Det &r en
jamforande studie av omsorgslagen, LSS och socialtjdnstlagen. I den inledan-
de rittsdogmatiska delen av studien belyses lagstiftarens intentioner som
normgivare. | det dirpa foljande réttssociologiska avsnittet beskrivs hur lagen
har tillampats av myndigheterna (Hollander, 1995).

Hollander visar en méngd juridiska och praktiska problem vid tillimpning-
en av LSS, trots konkret innehdll och tydliga normer. Bland de svérigheter
som ndmns &r att en klar precisering av personkretsarna varit svar att dstad-
komma, vilket innebér att riattighetskonstruktionen ar svagare an i den tidigare
omsorgslagen.

Enligt entydig réttspraxis kan inte den enskildes ritt till insatser avsldas med
hanvisning till kommunens resursbrist, men varken lagstiftning eller domsto-
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larna har kunnat styra myndigheternas handlande. I praktiken dominerar
kommunens normer dver lagens normer i forsta instans. Overklaganderitten ir
dérfor central. Mgjligheten for den enskilde att 6verklaga beror dock pé flera
omstindigheter. Det handlar for det forsta om den enskildes kunskaper och re-
surser, och for det andra om myndigheterna sétter den enskilde pé vintelista
utan ett formulerat beslut som gar att 6verklaga. For det tredje visar Hollander
att domstolarna framst provat ritten till insats och inte utformningen, vilket
har fOrsatt personer med utvecklingsstérning i1 ett underlige och gjort ett
framgangsrikt dverklagande verkningslost.

Kontroll och tillsyn & komponenter som &r av central betydelse for réttig-
hetslagstiftningens styrka. Hollander menar att tillsynsfunktionen inte tycks
kunna paverka att réttspraxis foljs i kommunerna, varken avseende verkstél-
lighet av domar eller for att likartade fall ska bedomas lika. Bristen pd sank-
tioner anges som en allvarlig brist i rattighetslagstiftningen. Forfattaren ger
fyra forslag pa fordndringar for att komma till rétta med problemen. Variatio-
nen i forvaltningsforfarande mellan kommuner méste dtgardas. Domarna més-
te innehalla konkreta formuleringar om nér och hur réttigheten ska forverkli-
gas. Underlatenhet att verkstédlla domar innebér att tvdngsmedel maste disku-
teras. Vidare maste det skapas legitimitet och forstaelse for prioritering av
stodet till personer med grava funktionshinder (Hollander, 1995).

Komplikationer till foljd av lagstiftning

Ett antal studier visar att personer med funktionshinder har begrinsat inflytan-
de over utformningen av den begirda insatsen. Dessutom ar behovsbeddm-
ningen begrinsad. Professionellas bedomningar av enskildas behov har pé se-
nare tid blivit mer restriktiva, vilket hindrar forverkligandet av principerna om
sjdlvbestimmande och valfrihet. Det har visat sig vara svart att bedoma sam-
bandet mellan personkretstillhorighet och behov. Hollander (1998) visar att
tillimpningen av LSS mer handlar om bevisfragor kring funktionshindrets
omfattning och varaktighet an om mdjligheten att tillgodose personers med
funktionshinder behov av att leva ett sjélvstandigt liv.

Sarskilt uppmarksammat dr det faktum att insatser enligt LSS och assistans-
erséittning enligt LASS ska begéras av den enskilde. Personer med funktions-
hinder som inte kan eller vill begdra insatser far inga. Kommunen har en skyl-
dighet att bedriva uppsdkande verksamhet men rittighetskonstruktionen &r sé-
dan att det krdvs aktivitet fran den enskilde f6r att réttigheten ska tas upp till
provning (Astrom, 1998). Detta forhallande har sérskilt uppméirksammats av
Lewin (1998) Om den enskilde inte informeras om sin rétt, inte far hjalp med
att ansoka eller till och med blir avradd fran att ansdka har han eller hon inte
fatt mojlighet att fa sin sak provad. Detta dr inte ndgon réttssdker myndighets-
utévning, menar Lewin.

Manga brukare dr “myndighetssarade” eller tycker att det dr obehagligt att
behdva meritera sig som svart funktionshindrade for att fa stdd och drar sig
dédrmed for att soka kontakt med det offentliga. Andra tar pa sig en duktig-
hetskappa och soker inte stdd trots att de har behov (SOU 2000:38).

Lewin ser det faktum att knappt hélften av dem som berdknats tillhora per-
sonkretsen far insatser enligt LSS som ett uttryck for att ménga med omfat-
tande funktionshinder inte begir de insatser de enligt lagen har rétt till. Det
géller framfOrallt gruppen med psykiska funktionshinder. Lewins sammanfat-
tande paradox lyder ”Det behdvs mer paternalism for att stirka den enskildes

39



autonomi” (Lewin, 1998). Aven implementeringsstudien av LSS visar att per-
soner med psykiska funktionshinder saknas bland dem som fatt beslut om
LSS-insatser i kommunerna (Bengtsson, 1998).

I uttolkningen av lagtexten nér det géller personlig assistans har det visat
sig finnas svéra griansfall. Forsakringskassans handlédggare nimner exempelvis
beddmning av personer med psykiska funktionshinder, avgrinsningen mot
sjuk- och egenvéard samt fordldraansvaret for barn (Bengtsson, Gynnerstedt,
2003). Riksforsdkringsverket har sammanstillt réttsldges- och rittsfallsdver-
sikter av domar fran Regeringsritten och kammarritterna avseende assistans-
ersittning dd dessa domar kan vara av stort intresse som vigledning for be-
domning av exempelvis grundliggande behov och forildraansvar (RFV
1998:8, 2000:5, 2004:2).

Riksrevisionen uppger i sin granskning av personlig assistans att det finns
en motsdgelse 1 stodets utformning. Samtidigt som avsikten med handikappre-
formen ér att framja sjalvbestimmande forutsitter insatsens utformning att as-
sistansanvéindaren &r sjdlvstindig och har formagan att ta tillvara sina intres-
sen. I praktiken, menar Riksrevisionen, dr det endast en del som klarar att sty-
ra sin assistans. Man berdknar att 40 procent av dem som har personlig assi-
stans har en nedsatt autonomi som medfor svarigheter att styra sin assistans.
Detsamma anser man om de 20 procent som dr under 19 ar. Har gors en jam-
forelse med de nordiska grannldnder som stéller krav pa brukarens formaga att
styra sin assistans fOr att personlig assistans ska vara en aktuell insats fran
samhdllet. Riksrevisionen ifradgasitter darfor om inte en annan stédform dn
personlig assistans kan vara mer &ndamélsenlig for dessa personer och de f6-
resprékar ett dvervdgande av en eventuell begrdnsning av malgruppen for per-
sonlig assistans (RiR 2004:7).

Aven Bengtsson och Gynnerstedt diskuterar en eventuell avgrinsning av
malgruppen for personlig assistans. Avsaknaden av en nedre aldersgréns, det
vill séga barndrenden, samt en tydlig grins mot sjukvard, omvardnad och so-
cial omsorg, har enligt Bengtsson och Gynnerstedt medfort att vissa av de per-
soner som idag omfattas av insatsen personlig assistans befinner sig utanfor
det angivna policymalet. Forfattarna gor har en koppling till Handikapputred-
ningen och Assistansutredningen, som foresprdkade en 16-arsgrins samt for-
hallandena 1 0vriga nordiska ldnder dér personlig assistans dr forbehillet de
som har formagan att vara arbetsledare. De politiska beslutsfattarna har dock
varit overens om att inte folja den linjen (Bengtsson, Gynnerstedt, 2003).

Beslut, verkstallighet och overklagan

I samband med att handikappreformen utvédrderades granskade lansstyrelserna
vid tvé tillfallen om enskilda fatt sina domar verkstillda. I alla lan fanns do-
mar som inte var verkstéllda trots att minst tre manader och oftast betydligt
langre tid gétt sedan dom avkunnats. Med hédnvisning till att detta inte &r ac-
ceptabelt foresldr man i den statliga utredningen om bemdtande av personer
med funktionshinder att SoL och LSS bor kompletteras med bestimmelser om
aktivare tillsyn och vitesforeldggande (SOU 1999:21).

Det kanske viktigaste kriteriet pa en réttighetslag dr den enskildes mojlighet
att 6verklaga en myndighets beslut. Renstrom redovisar 1 en studie forvalt-
ningsdomstolarnas avgoranden med anledning av dverklaganden enligt LSS.
En betydande andel av de drenden som Gverklagas giller personlig assistans.
Vidare ar det i stor utstrickning personer som tillhor personkrets tre som
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overklagar. Resultatet i Renstroms studie visar att det forekommer stora regi-
onala skillnader sdvil vad giller antalet 6verklaganden som domstolarnas ut-
slag. Domstolarnas avgoérande visar framforallt att resursbrist inte accepteras
som skél for avslag pd ansokan. Utifrdn studien, som omfattade mal till och
med 1997, konstaterar Renstrom vikten av att skapa rittspraxis, exempelvis
om vad goda levnadsvillkor dr. Detta for att fa till stind likartade bedomning-
ar. Aven med en sidan praxis kvarstir dock problematiken med att forvalt-
ningsdomstolarna alltid kommer att prova individuella drenden med specifika
omstindigheter som darfor inte kan vara jaimforbara fullt ut (Renstrém, 1998).
Vikten av att skapa prejudikat papekas dven av Bengtsson och Gynnerstedt,
framforallt genom de mal som kommer upp till provning av Regeringsritten.
Forfattarna asyftar hir exempelvis assistans for motivations- och aktiverings-
insatser dir det finns en osdkerhet kring hur bedomningen ska goras (Bengts-
son, Gynnerstedt, 2003).

En forutsittning for att en réttighetslag ska fylla sin funktion &r att den har
sd hog grad av legitimitet att huvudménnen &r villiga att f6lja lagen dven 1 de
fall d& forvaltningsdomstolarna gar emot dem och beviljar insatserna. Hollan-
der har foljt upp i1 vilken omfattning domar 1 lansritten har verkstillts, det vill
sdga de domar dir den enskilde fatt ratt mot kommunen. Orsaken till studien
ar det samband som uppenbarligen finns mellan réttighetslagstiftning och fo-
rekomsten av bade lagtrots och domstolstrots. Réttighetslagstiftningen har gi-
vit upphov till konflikter 1 forhallande till kommunerna och den kommunala
sjalvbestimmanderitten.

Ur Hollanders studie kan ndmnas att av gynnande domar (alla insatser en-
ligt LSS) 1 ldnsritterna 1994-95 var i april 1996 cirka en tredjedel ej verk-
stdllda. Den vidare redovisningen visar regionala skillnader och att vintetiden
for ndrmare hilften av drendena &r mellan 10 och 15 manader. Orsakerna till
att domarna inte verkstills varierar. Hollander menar dock att det tycks finnas
en uppfattning att myndigheterna har rétt att disponera dver verkstélligheten
utifran sina egna bedOmningar och prioriteringar trots forvaltnings-
domstolarnas domar och lagregler. Myndigheterna tycks inte heller ta hansyn
till den enskildes behov eller vilken insats det géller nar bedomningen gors om
beslutet skall verkstéllas eller inte. Det dr dock svart, menar hon, att uttala sig
om den uteblivna verkstilligheten beror pé ovilja eller oférmaga fran myndig-
hetens sida. Det allvarliga &r att problemet med sena eller uteblivna verkstél-
ligheter blivit s& vanligt att myndigheternas handlande skapar misstro och
osdkerhet om lagstiftningens betydelse. Verkstdllighetsproblemen leder till
frdgor om det dr mojligt att tillgodose personers med svéara funktionshinder
behov med hjilp av rittighetslagstiftning. Behovet ifrdgasitts dock inte av
myndigheterna utan det dr resurser som tycks saknas (Hollander, 1998).

Socialstyrelsen foljer tillsammans med lénsstyrelserna kontinuerligt upp ut-
vecklingen vad giller ej verkstéllda beslut och domar enligt LSS och SoL (So-
cialstyrelsen, 2002, 2004). Den fordjupade analysen 2002 i syfte att kartligga
och analysera skélen till att beslut och domar inte verkstélls, visar att det finns
stora rekryteringsproblem inom omradet. Det dr svéart att hitta arbetssokande
som vill bli personliga assistenter, och som har ritt kompetens. En kartlagg-
ning av ej verkstéllda beslut och domar 2003 visar att de ej verkstéllda beslut
om insatser som Okat dr personlig assistans samt bostad med sarskild service
for barn (Socialstyrelsen, 2004).
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Handlaggning och bedémning

I ett antal studier granskas handldggning och bedémning i samband med assi-
stansersittning. I en studie som initierats av Socialstyrelsen analyseras de ad-
ministrativa rutinerna i samband med beslut om assistansersittning kritiseras
exempelvis de bristfilliga anvisningarna. Forslagen for att forbattra dr dels en
okad detaljreglering, dels en okad schablonisering (Socialstyrelsen 1995:3).
Efter inforandet av schabloniserad timersittning konstaterar Riksforsikrings-
verket 1 en Gversyn av ersdttningen for personlig assistans att fordelarna &r be-
tydande (RFV 1999:1).

I en jamforande studie av organisation och beslutsforfarande i fyra kommu-
ner som Bengtsson gjort framkommer sévil likheter som skillnader i hantering
av drenden enligt LSS. Detta beror bland annat pa kommunens storlek och or-
ganisation. Hér visas exempelvis att en integrering av dldre- och handikapp-
omsorg kan medfora en utjimning av ambitionsnivderna som anges i lagtex-
terna, “skilig levnadsniva” respektive “goda levnadsvillkor”. T intervjuerna
framgér att dér dldre- och handikappomsorgen integrerats ser handlaggarna att
det ar mojligt att samordna och omfordela mellan verksamheterna, nagot som
foretrddare for handikapporganisationerna menar utgor ett stort hot mot kvali-
teten i1 verksamheten (Bengtsson, 1998).

De principer for utrednings- och beslutsforfarande som Bengtsson finner ar
nérhetsprincipen och likabehandlingsprincipen. Det dr framforallt i lands-
bygdskommunen som nérhetsprincipen rader. I studien framf6rs argument for
bada principerna. Studien visar dven att handlingsmonstret for stodinsatserna
varierade mellan de olika kommunerna. Det tycks védxa fram ett handlings-
monster med olika kombinationer av stodinsatser i olika kommuner utan att
det #r ett explicit mal att det ska vara si. Aven Hedquist har i sin studie av an-
talet ans6kningar och avslag om personlig assistans jamfort olika kommuner.
Han konstaterar att det finns skillnader 1 antalet ans6kningar om olika insatser
och 1 vilken omfattning dessa avslagits (Hedquist, 1998).

I en kartldggning av kommunala riktlinjer f6r personlig assistans ar 2004
uppger 80 kommuner av 336 kommuner/stadsdelar att de utarbetat egna rikt-
linjer och 25 att de haller pa att utarbeta riktlinjer. Riktlinjerna bestar till stor
del av utdrag ur och sammanstillningar av lagar, forarbeten m.m. I drygt 50
fall finns tilligg och fortydliganden fradmst kring vilka insatser som kan inga i
assistansen samt hur den ska utforas. I ett tiotal fall finns kompletteringar som
berdr bedomning av ritt till personlig assistans. Socialstyrelsen kommenterar
forekomsten av riktlinjer utifrén att de kan ha en positiv effekt genom att oka
rattssdkerheten for den enskilde. Samtidigt &r det av utomordentlig vikt att
riktlinjerna inte forhindrar en individuell beddmning sa att de motverkar syftet
med assistansen — den enskildes sjdlvbestimmande och inflytande 6ver sin
vardag (Socialstyrelsen, 2005).

Bengtsson och Gynnerstedt har studerat utrednings- och beslutsprocesser
inom forsdkringskassan 1 samband med handlidggning av den statliga assi-
stansersittningen, LASS. Forfattarna belyser hir organisation och styrning pa
olika nivder samt konkret handldggning av assistansirenden och de etiska
problem det kan innebdra (Bengtsson, Gynnerstedt, 2003). Studien beskrivs
som en fallstudie dir fokus ligger pd processen snarare én pé resultat. Genom
att anvinda material fran tre olika ldn framtrader dven ett jimforande inslag.

I sin analys uppmérksammar Bengtsson och Gynnerstedt hur handldggarna
alaggs dubbla roller som kan vara svéra att forena. Dels har de en uppgift att
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informera och uppmuntra individer att soka stod for att fa tillgdng till goda
levnadsvillkor. A andra sidan 4r handliggaren en myndighetsutdvare som tol-
kar och prioriterar, samt dartill fungerar som en samhéllets grindvakt. Det blir
oklart om handlidggaren i1 forsta hand svarar for den enskildes intressen eller
ser till myndighetens kdrva ekonomi. Handldggarna sjédlva ser svéarigheter med
sina beddmningar som avser personer med psykiska funktionshinder, dubbel-
bemanning, barn, avgriansningen av fordldraansvaret samt avgriansningen till
hemtjénsten nir behovet giller skotseln av hem.

Forfattarna analyserar vidare handldggarnas grad av autonomi i termer av
handlingsfrihet och handlingsférmiga. Har diskuteras faktorer som paverkar
handldggarna i utredningsarbetet, sdsom utredningsmetoder, central styrning
och lokal normbildning. Vilken utredningsstil och metod som tillimpas inne-
bar olika konsekvenser och etiska dilemman. Exempelvis innebédr den admi-
nistrativt noggranna utredningen en risk for krinkande frdgor medan en mer
overgripande utredning innebér en risk for bristande inflytande for den det
giller.

Den fortsatta studien av socialforsdakringsndmnder visar att det oftast inte
forekommer ndgon storre méngd frdgor eller diskussioner. Samtidigt som
drenden uppfattas som svara och komplicerade betraktar ledamoterna underla-
gen som vél genomténkta och vilutredda nér de foredras pa sammantrédena.
Ledamoterna menar att de inte kan ga in och ifragasitta detaljer som timantal
etc. Diskussionerna som fors &r snarare av principiell karaktar.

Ett mycket stort antal protokoll fran socialférsidkringsndmnderna har grans-
kats inom ramen for studien. Det som inte kan ségas uppfylla RFV:s rekom-
mendationer &r begripligheten. Vissa protokoll har dessutom, trots att texten &r
omfattande, ett magert innehdll. Det framkommer exempelvis inte vilket antal
timmar den sdkande ansokt om eller hur dessa &r fordelade mellan grund-
laggande behov och Ovriga behov. Det blir saledes svart att utréna om det
finns skil for dverklagan (Bengtsson, Gynnerstedt, 2003). Annu ar 2004 kon-
staterar Riksrevisionen att de lagar och riktlinjer som styr insatsen personlig
assistans ldmnar stort utrymme for tolkning och att ett beslut kan bero pé vil-
ken forsdkringskassa och vilken handldggare som utreder &drendet (RiR
2004:7).

I en kartliggning och utvérdering av provisoriska beslut om assistansersétt-
ning konstaterar Riksforsakringsverket att dessa beslut i och med lagidndring-
en ar 2001 okade betydligt. Med provisoriskt beslut menas det beslut tjanste-
mannen kan ge i véntan pd att socialforsdkringsndmnden tar upp drendet.
Aven om variationen mellan forsikringskassorna dr stor har lagéindringen
mottagits positivt. Det visar sig dven att de provisoriska besluten bestar vid
det slutliga beslutet. Vanliga anledningar till provisoriska beslut var flytt till
eget boende, akut forsdmring och utskrivning efter sjukhusvard. Noterbart var
att fler min an kvinnor fick provisoriska beslut, vilket inte kunde forklaras
med att antalet ans6kningar fran mén var storre (RFV, 2004:6).

Bemoétande

Bemdtandet av ménniskor har varit ett omrade for uppmérksamhet inte minst
genom den omfattande Bemdtandeutredningen 1998. Med anknytning till lag-
stiftningen LSS och LASS ir det intressant att notera hur forsakringskassornas
personal i flera studier utmaérkte sig gentemot andra personalkategorier genom
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tveksamma attityder till savél personer med funktionshinder som till stod for
dessa (SOU 1998:16, Barron i SOU 2000:38).

For att komma tillrdtta med detta har flera utbildningsinsatser riktats till
bland annat forsékringskassornas handliggare. Dokumenterat finns exempel-
vis projektet Kvalitet i bemdtandet (Krantz, Larsson, 2003).

Kostnader

LSS och LASS tridde i kraft 1994. En samhéllsekonomisk utvirdering av re-
formen under de tva forsta aren ger en kostnadsbeskrivning av den inledande
perioden efter handikappreformen (Hass, Jonsson, 1996, Jonsson, Husberg,
1997, Jonsson, 2000). Dessa berdkningar ingér i Socialstyrelsens utvérdering
av kostnaderna for handikappreformen vilken 1 sin tur dr en del av den omfat-
tande uppfoljningen av reformen (Socialstyrelsen, 1997:1, 1997:4).

Bade vardbidrag och handikapperséttning forandrades nir assistansersétt-
ningen infordes (Riksforsékringsverket 1995:6). RFV och Socialstyrelsen har
dven beskrivit och analyserat insatser fore och efter att statlig assistentersatt-
ning for personer med personlig assistans infordes (RFV 1995:3, Socialstyrel-
sen, 1995a).

Ar 1995 tillsatte regeringen Assistansutredningen vars uppgift var att fore-
sld atgirder for att forbéttra kostnadskontrollen och bryta kostnadsutveckling-
en. I utredningen konstateras att Handikapputredningens berdkningar av kost-
naderna for personlig assistans inte haller. Samtidigt som reformen genomfors
till lagre kostnader &n berdknat sa har statens kostnader for assistansersétt-
ningen blivit vésentligt hogre. Forsdkringskassornas beslut har inneburit ett
genomsnitt pa 70 timmars assistans per person och vecka jamfort med den ur-
sprungliga prognosen pa 40 timmar i veckan. Assistansutredningens bedém-
ning &r att de hogre kostnaderna dr en foljd av att anhorigas insatser fore re-
formen kraftigt underskattades. D& hjdlpen med det vardagliga livet blev sa
mycket bittre dn det tidigare stodet 1 form av hemtjinst uppstod en storre ef-
terfragan. Enligt uppdraget redovisas ett antal mdjligheter till besparingar
(SOU 1995:126).

En lagéndring genomfordes 1996, framst i syfte att begransa kostnaderna,
och foljdes sedan upp av Socialstyrelsen. Det sndva urvalet gor det dock inte
mojligt att dra nigra generella slutsatser. Ar 1997 forindrades ansvarsfordel-
ningen sa att kommunerna alltid skulle ta det ekonomiska ansvaret for de for-
sta 20 timmarna. Fordndringar i lagar, omfordelning av ansvar och bakomlig-
gande resonemang redovisas av Bengtsson och Gynnerstedt som ocksa kon-
staterar att de avsikter man haft att begrénsa kostnadsutvecklingen misslyckats
(2003).

Orsakerna till kostnadsutvecklingen har analyserats i flera omgéngar (RFV
Analyserar 2001:3, Bengtsson, Gynnerstedt 2002). En av de viktigaste orsa-
kerna uppges vara att beslutet i riksdagen byggde pa ett alltfor 1agt berdknat
antal assistanstimmar per vecka. Reformen var underfinansierad vid starten
1994. Utover detta lyfter forfattarna fram en rad orsaker, exempelvis att beho-
ven hos de med assistans har okat. Hilsotillstandet har kontinuerligt forsam-
rats for vissa grupper av personer med funktionshinder, vilket medfor ett 6kat
assistansbehov. De positiva erfarenheterna har medfort att brukarnas tillit 6kat
och de har dérfor ansokt om fler assistanstimmar. Efterfragan har ocksa totalt
sett okat genom nytillkomna personer. Genom bittre information har ett storre
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antal personer med funktionshinder fatt kinnedom om sina rattigheter. Forut-
om detta har fordndringar i omgivningen, som inom sjukvarden och 1 boende-
strukturer, skapat ett dkat behov. Vidare ser kommuner och landsting assi-
stansersattningen som en mdjlighet att sinka sina kostnader genom att omde-
finiera andra insatser till personlig assistans och assistansersittning (Bengts-
son, Gynnerstedt i RFV 2001:3, 2003).

Riksrevisionens analys visar att det finns ett olyckligt incitament for styr-
ning genom att det for kommunen &r billigare om den enskilde viljer person-
lig assistans med statlig assistanserséttning &n om han eller hon viljer grupp-
boende. For den offentliga sektorn sammantaget dr dock personlig assistans en
mycket dyrare 16sning (RRV 2004:7).

I Svenska Kommunforbundets beskrivning av kommunernas ekonomiska
lage framgar att det finns tva enskilda faktorer pa kostnadssidan som just nu
har storst betydelse for att kommunerna har svart att fa ihop ekonomin — han-
dikappomsorgen och avtalspensionerna. Den kraftiga 6kningen inom handi-
kappomsorgen hénfors till storsta delen till LSS och hédr avses bade en kost-
nads- och en volymé&kning. Okad kunskap om LSS och medvetenhet om den
hogre ambitionsgraden i lagen uppges ha bidragit till 6kningen. Ytterligare en
anledning dr att manga tidigare fick hjélp av anhdriga, en insats som nu till
viss del ersatts av assistanserséttning.

Den framtida prognosen frdn Svenska Kommunforbundet &r ett antagande
om en fortsatt 0kning av antalet personer samt av kostnader. Trots att det ar
2004 infordes ett system for att utjdmna kostnaderna for LSS mellan kommu-
nerna dr kostnadsramen of6rdndrad, vilket innebér att kostnadsokningarna
madste hanteras av kommunerna genom nedprioriteringar av annan verksam-
het. Detta ser Svenska Kommunférbundet inte som en acceptabel 16sning
(Svenska Kommunforbundet, 2004).

Riksforsédkringsverket har i en analys av kostnadsutvecklingen inom assi-
stanserséttningen faststdllt ett antal forklaringar till kostnadsutvecklingen. Den
medicinska utvecklingen 1 kombination med ett allt battre forverkligande av
lagens intentioner medfor att gruppen av assistansberéttigade har okat och
dven fortsdttningsvis berdknas 6ka. Alltfler Gverlever svara sjukdomstillstdnd
och olycksfall, barn dverlever prematur- och forlossningsskador, en del med
svara funktionshinder som f6ljd. Férdndringar inom den slutna sjukvarden i
form av allt kortare behandlingstider kan gora att behovet av assistans okar.
Genom information har kdnnedomen om personlig assistans Okat. Omfatt-
ningen av dubbel assistans okar. Det kan bero pa behov vid forflyttning och
lyft men dven vara en f6ljd av andra faktorer 1 assistenternas arbetsmilj6. For-
dndringar av omsorgs- och boendeformer i kommunerna medfér behov av
personlig assistans i eget boende 1 stéllet for stod i kommunalt inrdttade boen-
deformer. Vidare dr insatsen personlig assistans allt viktigare for ett dkande
antal ungdomar med funktionshinder och deras frigorelse (RFV 2004:3).

I ett forslag till skdrpta regler foreslar Riksforsdkringsverket att forsik-
ringskassan bemyndigas att reglera vilka kostnader som far inga i den statliga
assistansersittningen. Vidare ger man forslag pé fordndringar som kan inneba-
ra positiva effekter ur kvalitetssynpunkt, for administration och konkurrens-
kraftigare 16ner samt en forbidttrad Sverblick over faktiska kostnader (RFV
2004:3).

Riksforsakringsverket har dven analyserat kostnadsutvecklingen i och med
att personer med assistans fick ritt att behalla denna efter 65 ar. Tva effekter
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som beddms fa betydelse for kostnadsutvecklingen ar dels den successiva till-
vixten 1 systemet for samtliga aldrar, dels 6kningen av antalet mottagare av
assistansersittning och det genomsnittliga antalet beviljade timmar per vecka
strax fore 65 ars alder. Man bedomer att kostnaden for dem som &r 65 ar och
dérover kommer att fortsétta att 6ka. En direkt forklaring &r att allt fler alders-
grupper kommer att fa assistansersittning. Man noterar dven att antalet nybe-
viljade i1 éldersgruppen 63-64 ar har okat med cirka 30 procent (RFV,
2004:10).

Administration och ansvar
Jamforelser mellan privat, kooperativ och offentligt organiserad

assistans

Arbetsgivaransvaret for personlig assistans kan organiseras av personer med
funktionshinder sjdlva, genom kooperativ, foretag eller genom kommunen.
Mgjligheterna till detta dr vél belysta. Nagon systematisk jimforelse finns inte
men ansatsen initieras i nagra bidrag. Utredarna vid forsdkringskassan ser en
tydlig skillnad mellan olika assistentanordnare och uppger att kooperativ och
foretag 1 allménhet tar tidig kontakt och har béttre 6verblick 6ver exempelvis
beviljade och utnyttjade timmar. Vissa av utredarna uppfattar den mer engage-
rade kontakten fran kooperativ och privata foretag som positiv, och vissa upp-
fattar den som negativ. Enligt utredarnas erfarenheter har kommunerna inte
samma kontroll 6ver ekonomin och har ofta mer passiva brukare. Man uppfat-
tar att brukare som dr mer aktiva i utformningen av sin assistans oftare anlitar
kooperativ eller privata foretag. Det framkommer dven att 1 vissa av de stude-
rade ldnen dr kritiken fran forsdkringskassans handldggare ibland hérd mot
kooperativ och privata assistansanordnare (Bengtsson, Gynnerstedt, 2003).

Riksrevisionsverket lyfter i sin granskning fram det faktum att reformen in-
neburit att det skapats utrymme for assistansanordnare som inte dr seridsa.
Den svaga kontrollen ger mdjlighet till vinstgivande verksamhet med sma
egna insatser. D& den ursprungliga tanken var att assistansen skulle styras av
brukaren sags tillsyn av offentliga myndigheter som ett hot mot brukarens
sjalvstandighet. P4 grund av detta krévs varken tillstand eller tillsyn for att be-
driva personlig assistans. Riksrevisionen uppger dock att det &r dnskvirt med
savél tillstand som tillsyn eftersom alla brukare inte kan styra sin assistans
(RRV 2004:7).

I en jaimforande studie av marknadsutbudet vad géller personlig assistans
och skola konstaterar Hugemark och Mannerfelt att efter en ldng period av
enhetlighet, likriktning och kontinuitet har en rad reformer som syftar till lokal
anpassning, variation och flexibilitet genomforts. Marknadsanpassningen be-
skrivs som en viktig del i vad som ibland kallas uppbrottet fran den svenska
modellen (Hugemark, Mannerfelt, 2003).

I studien analyseras hur fristdende tjansteproducenter presenterar sig pa
marknaden. Forfattarna konstaterar en rad likheter mellan inférandet av skol-
peng och assistanspeng. 1 bada fallen sker finansieringen genom offentliga
medel, medborgarna har en formell frihet att vélja producent och pé béada fal-
ten finns en etableringsmojlighet for sdvil privata som kooperativa producen-
ter. I studien undersoks de olika dgar- och organisationsformerna, vilket utbud
de icke-kommunala producenterna salufor, hur tjdnsteutbudet varierar samt
likheter och skillnader mellan dessa omraden. Studien utgar frdn en genom-
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ging av forutsittningarna for att bedriva assistans- och skolverksamhet. Vad
géller skolan finns lagstadgade regleringar medan assistansorganisationer idag
inte behover fa sin verksamhet godkénd. Déarefter renodlar forfattarna de olika
organisationstyper som de funnit inom undersokningsomradet Stockholms
stad. De viktigaste komponenterna i assistansanordnarnas utbudsprofiler var
brukarnas inflytande och makt, assistansens mél och assistenternas uppgifter
samt relationen mellan assistent och kund (Hugemark, Mannerfelt, 2003).

Négra av de variationer som Hugemark och Mannerfelt funnit r organisa-
tionernas beskrivningar av sina karaktéristika, hur de arbetar, vem som be-
stimmer samt vilka de vénder sig till. Forfattarna konstaterar att marknads-
kontexten har medfort valfrihet for medborgarna men stiller hogre krav pa
den som soker kunskap om ett visst tjdnsteutbud. Exempelvis kan kvalitets-
standarder skilja sig &t och till och med vara inbordes motstridiga mellan
verksamheter inom ett och samma omrdde. Argumenten som framtriader i
kundpresentationerna ér till sitt innehall en direkt effekt av att de formuleras i
den rddande marknadskontexten och skulle framstatt som orimliga och obe-
gripliga under de forhallanden som radde for tio ar sedan. Exempel pa sadana
argument &r referenser till storlek som tecken pd marknadsframging, hianvis-
ningar till huruvida man har vinstsyfte eller ej samt kundens exitmdjligheter.
Nar forfattarna avslutningsvis resonerar om framtiden betonar de att tjénste-
marknader av detta slag tenderar att vara under forédndring och att utveckling-
en av dgarformer och erbjudanden gentemot kunderna kommer att vara av-
héngig offentliga regleringar och stod (Hugemark, Mannerfelt, 2003).

Independent Living

Utformningen av insatsen personlig assistans enligt LSS har i mycket himtat
inspiration fran den nordamerikanska Independent Living-rorelsen. Indepen-
dent Living har sina rétter 1 1960-talets USA, déir den véxte fram som en
kamprorelse mot diskriminering av personer med funktionshinder. Rorelsen ér
internationellt spridd och i1 Sverige bildades den forsta foreningen STIL,
Stockholm Independent Living, 1984. En av dess huvuduppgifter dr att orga-
nisera personlig assistans i kooperativ som drivs av brukarna sjdlva. En viktig
del av rorelsens ideologi dr personers med funktionshinder ritt att sjdlva be-
stimma Over sin situation och arbeta for sjdlvbestimmande, lika villkor och
sjalvrespekt (Gough, 1995, Hugemark Wabhlstrom, 2002, Gynnerstedt, 2004,
Larsson, Larsson, 2004).

Gough visar 1 sin studie om personlig assistans att Independent Living som
organisation och rorelse dr en konsekvens av den handikappolitik som under
lang tid bedrivits av handikapporganisationerna. Det dr samtidigt en reaktion
pa att samhéllets service inte &r tillrdckligt anpassad for personer med funk-
tionshinder, vilket omojliggor deras fulla delaktighet i samhallslivet.

Organisation

I en studie av den byrékratiska organisationsstrukturen och personlig assistans
berdr Piipola genusaspekter. Hon stiller hér utbildningskompetens, som for-
ordas av de kommunala tjdnstemédnnen, gentemot ett symboliskt kapital i form
av personlig kompetens, som ofta efterfrdgas av brukarna. Piipola menar att i
omsorgsarbetets osynliggjorda kvalifikationer i form av symboliskt kapital
ligger maktaspekter som har sin grund i kvinnors underordning i samhillet.
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Den organisatoriska styrningen av assistansinsatsen kan pé si sitt paverka
brukaren, eftersom den kompetens som brukarna virdesétter inte dr lika vér-
defull som den formella utbildningskompetensen, enligt de styrande tjénste-
minnen (Piipola, 1996).

Hur vardagen med bade svérigheter och vil fungerande stod kan te sig
framkommer 1 Larssons studie ”Organiserande av stod och service till barn
med funktionshinder” (2001). Modellen Individualiserade Serviceprogram
(ISP) innebdér att ett arbetslag skapas kring det enskilda barnet och dess familj
dér personer engagerade i servicen deltar oberoende av organisatorisk tillho-
righet. P4 sé sitt inkluderas familjen 1 all planering och samordning av service
och stdd. Personliga assistenter ingér ofta i arbetslagen kring barnen. I nagra
arbetslag hade assistenterna den centrala rollen. Genom att vara vl fortrogna
med barnets situation fungerade de som en viktig informationskélla for andra
ndr det géllde att utforma olika insatser. Assistenterna hade ocksa en central
roll i att vara den som utforde och mojliggjorde de insatser som andra bistod
med.

Forandringar

Utifrén en tidigare studie av familjer med personliga vérdare till gravt fler-
handikappade barn har Socialstyrelsen initierat en jimforande uppfoljning for
att se om LSS och LASS har foréndrat ndgot for de berdrda barnen och deras
fordldrar. Manga upplever att de har en bra situation men det finns dven de
som ként sig ifrdgasatta av forsdkringskassan. Orsakerna har varit beslut om
minskade bidrag och assistans. Det dr framforallt fordldrarna med éldre barn
over 16 ar, som dr mest positiva till reformen (Socialstyrelsen, 1995a).

Om man foljer utvecklingen Gver tid pad en aggregerad niva framtrader
eventuella fordndringar. Utifran Riksforsdkringsverkets statistik fran aren
1995 till 2000 konstaterar Ostman Krantz bland annat att personer som bevil-
jas assistansersdttning for forsta gdngen i genomsnitt far firre timmar dn de
som redan har assistansersittning. Vidare konstaterar forfattaren att de som
beviljas for forsta gadngen ér dldre dn den grupp som fick assistanserséttning
1995. Det finns fler personer frdn personkrets tre, som dr den storsta person-
kretsen, bland de drenden som beviljats erséttning for forsta gdngen &n i be-
standet 1995.

Ostman Krantz noterar ocksa att kvinnor som beviljats ersittning for forsta
gangen genomgaende far farre timmar 4n méin. Denna konsskillnad fanns inte
1995. Ungefér en femtedel av dem som har assistansersdttning beviljas varje
ar en Okning av antalet timmar. Det 4r dock mycket fa personer som far en
stor 6kning och mellan 3 och 4 procent har fatt en minskning. Bland dem som
fatt en 0kning av antalet timmar dr kvinnor, brukare i personkrets tre samt de
som nyttjar brukarkooperativ eller annan serviceorganisation for sin assistans
overrepresenterade. Personkrets ett och de som har kommunen som arbetsgi-
vare for sin assistans ir underrepresenterade (Ostman Krantz, 2001).

Kvalitetsarbete

Kvalitetsarbete inom personlig assistans har engagerat Svenska Kommunfor-
bundet som 1 ett ndtverk av elva kommuner for diskussion kring detta. Resul-
tatet av dessa diskussioner dr samlade i en publikation som tar upp savél kva-
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litetsaspekter som metoder for att mita kvalitet inom socialtjénst (Isacsson,
Soderstrom, 2000).

Medborgarskap

Handikappolitiken har gatt frn ett medicinskt synsétt med tonvikt pa vard och
behandling till synen pa den politiska réttigheten att vara delaktig och jamlik i
det samhélle man &r medborgare i. Internationellt tar diskussionen sin ut-
gangspunkt 1 minskliga réttigheter och ritten till medborgarskap (Gynner-
stedt, 2001, Bengtsson, Gynnerstedt, 2003). Handikappreformens malsittning
var delaktighet och inflytande i samhéllet. Personers med funktionshinder ful-
la medborgarskap och darigenom mdjligheten till denna delaktighet har analy-
serats av Lewin som menar att det kvarstdr hinder for fullt medborgarskap.
Medborgarskap utgor ocksé utgdngspunkt for Gynnerstedt som utvecklar detta
perspektiv 1 forhallande till personer med funktionshinder. Vidare later hon
olika aspekter av vad som kan beskrivas som socialt medborgarskap g som
en rod trdd genom antologin ”Personlig assistans och medborgarskap” (2004).
Gynnerstedt konstaterar att &ven om personer med funktionshinder rent lagligt
har ett fullvardigt socialt medborgarskap sé brister det i implementeringen av
detta medborgarskap, frimst pd4 kommunal nivd. De aspekter som analyseras
ar likhet infor lagen, etiken 1 prioriteringar samt huruvida rittigheter och skyl-
digheter &r lika i landet.

Etik

Kerstin Gynnerstedt lyfter 1 en rad publikationer fram etiska perspektiv pa as-
sistansreformen och personlig assistans. Hennes utgangspunkt dr att for att
kunna belysa etiken i handldggnings- och beslutssituationen ar det nodvéandigt
att samtidigt analysera den 1 samhéllet rddande synen pd ménniskor med funk-
tionshinder. Hon utgar dirfor i sina analyser frdn de olika virdesystem som
finns 1 samhaéllet — det politiska, det sociala och det ekonomiska.

Inom den statsvetenskapliga etikteorin gors en grundliggande distinktion
mellan tre olika etiska system; forvaltningsetik, professionsetik och egenetik.
Gynnerstedt refererar till vikten av att inom offentliga organisationer nirma
sig de etiska frdgorna med borjan i forvaltningsetiken for att inte hamna 1
egenetikfillan, vilket skulle medfora att medborgare riskerar att bli olika be-
motta beroende pd vem man méter 1 forvaltningen.

Gynnerstedt konkretiserar det forvaltningsetiska perspektivet i relation till
socialforsakringssystemet och hon konstaterar att det hiar handlar om att till-
lampa de nationella malen for handikappolitiken inom forsikringskassans om-
rade. Det betyder en handlidggning dar demokrativirdena ska genomsyra verk-
samheten. I handldggningen finns ocksa explicita krav pa att uppfylla ekono-
mivérdena, exempelvis att vara kostnadseffektiv och att resursitgdngen ska
vara sd 1dg som mgjligt. Déarutdver finns ett etiskt perspektiv pa formella
handlidggningar och beslut samt pé relationer mellan olika befattningshavare,
men ocksd pa motet mellan dessa och personen med funktionshinder. Forsak-
ringskassans handldggare befinner sig i en konflikt som bestar i att de ska age-
ra ’grindvakter”, det vill sdga kontrollera att ingen kommer in i systemet utan
att uppfylla kraven, och samtidigt medverka till att alla som uppfyller kraven
verkligen kommer i atnjutande av insatserna (Gynnerstedt, 2004).
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Gynnerstedt analyserar normbildningsprocessen fran den dvergripande poli-
tiskt byrakratiska kulturen till den lokala kulturen, vilken uppstir som en an-
passning till speciella lokala forhallanden. Den lokala normbildningen inom
forsakringskassan sker framforallt 1 dagliga informella tréffar mellan tjénste-
mén pd samma kontor, i mer planerade arbetsmdten, i samarbetet mellan utre-
dare och foredragande samt mellan féredragande och ndmnd. Normbildnings-
processen ér en komplicerad process dir alla ldr av varandra men dér det ock-
sé finns klara direktiv for i vilken riktning pdverkan och normbildning ska ga
(Bengtsson, Gynnerstedt, 2003).

Det dr mellan utredaren och den sdkande som det offentliga motet dger
rum. Ménga personer med omfattande funktionshinder kénner sig krénkta i
samband med utredningar. De frdgor som stills kidnns integritetskrankande for
den sokande och etiskt svara for utredaren. Forfattaren menar att for att astad-
komma ett bra bemdtande maste utredaren kénna att hon eller han har en vik-
tig roll som foretrddare for forsdkringskassan och att myndigheten ger stod i
den funktionen genom vél utvecklade bemétandeprinciper.

Forskningsmassiga tyngdpunkter — sammanfattning
Handikappreformen och implementeringen av denna i samhillet samt sérskilt
assistansreformen har studerats av Bengtsson och Gynnerstedt vilka har publi-
cerat ett flertal artiklar, monografier, antologibidrag och rapporter. I dessa
skildras LSS-reformens utveckling samt hur den hanteras i praktiken, bland
annat genom en jimforande analys mellan olika kommuner (Bengtsson, 1997,
1998). I en analys av det dagliga arbetet hos forsidkringskassan studeras hand-
laggningen av assistansdrenden och de politiska, juridiska och etiska problem
det kan innebéra. Gynnerstedt lyfter utifran samhéllets olika virdesystem fram
etiska perspektiv pa sévil assistansreformen som handldggnings- och besluts-
situationen (Bengtsson, 1997, 1998, 2004, Bengtsson, Gynnerstedt, 2001,
2002, 2003, 2004, Gynnerstedt, 2001, 2004).

I en studie av svensk réttighetslagstiftning gér Hollander en granskning av
myndighetspraxis och rittstillimpning. Detta dr en jimforande studie av om-
sorgslagen, LSS och socialtjdnstlagen. Hollander har ocksa i en senare studie
foljt upp 1 vilken omfattning domar 1 lénsritten har verkstillts, det vill sdga de
domar dér den enskilde fatt ritt mot kommunen. Orsaken till studien &r det
samband som uppenbarligen finns mellan réttighetslagstiftning och férekoms-
ten av bade lagtrots och domstolstrots. Rattighetslagstiftningen har givit upp-
hov till konflikter i1 forhdllande till kommunerna och den kommunala sjélvbe-
stimmanderitten (Hollander, 1995, 1998).

Hugemark och Mannerfelt jamfor i en studie av den svenska vélfardens
marknadsanpassning tva verksamhetsomraden déar kundvalsmodeller genom-
forts. Inom savil skolverksamhet som handikappomsorg finns en formell fri-
het hos medborgarna att vilja producent. I studien undersoks forutsittningarna
och formerna for de nya tjdnsteproducenternas verksamhet. Forfattarna bely-
ser politiska drivkrafter och motiv till inférandet av kundvalssystem, och re-
dogor for dgar- och verksamhetsformer samt tjansteutbudets variationer. I dis-
kussionen kring utvecklingstendenser konstaterar forfattarna att sdvil utveck-
lingen av dgarformer som det utbud som erbjuds kommer att vara avhédngiga
offentliga regleringar och stod. Faktorer som péaverkar etableringen av assi-
stansverksamhet dr exempelvis begrinsningar av fOretagens vinstutrymme,
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accepterande av andra viardekoncept samt reglering av tillsyn och kvalitets-
mitning (Hugemark, Mannerfelt, 2003, Hugemark, 2004).
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Kunskapsluckor

Forskningsdversikten visar att det finns en relativt omfattande forskning som
berdr personlig assistans utifrin olika delaspekter. Samtidigt har kartldggning-
en pavisat en rad luckor i kunskapsliaget. Dessa kommenteras hér, vid sidan av
nagra metodologiska reflektioner. Vidare redovisas kommande avhandlingar
samt studentuppsatser inom omradet.

Angeldagna men mindre uppmarksammade forskningsomraden
Personlig assistans dr badde som socialpolitisk foreteelse och empiriskt falt ett
relativt nytt arbetsomrade for forskningen. Det dr dérfor naturligt att omradet
ar ojamnt beforskat och att det fortfarande finns betydande kunskapsluckor,
speciellt inom vissa sektorer. Behovet av fordjupad forskning skall hér kort
kommenteras genom ett antal exempel pd angeldgna projekt.

Av de refererade studierna framgar att assistansreformen tillkom i en eko-
nomiskt kirv tid och att kostnaderna har overstigit de forviantade. Det finns
problem infor framtiden i frdga om finansiering och rekrytering. Inskrénk-
ningar av personkretsarna och andra former av fordndringar diskuteras. I en
sadan situation &r studier pa makropolitisk nivéd av intresse. Redan idag finns
en for handikappomsorgen rivaliserande verksamhet i dldreomsorgen. Detta
giéller savdl ekonomi som personal. I framtiden, med ett 6kande antal dldre i
samhdllet, kan spdnningar uppsta mellan dessa grupper i prioriteringsfragor.
Det finns dven en 6kande risk for konkurrens om personal, vilket vi redan idag
kan se tecken pa. Framtidsperspektiven for dessa omraden, inte minst 1 forhal-
lande till varandra, borde vara av savil vikt som intresse.

Effektstudier som belyser konsekvenserna av handikappreformen och insat-
sen personlig assistans &dr ett omrdde som kan utvecklas. Hér dsyftas omfat-
tande samhéllsrelevanta analyser av konsekvenser som exempelvis vardutnytt-
jande, arbetsmarknadseffekter och livskvalitetsméatningar.

I anknytning till detta framtrdder vikten av en moralisk diskussion om hur
stark alternativt hur sarbar en rittighet dr. Detta kan kopplas till rittighetslag-
stiftningen. Vad ar det som gor ett hivdande av en rittighet socialt och kultu-
rellt legitim? Vilka omstdndigheter forskjuter samhélleliga prioriteringar?
Aven inom detta omrade finns det behov av systematiska studier, som med
nddvandighet ocksé méste kopplas till teoriutveckling.

Statens inflytande gentemot kommunernas sjalvbestimmande ér ett styrke-
forhédllande som véxlat 6ver tid. Har finns den klassiska konflikten mellan
centralmakt och lokal autonomi. Denna problematik konkretiseras pa flera sétt
inom omrédet personlig assistans och bor bli foremal for studier, exempelvis
med statsvetenskapliga och ekonomiska utgangspunkter.

Handikapprorelsen har varit en stark aktor i framvixten av handikappre-
formen. Rorelsens strategier, inflytande och ageranden har dock inte varit {6-
remal for ndgon ingdende analys. Inte heller har handikapprorelsens interak-
tion med myndigheter och beslutsfattare analyserats. Sddana analyser dr ange-
ligna, inte minst d& Sverige 1 ett internationellt perspektiv med stor sannolik-
het visar upp distinkta sirdrag i detta ssmmanhang.
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Manga studier om personlig assistans behandlar assistans till personer med
funktionshinder generellt utan att uppmérksamma och gora tydliga distinktio-
ner mellan vilken personkrets assistansanvandarna kan hénforas till. Det vore
onskvért med studier som fortydligar de skillnader, och dven likheter, som
brukarens typ av funktionshinder medfor for den personliga assistansen samt
att detta uppmérksammades 1 hogre grad.

Ett klart underbeforskat omréde, satt i relation till dess nuvarande och fram-
tida betydelse, dr hur etnicitetsfaktorer och méngkulturalitet inverkar pa per-
sonlig assistans. Det innefattar savél brukare fran ett annat land som personli-
ga assistenter med en annan kulturell bakgrund. Vi har idag ingen systematisk
kunskap om synen pé assistans eller attityder och vérderingar i samband med
assistans satt i relation till etnicitet.

P& samma sitt dr genus satt i forhéllande till personlig assistans ett omrade
dér det behdvs mer forskning. Visserligen har enskilda svenska forskare integ-
rerat ett genusperspektiv i sin forskning och en och annan har haft genusfragor
som dvergripande utgdngspunkt, men centrala aspekter av personlig assistans
visavi genus ar fortfarande obeforskade. P4 samma sitt som med etnicitet ror
det sig hdr om sdvil brukaren som assistenten. Genus bor 1 relation till person-
lig assistans studeras ur bade ett makro- och ett mikroperspektiv.

Det saknas till stor del intrdngande studier av personlig assistans och dess
betydelse for och inverkan pé vardagligt familjeliv. Inte minst géller denna
avsaknad den angeldgna och strategiskt viktiga frdgan om inflytandet av per-
sonlig assistans i forhallande till sma barn och deras familjeliv. Det géller sa-
vél nir mindre barn med funktionshinder fir assistans som nér fordldrar med
funktionshinder har personlig assistans. P4 samma sitt saknas i stort sett stu-
dier som ser pa relationen mellan personlig assistans och brukarens yrkesliv i
ett vidare perspektiv. Personlig assistans kan vara en forutsittning for ett yr-
kesliv genom att personer med funktionshinder da kan planera och styra sin
tid. Hur assistansen kan fungera pd en arbetsplats dr inte ndrmare studerat.
Denna relativa avsaknad av forskning kring familjeliv och yrkesliv har dess-
utom sin motsvarighet i ett timligen begrinsat antal studier inom omrédet per-
sonlig assistans och utbildning.

Behov av begreppsutveckling, teoretiska ansatser och nya
metoder

Som empiriskt filt dr personlig assistans en relativt ny foreteelse for samhalls-
och kulturvetenskaperna. Det dr ocksa en praktik som pé flera sitt stiller nya
grundldggande, inomvetenskapligt motiverade fragor kring utvecklandet av en
distinkt och fruktbar begreppsbildning och andra teoretiska verktyg for att pa
bésta sitt kunna analysera de komplexa fragestillningar som personlig assi-
stans vicker. Till detta kommer behovet av metodologisk utveckling, av savil
empiriska tekniker som vetenskapsteoretiska utgangspunkter och forsknings-
etiska stdllningstaganden. Den framtida forskningen om personlig assistans
maste ges utrymme att forfina sina vetenskapliga instrument for att pa ett 4nnu
bittre sitt kunna belysa detta bade principiellt och individuellt viktiga omrade.

Kommande forskning
Det finns ett antal forskarstuderande som arbetar med projekt som é&r helt eller
delvis inriktade pé personlig assistans. I en studie om personlig assistans i fa-
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miljelivet anldggs ett genusperspektiv pa vardagen, sedd ur brukarnas, deras
anhorigas och personlig assistenters perspektiv (Selander). Klienten som ar-
betsledare &dr utgdngspunkten i en studie av roller, relationer och samspel mel-
lan brukare och assistent (Egard). Mgjligheter och hinder for sjdlvbestimman-
de, inflytande och delaktighet fokuseras i en kvalitativ studie av insatsen per-
sonlig assistans (Giertz).

Monica Larsson har tidigare publicerat en storre studie med yrket personlig
assistent som huvudfokus. Hon gar nu vidare och anldgger 1 sin kommande
avhandling ett organisationsperspektiv pa insatsen personlig assistans.

Darutdver pagar tva projekt inriktade pa gravt hjarnskadade personers kom-
munikation med omgivningen. Det ena fokuserar tydligt den personliga assi-
stenten som betydelsefull part i denna kommunikation (Kécker). Aven i den
andra studien med kommunikationsfokus ingér personliga assistenter som en
personalkategori 1 brukarens omgivning (Johansson).

I en studie av de sé& kallade ISP-samtalen, vdrdplanering med brukaren i
centrum, berors till en mindre del den personliga assistenten, som kan ha en
plats i denna samverkansform (Karlsson).

Uppsatser pa grundutbildningsniva
Ett tjugotal uppsatser om personlig assistans dterfinns vid en enkel s6kning av
titlar som dr tillgdngliga via universitetsbibliotekens registrering. Dessa har
inte nigon storre spridning som publikationer men utgor en viktig kunskaps-
formedling ut i verksamheter, d& studenterna ofta studerar péd utbildningar
med en tydlig yrkesinriktning. Det handlar hir frimst om vérdutbildningar,
sociala omsorgsutbildningar och socionomutbildningar.

Hilften av dessa uppsatser fokuserar pa den personliga assistentens arbete,
fem antar ett brukarperspektiv och dvriga har en inriktning mot organisation
och implementering av LSS och personlig assistans.
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