Att fOorsta assistansreformen

av Vilbelm Ekensteen

Den handikappades arm

”Den arm den hjilpande anstills att ricka den
handikappade till undsittning bor betraktas som den
handikappades arm, inte den hjilpandes.”

Vilhelm Ekensteen: ”Pa folkhemmets bakgard” (Prisma
1968).

Assistansreformen - ett genombrott

Assistansreformen innebir utan 6éverord ett historiskt
genombrott for funktionshindrade manniskor i vart land.
Ett nytt synsitt pa funktionshindrades rittigheter har vuxit
fram och vunnit erkinnande. Darmed har nya mojligheter
Oppnat sig, nigot som i sin tur stéller kravet att dessa
mojligheter ocksa pa bista satt kommer att tas tillvara i det
praktiska genomférandet.

Det bade principiellt och konkret nydanande med
assistansreformen ir att den utgor en individuell,
omedelbart brukartillh6rig rittighet, dar insatsen riktas
direkt till och disponeras av den enskilde och inte placeras

hos niagon allmin verksamhet eller myndighet, till exempel
hemtjinsten.

Vilhelm med dottern Ida, sju manader, i
maj 1992.

Reformen innebar mer assistans

Assistansreformen innebir ett nettotillskott av
service. Samhillet anslar sirskilda medel for att tillhandahélla mer assistans dt personer med stora
funktionsnedsattningar.

Detta sker darfor att dessa funktionshindrade tidigare generellt haft for litet assistans.
Assistansreformen markerar att manga starkt assistansberoende helt enkelt behover mer assistans dn de
hittills fatt for att kunna leva ett liv priglat av sjilvbestimmande och integritet.

Hela reformen har vuxit fram ur det faktum att vissa minniskor med sirskilt omfattande assistans
behov helt enkelt haft och har for litet assistans for att kunna leva som andra. Ocksa for personer
som har ett mycket stort assistansberoende, kanske utstrickt 6ver hela dygnet, har den hittillsvarande
assistanstillgangen skiftat nyckfullt fran ort till ort. Inte heller har man kunnat vilja assistent, trots
att det galler hjalpbehov som betyder sa mycket for ens livskvalitet och som kan inbegripa sa
utomordentligt personliga angeligenheter.

Assistansreformen markerar med andra ord en medveten avsikt att 4stadkomma en genomgripande
livskvalitativ forbattring for personer med sirskilt kinnbara assistansbehov. Det forpliktar: f6r de
berorda ska reformen leda till nagot nytt och radikalt battre.

Kvantitativa och kvalitativa aspekter

Tva aspekter dar mer betydelsefulla 4n andra nir det giller den nya ritten till personlig assistans. Den
forsta ar att assistansen fullt ut ska tdcka brukarens assistans behov; den andra 4r att man som brukare
ska erhalla full disposition och kontroll Gver assistansen, inklusive bestimmanderitten 6ver vem som
ska utfora den.



Den forsta delen borde egentligen vara sjilvklar. Assistansen fungerar som brukarens armar och ben,
och alla vet hur viktig tillgangen till armar och ben ir i det dagliga livet.

Det finns personer som reagerat mot talet om armar och ben och feltolkat detta som en nedvirdering
av assistentens arbete. Det forhaller sig emellertid precis tvirtom: for att kunna forstd och folja en
annan manniskas avsikter krivs betydande kompetens och verkligt kvalificerad yrkesskicklighet.

Fo6r den som har ett mycket stort assistansberoende spelar tillgangen till assistans en sarskilt stor roll.
Det betyder i sin tur att for litet assistans, for fa tilldelade assistanstimmar, har storre negativ inverkan
pa tillvaron f6r den som har omfattande assistansbehov dn for andra.

Marginaleffekterna blir med andra ord mer kdnnbara. Det kan uttryckas sa att f6r den som har
exempelvis 16 timmars assistansbehov per dygn ér i allmdnhet den sextonde timmen viktigare dn
timme nummer tva dr f6r den som endast har tva hemtjansttimmar i veckan. Detta kan kanske i forsta
Ogonkastet te sig paradoxalt och besynnerligt, men dr vid nirmare eftertanke sjalvklart: ju starkare
assistansberoende, desto viktigare att fa assistansbehovet fullt ut tillgodosett.

Att ha tillgang till sa mycket assistans som man behover dr den kvantitativa sidan av reformen. Den
kvalitativa ligger 1 brukarens valméjlighet, att kunna bestimma nir, var, hur och av vem assistansen ska
utforas.

Den enskilde har frihet att rekrytera exakt den person han onskar, givetvis under forutsittning att
vederborande vill ha jobbet. Brukaren behover siledes inte begrinsa sig till att vélja nagon 1 ett visst
urval.

Det dr ett stort kvalitativt framsteg att kunna vilja till sig assistenter som gor att assistansen fungerar
som man Onskar. Det dr ocksa ett fundamentalt kvalitativt framsteg att ha den direkta kontroll som
personlig assistans innebir.

Du har din assistent tillginglig: du behover inte vinta pa den timbundna hemtjinsten eller pa
boendeservicen. Det ir inte heller nigon myndighetsperson eller férestaindare som skickar till dig
personal nir sadan finns tillganglig. Du har din assistans hos dig, och din assistent hjalper dig - som om
det vore dina armar eller ben. Du férfogar 6ver ditt liv.

Den langa marschen

Av citatet i inledningen till detta avsnitt framgar att vad jag redan 1968 som ung funktionshindrad
debattor erfor behov av och da formulerade som mal nu dntligen med assistansreformen kommit till ett
torverkligande.

Vi kan i vart land kdnna oss stolta 6ver assistansreformen. Vi har nu beslutat om en
serviceupphandlingsritt at brukarna, at dem som behéver assistansen. Jag tror att det synsitt som
dirmed erkints snart kommer att betraktas som sjilvklart. Men vigen hit har langtifran varit sjilvklar.

Vi som arbetat for reformen under flera ar kinner i djupet av vart hjirta framgangens beloning i form
av de moijligheter som nu 6ppnat sig f6r mianniskor som verkligen behéver dem. Men vi kan ocksa se
oss om och rysa som efter en skrickfilm infér de avgrunder och hot som passerats!

Avgrunder och hot!? Vad talar jag om? Svaret dr naturligtvis den bristande insikt 1 funktionshindrades
villkor och de fastldsta uppfattningar som ocksa en del ansvariga myndigheter och beslutsfattare hunnit
ge uttryck at under resans gang.

I och for sig kan man inte begira att myndigheter och andra instanser ska ha funktionshindrades
insikt i och perspektiv pa assistansreformens inneb6rd. Men bristande insikt utgjorde en pataglig fara
for reformen, bade under handikapputredningens arbete och darefter.

Det var till exempel uppenbart i remisskrivningarna att manga inte forstatt assistansersittningsreform
ens betydelse som en individuell, direkt brukartillhorig rittighet, dvs att dessa assistansbehov har en sa
speciell betydelse att de bor lyftas bort fran beroendet av kortsiktigt skiftande kommunal ekonomi och
tillfalliga lokala opinioner.

Denna erfarenhet av hur svart det kan vara for funktionshindrades perspektiv att tringa igenom
ar nagot som understryker nédviandigheten av fortsatt arbete for att sprida djupare forstaelse for
assistansreformens bakgrund och syfte.

Ett lyckosamt genomférande av denna reform fordrar ett betydande stod hos ansvariga myndigheter



och beslutsfattare. Det édr forpliktigande for till exempel forsikringskassorna - som genom sitt uppdrag
att handldgga assistansersattningen fatt en central roll f6r uppfyllandet av reformens intentioner.

Och det ir forpliktigande for oss alla att sprida det synsatt pa svart funktionshindrades assistansbehov
som denna i ordets basta mening humanistiska reform vill ge uttryck at.

Helhetssynen

Om det ar nagra av de avsnitt som presenteras i det foljande som sirskilt bor framhallas, sa dr det
Den viktiga helhetssynen samt Overblick, helhet, sjilvbestimmande, integritet.

De handlar om det som ir avgorande for assistansreformens framgang,

Handldggare och utredare som tar till sig problematiken i dessa avsnitt kommer att spela en
huvudroll. Vi vintar oss en hel del av dem.

Skulle svart funktionshindrades dygn som férut fortsitta att styckas mellan olika servicegivare och
mellan timmar dd man erhaller hjilp och timmar da man inte erhaller nagon - ja, da har inte mycket
hint, trots reformens nyéppnade maojligheter.

Men tar vi till oss vikten av helhetsperspektivet, att inte sa fa behéver personlig assistans hela dygnet
eller nast intill och att dven sma hjilpbehov ir speciella for den starkt assistansberoende, da kommer
assistansreformens angeligna syfte att uppnas!

Kort presentation

For att ge ldsaren en bakgrund skulle jag - innan vi gér vidare - vilja siga nagra ord om mina egna
erfarenheter med anknytning till personlig assistans.

Jag skriver om assistansreformen utifran flera olika personliga perspektiv. Fran
handikapputredningens inledning 1989 till maj 1993, da lagen togs, arbetade jag direkt med
opinionsbildning for reformen och sokte paverka dess utformning;

Jag iar forste vice ordférande i De Handikappades Riksférbund, DHR. DHR ir en stor och
traditionsrik rérelsehinderorganisation for vilken frigan om den personliga hjalpen av naturliga skil ar
en evig foljeslagare.

Det ryms en djup tillfredsstallelse for mig som foretridare f6r handikapprorelsen att ha varit delaktig i
tillkomsten aven reform av sa ingripande betydelse f6r méinniskor med omfattande funktionshinder.

Med stora rorelsehinder och numera dven mycket starka synskador kinner jag ocksa assistansfragorna
1 hogsta grad utifran egen erfarenhet. Det har fOrstas varit en férdel att kunna verka pa grundval av
omedelbar kinnedom om villkoren f6r de svart funktionshindrade i vart land.

Det finns ocksa ett mer personligt samhallsperspektiv. Det dr nu 25 ar sedan jag borjade som
intressepolitisk ideolog, publicist och debattor i handikappfragorna. Den gangen drev vi genom
organisationen Anti-Handikapp det betydelsefulla relativa handikappbegreppet som innebir att ett
funktionshinder inte behover bli ett handikapp. Det beror pa samhille och omgivande forutsittningar
hur det blir med den saken.

Dirifran finns en rak linje till dagens konstaterande: med assistansreformen kan det bli ett mycket
mindre handikapp att ha stora funktionsnedsittningar!

Da jag inledde det intressepolitiska arbetet for genomférandet av en assistansreform var jag dnnu
boendeserviceanvindare - men i dag har jag liksom min sambo personlig assistans.

Med boendeservice kunde det vara svart att komma de fa meterna till familjens Volkswagen som min
sambo korde, om vi fick hjilp dit.

I dag har min sambo och jag en liten dotter, och vi gar ofta till Stadsparken om sommaren eftersom
var dotter alskar lekplatsen, blommorna och faglarna.

For mig som svart funktionshindrad 4r det latt att peka pa erfarenhet efter erfarenhet som markerar
betydelsen av den personliga assistansens sirskilda kvaliteter.

Om jag inte haft mojlighet att anlita assistenter jag sjilv valt hade jag exempelvis inte kunnat fullgbra
mitt uppdrag i DHR:s forbundsstyrelse. Det ér faktiskt inte bara min ensak: om den som har stora
funktionsnedsittningar inte kan verka intressepolitiskt, da kan inte heller vi svart funktionshindrade
foretrada oss sjilva i den demokratiska beslutsprocessen.



Utan personliga assistenter hade inte heller min sambo och jag s smidigt och vilfungerande kunnat
ha barn och leva det liv vi har.
Vi som har svira funktionshinder och stora assistansbehov behéver helt enkelt personlig assistans.

Vad ar personlig assistans

Personlig assistans ar:

- Assistans av egna assistenter.

- Assistans av assistenter som man sjdlv har valt.

- Assistans dir man sjilv bestimmer innehallet.

- Assistans som ges nir man sjilv vill och 1 ssmmanhang man sjalv viljer.

Den forsta punkten anger att dina assistenter hela tiden édr knutna till just dig, arbetar for dig, féljer
dina instruktioner och i detta arbete inte till nagon del binds upp av nigon annan part.

Den andra punkten r6r det grundliggande forhallandet att du sjilv viljer vem som ska ge servicen.
Detta personval dr av storsta betydelse f6r manniskor med omfattande funktionshinder, for vilka det ar
sarskilt viktigt att kunna fungera pa basta sitt 1 samspelet med den eller de assisterande.

Den tredje punkten ber6r att du sjilv och inte exempelvis nagon myndighets eller verksamhets
regler och restriktioner bestimmer vad som ska goras. Egna assistenter innebar att du sjilv disponerar
assistansen fullt ut, vilket 4r en férutsittning for en normal, sjalvvald livsféring,

Den fjirde punkten framhaller liksom den foregaende de mojligheter till spontanitet och ett normalt,
rorligt liv som endast personlig assistans ger den som har dessa assistansbehov.

Personlig assistans ar en sarskild serviceform

Att ha personliga assistenter moéjliggér optimal kontinuitet i assistansen och fordjupad kunskap hos
den assisterande om assistanssituationens inneb6rd och krav. I grunden ligger brukarens ritt att géra ett
ofta viktigt val av assistent.

Genom att assistansen dar knuten till enbart en brukare utgér personlig assistans i jamforelse
med andra former av personlig service (hemtjinst, boendeservice etc) en kvalitetsmassigt specifik
serviceform, en serviceform av sirskilt virde for personer med omfattande eller privata assistansbehov.

Innehallet i personlig assistans

Innehallet i assistansen skiftar karaktir alltefter brukarens behov och efterfragan. De assistansbehov
som berittigar till statlig assistansersittning rOr assistans av utpraglat privat karaktir, ofta med under
dygnet aterkommande hjilptillfillen: assistans med personlig hygien, av- och paklidning, att éta, att
kommunicera med andra.

Den som har ett eller flera av dessa assistansbehov i genomsnitt Gver tjugo timmar per vecka far
assistansersittning dven till personlig assistans for ovriga hjdlpbehov. Det kan gilla assistans med
hushallsg6romal och andra sysslor i hemmet, bland annat stidning, liksom géromal utanfér bostaden,
till exempel i utbildning och arbete eller annan verksamhet. Andra exempel ér assistans vid forflyttning
eller resa. Den som behéver hjilp med de mest privata angeligenheterna har sjalvklart ett mer
kvalificerat hjalpbehov ocksa 1 andra sammanhang,

Vem far statlig assistansersattning

Den statliga - socialforsikringsfinansierade - assistansersittningen utgor ett riktat stod till en strikt
avgrinsad krets funktionshindrade med sarskilt starkt assistansberoende. Skilet dr den livskvalitativa
betydelsen for dessa funktionshindrade att ha tillgang till och sammanhingande kontroll 6ver en
personlig assistans som fullt ut ticker deras behov.

Funktionshindrade som ir berittigade till statlig assistansersittning ska genom den kunna fa hela sitt
assistansbehov tillgodosett.

Det dr en i assistansreformen betonad avsikt att den som 4r berittigad till assistansersittning ska
kunna erhalla personlig assistans som ticker och ersitter vad den enskilde behéver i form av hemtjanst,



boendeservice, ledsagarservice, arbetsbitride, elevassistans etc.

Ritt att enligt lagen om assistansersattning (LASS) erhalla statlig assistansersittning till kostnader f6r
personlig assistans har den som

- ingar i personkretsen for lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS),

- 4r under 65 ir,

- bor i egen bostad, servicebostad/ servicehus eller hos familj eller anhérig,

- har assistansbehov under i genomsnitt mer dn 20 timmar per vecka med en eller flera funktioner
av sarskilt privat och kinslig karaktir: assistans med att skota den personliga hygienen, att kld av eller
pa sig, att dta, att kommunicera med andra eller i samband med andra angeligenheter av motsvarande
betydelse och mycket personlig natur.

For att man ska bli berittigad till statlig assistansersittning maste med andra ord den del av det samlade
assistansbehovet som utgérs av dessa mer privata funktioner uppga till i genomsnitt 6ver 20 timmar per
vecka.

Om andelen assistansbehov av utpriglat privat karaktir diremot inte overstiger i genomsnitt
20 timmar i veckan dr man foljaktligen inte berittigad till denna ersittning, dven om det samlade
hjalpbehovet inklusive mer allmanna assistansfunktioner (hushallsgéromal, ledsagning m m) 6verskrider
tjugotimmarsgrinsen.

Kommunal assistansersattning

Funktionshindrade med ett utpriglat personligt assistansbehov som inte ar berattigade till
assistansersittning fran forsikringskassan kan i stillet av kommunen begira personlig assistans
eller kommunal assistansersittning for att sjilva skaffa assistans pa det sitt de 6nskar. Dessa
kommunala medel ska kunna ticka den enskildes hela assistansbehov pa samma sitt som den statliga
assistansersittningen ar avsedd att gora. Forutsittningen ér alltsa att man har nagot eller nagra av de
mer personliga hjilpbehoven med personlig hygien, av- och paklidning osv och att man hér till den
personkrets som omfattas av lagen om stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS) - nagot som
man som regel torde géra om man har detta slags assistansbehov.

Aven om man inte 4ger ett s omfattande personligt assistansbehov att man berdrs av assistansersitt
ningslagen (LASS) erhaller man med andra ord genom LSS en forstirkt laglig grund att av kommunen
begira personlig assistans eller ekonomiska medel for att sjilv skaffa assistansen.

Sammanfattande kommentar

Den grupp som ir berittigad till statlig assistansersittning begrinsas saledes till personer med det
starkaste assistansberoendet. For dessa personer ska assistansersittningen om den enskilde sa 6nskar
tillgodose det samlade stddbehovet.

Det finns dirmed en tydlig konsekvens och viljeinriktning i assistansreformen. For svart
funktionshindrade personer med omfattande assistansbehov spelar assistansberoendet en avgorande
roll £r tillvaron 1 sin helhet. Ett sidant assistansbehov gor det helt enkelt oerhort viktigt f6r individens
hela existens att hon/han i vatje del av sin tillvaro har tillgdng till och full bestimmanderitt 6ver den
assistans som behdvs.

Assistansreformen erkdnner och understryker assistansberoendets stora betydelse f6r de berérda. Vad
reformen foljaktligen vill undanréja dr knapphet och brist i tillgangen till personlig assistans.

For att detta ska vara mojligt ar det nédvindigt att resurserna tydligt riktas mot just den avgrinsade
krets personer som sarskilt avses.

Hir finns ocksa en uttalad poing i reformen som ar av yttersta vikt: om man vil ar berittigad till
assistansersittning, da ska den kunna ticka hela assistansbehovet, inte enbart de speciellt personliga och
privata delarna, utan dven alla andra sidor av den dagliga livsforingen.

Reformens uppbyggnad och medvetna avsikt édr klar: assistansersattningen ska tillférsikra just dem
som har ett alldeles speciellt assistansberoende den helhet i assistans dispositionen som just de for sin
livskvalitet 4t i behov aw.



Utan denna helhet skulle assistanssituationen liksom tidigare vara splittrad, osiker, ooverblickbar och
utan den mojlighet till myndighet och sjilvbestimmande 6ver den egna tillvaron som assistansreformen
syftar till.

Den oundgangliga helhetssynen

I propositionen till riksdagen betonar socialministern bland annat:

”Ett viktigt syfte med personlig assistans bor vara att astadkomma villkor for personer med
omfattande livslanga eller langvariga funktionshinder, som ir likvirdiga med andra ménniskors 1
motsvarande aldrar.” (Sid 64.)

Han siger ocksa (sid 63):

”Manga manniskor lever med sidana funktionshinder som leder till stora beroendeférhallanden till
omgivningen. Deras moijligheter till inflytande och ansvar ér ofta begrinsade, liksom deras mojligheter
att skapa sig en sjilvstindig tillvaro. Dirtill kommer olikheter 6ver landet betriffande formerna for
och omfattningen av det stod som ges till funktionshindrade personer. Av Handikapputredningens
kartliggningsbetinkande framgar exempelvis att endast 8 procent av de svart funktionshindrade
personer som erh6ll hemtjdnst vid en viss tidpunkt kunde bestimma vem som skulle ge hjalpen. Det
framgar ocksa att den enskildes inflytande 6ver vem som ska ge hjilpen skiljer sig at mellan olika orter.

Jag anser mot denna bakgrund att det beh6vs kraftfulla atgirder for att mojliggora att personer som
dagligen ar mycket beroende av olika stodinsatser far ett reellt inflytande Gver sin egen livssituation.

Personer som behover mycket omfattande hjalp eller hjalp av mycket privat karaktir bor enligt min
mening ges ett avgorande inflytande pa vem som ska ge hjilpen. Jag anser ocksa att antalet personer
som ger sadan hjalp ska kunna begrinsas och att den enskilde sjilv ska kunna avgora pa vilket sitt och 1
vilka situationer som hjilpen ska ges.”

Och han framhaller sd vad som kan sigas utgOra ett av assistanslagstiftningens viktigaste grunddrag
- helhetssynen:

“Hjilpinsatsen bor dirfér vara knuten till den enskilde personen och inte till olika myndigheter som
var for sig ansvarar fOr vissa insatser.” Det dr genom att assistansen tillhandahalls samlad till individen
och dennes fria forfogande 1 stillet f6r spridd pa olika verksamheter som forutsittningar skapas for
rorlighet och spontan aktivitet. Hir liggs grunden for sjalvbestimmande och ett personligt valt liv. Den
som har ett assistansbehov utstrackt 6ver hela dygnet eller stora delar av det skulle utan denna samlade
disposition behoéva assistans av 4n den ena, an den andra servicehuvudmannen - och natutrligtvis
dirmed ha mycket mindre méjlighet till normal rérlighet och spontanitet.

Liten personkrets

Personkretsen fOr assistansersittningslagen forutsitts i propositionen bli mycket liten, endast omkring
7.000 personer. Assistansersattningsreformens inriktning pa en ytterst distinkt avgrinsad malgrupp ar
alltsa helt tydlig.

Avgorande for ritt till personlig assistans ska vara behov av mer krivande och komplicerad natur. I
propositionen anges hirvid sirskilt (sid 64) assistans med personlig hygien, av- och paklidning, att dta
och att kommunicera med andra. Diarmed markeras att assistansersittningen ska riktas till dem som har
dessa kvalificerade hjilpbehow.

Assistansersittningen och den personliga assistansen ska dartill ges de berérda i andra delar av
det dagliga livet (sid 64). Och med daglig livsforing menar man i propositionen: ... férutsebara,
kontinuerliga eller ofta aterkommande aktiviteter eller situationer av vardagligt slag.” (Sid 195.) Hela
behovet av personlig assistans ska tillgodoses. Assistansen ska enligt propositionen ge de berérda
mojlighet att sjilva bestimma nar och med vad assistans ska ske.

Oberoende, valfrihet och 6verblick utgdr uttalade malséittningar.

Det dr for att kunna uppfylla dessa mél som assistansen ar en individuell rittighet, knuten till
anvindaren och inte till olika verksamheter.

Helhetssynen ir reformens kannetecken och djupaste avsikt. Det dr litt att begripa hur visentligt
detta dr for den som har stora funktionsnedsittningar. Exempelvis dr det naturligtvis inte meningen



att den som fatt hjilp aven personlig assistent med de privata morgonbestyren och kanske med
frukosten sedan ska tvingas se hur assistenten férsvinner medan han sjilv blir sittande i vintan pa
ndgon annan sorts hjilp, till exempel ett vardbitride fran hemtjinsten. Det vore inte mycket vunnet
om assistansersittningen enbart rackte till for att ge den enskilde personlig assistans i de speciella
situationerna kring hygien, kommunikation, maltider etc - och han sedan i 6vrigt blir hinvisad till andra
hjalpinstanser och till att pussla ithop den ena med den andra.

Tillvaron priglas minst av allt av sjilvbestimmande om din dag styrs och styckas sénder av
hjalpinsatser frin olika verksamheter och huvudmin, alltefter deras personella och ekonomiska resurser,
bedémningar, prioriteringar och scheman.

Med personliga assistenter som tillgodoser hela ditt hjalpbehov under dygnet kan du diremot sjalv
rora dig med normal frihet, géra det ena forst och det andra sedan, eller tvirtom, precis som det passar
dig och d u behover: den ena dagen ér icke nédvindigtvis den andra lik.

En siddan rorlighet dr vad ménniskor har. Det dr den som erfordras om man ska kunna skéta ett jobb
eller uppfylla de olika roller som tillvaron innehaller: som familjemedlem, mamma eller pappa, som
kund och konsument, som intresserad, aktiv, delaktig.

Detta med helhetssynen ér darfor bade det allra viktigaste och samtidigt troligen mest svarforklarade i
assistansreformen.

Viktigast eftersom det dr den helt avgérande forutsittningen for att svart funktionshindrade ska
kunna fa den efterstrivade friheten och rorligheten. Man har som sagt inte vunnit sirskilt mycket om
det uteslutande ir till en stunds personlig hygien man far personlig assistans.

Svarast att forklara eftersom manga, inte minst myndigheter, fortfarande ar djupt rotade 1
forestillningen att hjalpen i sig sjalv ar viktigast, att svart funktionshindrade sa att siga lever for att
fa hjalp, att det med andra ord ir viktigast att man far hemtjinst eller ledsagarservice nir det gar att
tillhandahalla den, sett fran servicegivarens synpunkt.

Det betyder mindre att den funktionshindrade far sitt liv schemalagt och totalt sénderhackat. Han har
ju ingenting annat for sig]

Men det ér alltsa just detta foérhallande som behéver vindas pa.

Manga funktionshindrade gor ingenting helt enkelt darfor att den hjélp de dr hinvisade till och
beroende av antingen dr for liten eller genom sin bristande flexibilitet forhindrar dem att gora vad de
annars avsett och kunnat géra. Det ir inte eller borde inte vara hjilpen i sig som ér det viktigaste i svart
funktionshindrades liv.

Tvirtom borde det givetvis vara sa att hjilpen hjilper den funktionshindrade till att géra det som ar
viktigt 1 livet.

Att fa personlig assistans att fylla denna funktion ir foljaktligen mycket angeliget.

Tillvaron ordnar sig inte efter serviceform.

I verkliga livet dr inte tillvaron ordnad efter serviceform.

Hur lever den enskilde?

Han kommer hem fran arbetet, férbereder matlagning, gar pa toaletten, gar ut ett arende till
nirbutiken, stryker en skjorta, duschar och klir om, dammsuger ett rum medan maten blir klar pa
spisen, dukar, dter.

I verkliga livet foljer det ena spontant pa det andra. Det édr en stindigt pagdende, sjilvklar och
torinderlig foljd av aktiviteter utan scheman och utan att de dagliga variationerna dgnas nagon sarskild
tanke.

Den funktionshindrade som behéver assistans i alla dessa enskildheter kan inte ha olika servicegivare
for de varierande momenten om det ska finnas nagon som helst méjlighet till helhet, 6verblick och
sjalvbestimmande i hans tillvaro.

Det dr dirfor assistansreformens markerade helhetsperspektiv ar sa nédvindigt och angelidget. Tack
vare att assistansersittning utgar ocksa for situationer som tagna var for sig inte skulle berittiga till
sadan ersittning erhéller dven vi med svara funktionshinder dntligen en méjlighet att ta kontroll Gver
vara liv och var vardag,



Helhet innebar noédvandig kvalitet

Utover att ett samlat tillgodoseende av brukarens behov utgor ett villkor f6r att den som har stora
funktionshinder 6verhuvud ska kunna fa 6verblick och disposition 6ver sitt liv finns ytterligare
egenvirde i detta.

Att hjilpa till hemma hos en ”ordindr” hemtjanstbrukare dr grannlaga nog. Men att géra det hos
ndgon som har stora svarigheter att rora sig eller gbra sig forstadd, som har grava synskador etc ar
nagot helt annat.

Hir krivs en kontinuitet och fértrogenhet med allt, inte minst med den som ska assisteras. Har krivs
en lyhord, samstimd och verkligt vil fungerande férmaga att utgéra brukarens armar och ben, hinder
och fotter - och 1 forekommande fall dessutom 6gon, 6ron eller intellekt. Inte minst darfor dr det
ytterligt viktigt att den funktionshindrade har kontroll ocksa 6ver dessa delar av sitt assistansberoende.

Att kunna valja assistent

Det siger sig sjalvt att for den som har mycket stora assistansbehov och dirtill hjalpbehov som
inbegriper de allra mest grundliggande och privata, intima funktionerna i vardagen dr bade kvaliteten
och tillgangen pa assistansen avgdrande for vilbefinnandet.

Om du har svarigheter att tala som fordrar vana att tolka dig korrekt, om du har sadana rérelsehinder
att du behéver hjalp att tvitta dig mellan benen etc, da ir det egentligen sjilvklart att du maste kunna
bestimma vem som ska assistera dig, att det 4r nagon som du vill ha till detta och som du fungerar bra
tillsammans med.

Om det inte ér sa blir det hela ovirdigt, krinkande eller i basta fall halvdant, halvdaligt 1 en mangd
avseenden.

Det dr av stor betydelse att du kan vilja till dig god service. Efter nigra manaders provanstillning
vet du i allmanhet om assistenten och du passar bra ihop eller ¢j. Du viljer assistenter som forstar dina
instruktioner, som gor som du Onskar utan att demonstrera irritation eller ha nagon 6nskan att sjilv
bestimma vad du ska foreta dig.

Hjalp under hela dygnet

For svart funktionshindrade giller det ofta assistansbehov som stricker sig 6ver hela dygnet.
Omfattande rérelsehinder och kanske ytterligare funktionsnedsittningar medfér f6r manga behov
av hjilp med funktion efter funktion: hjilp att komma ur singen, hjilp att tvitta sig och skéta sin
personliga hygien, hjilp att laga frukost och att ita den.

Under hela dygnet eller stora delar av det kan hjilpbehoven avlésa varandra pa detta sitt. Det fordrar
utvalda assistenter som kan ha fértrogenhet med alla delar av det omfattande assistansbehovet.

En funktionsnedsittning har ocksa egenskaper som skiljer sig fran funktionshindrad till
funktionshindrad. Vi dr starka men ocksa svaga, stela, smirtkinsliga, rérliga och orérliga 1 armar, ben,
rygg, nacke osv pa ett otal individuella sitt.

En del av oss kan kanske knappast lyfta ett finger - men behéver £6r den skull inte ndgon sirskilt
varsam behandling, Fér andra dr diremot ett mycket lagt tempo eller ett speciellt rorelseschema absolut
nédvindigt for att det inte ska géra ont. Detta dr bara ett par exempel pa de individuella behov som
finns.

Stadning personligt assistansbehov

For mig som utéver rorelsehindren har grava synskador dr det nodvindigt att fa assistans av nagon
som i minsta detalj dr vil foértrogen med mina forhallanden och som har litt att f6lja mina instruktioner.

Den som betvivlar detta uppmanas att sitta bindel f6r 6gonen och férs6ka att utan insats av egna
hinder och ben dirigera ndgon annan person att exempelvis utféra den vanliga uppstignings- och
morgonproceduren. Han kommer att mérka hur férodande det ér att som rorelsehindrad inte kunna
anvinda synen till att korrigera fel och missférstand!

Vanliga vardagsgéromal, som att halla ordning i hemmet, skota sina papper eller stida, far for oss



en sarskild komplikation: det kan inte vara vem som helst som kommer in och ”’sveper undan” eller
“utrittar” det som ska goras.

Det dr dirfor ocksa stidning och inkép utgor en del av det personliga assistansbehovet f6r de
funktionshindrade hos vilka fortrogenhetskravet pa assistenten ar sarskilt stort.

Och det dr darfor det ar sa avgoérande att du kan gora ett val, vilja de assistenter som kan fungera
tillsammans med dig. Att vara personlig assistent at den som har stora funktionsnedsittningar fordrar
noggrann inskolning och successivt vunnen fortrogenhet med arbetsuppgifterna.

Darfor behover du personlig assistent

Assistansberoendet kan vara av olika slag,

Kvantitativt. Du har omfattande assistansbehov som stricker sig 6ver manga timmar per dygn eller
kanske 6ver hela dygnet. Det ir sjalvklart att da man har ett sa omfattande assistansbehov dr det viktigt
att disponera assistansen 1 sin helhet, dvs att du dels far hela assistansbehovet tillgodosett och dels sjalv
avgOr nir assistansen ska gora vad: det ar din tillvaro och din livsféring det handlar om.

Kvalitativt. Du behover nagon som kéinner dig och dina behov vil, nagon som gor det litt for dig att
vara servicebrukare.

Att ha stora eller komplicerade assistans behov ir anstringande och arbetsamt.

Om du har talsvarigheter utéver rorelsehindren behéver du nigon som obehindrat férstar dig. Om
du har synskador utéver rorelsehindren behéver du nagon som ir medveten om var du maste ha dina
tillhorigheter placerade for att det ska fungera for dig, nigon som inte gor de i annat fall ofrankomliga,
stindiga sma misstag som du inte kan korrigera med synen. Du far till exempel de klidder du tinker ha i
morgon lagda pa ett annat stélle 4n det vanliga - och for dig dr det oreparabelt.

Om du ir gravt rorelsehindrad behover du nagon som kinner till alla de saker som maste ligga eller
finnas exakt dir de ska vara dirfor att tio eller till och med tvd centimeters fel kan vara f6r mycket. Vem
vet under dammtorkning att fjarrkontrollen till TV-n maste ligga pa ett visst stille pa ett visst bord for
att du ska na den?

Integritetsmissigt. Assistansberoendet innebar att du maste ta hjilp dven 1 de mest privata situationet.
En ung kvinna som nyligen blivit funktionshindrad berittar:

I boendeservicen har de roligt at att jag inte vill ha hjalp av en man. Nir jag visar mig naken for
en man har det for mig att géra med en lust att hetsa upp honom sexuellt. Ibland respekterar de min
onskan ett par dagar - och sa struntar de plotsligt 1 det. Eller det dr en vikarie som dyker upp. Det
hinder ofta. Och jag far vinta linga stunder for att jag ’ir sa 16jlig’. Men det allra virsta dr nog att bli
foremal f6r den sortens skimtsamhet.” Det har stor betydelse vem som i tjansten ser dig utan klader,
ror vid dina kénsorgan, torkar dig dir bak.

Hur ar det att bli torkad i 4ndan av nagon som inte girna gor det, som kanske hégst ogirna gor det,
som gor det snabbt och snarast undvikande eller symboliskt - en gest med papperet som inte har sa
mycket med rengdring att skaffa?

Insisterar du eller viljer du att vara skitig? Har du kraft att tvinga nagon att trots uppenbar motvilja
befatta sig ytterligare med din avforing? Troligen inte.

Dirfér behéver du personlig assistent.

Ata

Vera Lindberg har svart att ata. Hon 4r en kvinna i 40-arsaldern som fatt en langsamt fortskridande
sjukdom vilken angripit bade f6rmagan att tugga och att svilja.

Det tar osannolikt ling tid for henne att dta, och dessutom: hon maste ocksd matas. Hennes sjukdom
innefattar aven stora rorelsehinder.

Det forsta jag far hora om Vera Lindberg dr hur svart det dr att mata henne. Ja, svarigheten ligger
visserligen inte i att fora f6da in 1 Vera Lindbergs mun, utan att det gar sa oerhort sakta for henne att fa
ner maten.

Hur sakta? Frukosten kan ta tva timmar, middagen fOrstas dnnu lingre tid. Ibland 4r hon ocksa nira
att kvivas, eller man upplever det 1 varje fall sa: hennes mat fastnar i halsen, hon maste hosta upp sa



gott hon kan, man far bérja om.

Men det svaraste dr att det gar sa ohyggligt laingsamt. Man sitter dir med gaffeln eller skeden och
vantar, vantar.

Eftersom Vera Lindberg har boendeservice hinder det att nagon annan brukare ringer under tiden
som hon far mat. Det maste man forsta att om det tar sa ling tid for henne att dta sa maste hon rikna
med att bli stord under tiden. Ibland maste vardbitridet ga ifran och hjilpa nagon annan med nagot.

Det visar sig att Vera Lindberg dlskar god mat. En smula 6verraskande finner jag en ménniska
bortom den stora oférmagan att dta i nagorlunda normal takt. Ett av de frimsta glidjeimnena for
henne dr att dta gott. Men hon avfirdar all sentimentalisering av att hon blivit svart funktionshindrad:
mat dr val ett glidjedmne for alla Gverviktiga beslutsfattare med generdsa representationskonton och foér
de bantande damerna hos frissan!

Hon ser dock hur svart det ér att ge henne mat. De kommer, de olika personerna ur boendeservicen,
ibland den ena, ibland den andra, det beror pa vem som ir ledig nir hon ringer.

Hon ser otiligheten. Gafflarna som svivar som bombflygplan framfér ansiktet, angelidgna att snarast
slappa sin last.

Det ir givetvis genomtrakigt att ge henne mat. Och om hon inte varit sa stark i anden hade hon nog
fallit undan f6r det pinsamma att ta tid 1 ansprak for matlagning;

“Pensionirerna far firdiglagad mat hemskickad”, sdger forestandarinnan f6r boendeservicen.
Underforstitt borde den ordningen gilla dven for hennes “klienter”.

Men Vera Lindberg vill tillaga sin mat med viss finess. Hon képer hem ritt dyrbara ravaror och foljer
recept som fordrar bade arbete och omsorg. Négra i boendeservicepersonalen knorrar: sjilva dter de
minsann inte sa fin mat, sjilva joxar de minsann inte sa mycket med sin mat, de hinner verkligen inte
med sadant hemma hos sig.

Har Vera Lindberg daligt samvete for detta? Det ar svart att siga, men det mest besvirande
ogonblicket dr nog nir maten dndd maste praktiskt taget mosas for att hon ska kunna pressa ner den.
Man ser blicken hos en del i personalen: den hir maten hade man kunnat fixa pa bra mycket enklare
satt.

Nigon gang kommer emellertid vardbitriden som ser vad det handlar om. Inte sillan ar det
sommarvikarier som kommer med frischa 6gon for tingens ordning. De har inte lemmats in 1
institutionstendenserna inom boendeservicen.

Det dr da Vera Lindberg trivs. Hon 4dr som sagt inte den som ber om ursékt f6r den hon ir, men nu
slappnar hon av. Knuten i magen, som hon knappt vill erkdnna, 16ses upp. Nu njuter hon av maten.

Den mer eller mindre behirskade otéligheten far inte lingre gaffeln att r6ra sig i oroliga monster
over tallriken; det hemliga tyckandet bakom surmulna miner om den matlagning hon envisas med lurar
ingenstans 1 koket.

Vera Lindberg tinker skaffa sig personliga assistenter nar hon far sin assistansersittning,

Vanmakt

Vid ett stort seminarium om boendeservice som DHR anordnade f6r nagot dr sedan och dir ett
stort antal svart funktionshindrade med egna erfarenheter medverkade framkom manga skrimmande
enskildheter som dessvirre tecknade en dnnu morkare bild dn vi befarat. En svirt rérelsehindrad och
talhandikappad ung man frin norra Sverige berittar med stor méda (att tala och bli forstadd ar for
honom ett kraftédande arbete) hur hans vanmakt férnedrar honom: i sitt servicehus sitter han och
vantar, det kan ga en halvtimme, det kan ga en timme. Och nir boendeservicepersonalen kommer: det
och det kan han inte fa hjilp med nu. Inte med mat nir han 4r hungrig, inte med att duscha om han
kanner sig ofrisch, inte ens med att byta klider och tvitta haret eller snygga till sig om han ska ga ut
eller fa besok.

Han 4r som en ritta i sitt ratthal, och man undrar om det ocksi ir sa han ir sedd. Man hunsar med
denne 25-dring, och det dr uppenbart att han inte tillerkidnns ett vanligt, virdigt liv. Far han inte ha



behov av att gora ett frischt intryck; ar till exempel blotta tanken pa honom i en kirleksrelation bara
alltfér motbjudande eller komisk?

Eller pa ett innu mer vardagligt plan: spelar hans tider, hans avsikter ingen roll? Ar det i
forestindarinnans 6gon inte livsviktigt om han kommer litet f6r sent, vart han nu ska?

Han dr som en ratta i sitt ratthal: han har bokstavligen ingen fysisk mojlighet att bryta sig ur denna
fornedring. Han ér svér att fOrstd, han dr en belastning for personalen, de ser sin maktutévning 6ver
honom som den sjilvklaraste sak i virlden. Hur mycket ond vilja? Eller bara det faktum att han ér en
fullstindigt oglamoros spastiker? For litet tid, for litet personal?

Denne man har inda en drém: darfér kommer han till detta DHR-seminarium. Bidrar det ocksa till
hans vanmakt: att han vill nagot, att han édr ”besvirlig”’? En ratta med ansprak pa en virdig tillvaro. Far
en krympling bara hég hatt?

Det r6r sig om hierarkier, slutna, ogenomskinliga beroendeforhallanden.
Niégon i en boendeservicepersonal bryter sig ur ett grupptryck och avslojar for oss: nir Z ringer 7ar
vi alltid upptagna”.

Ratt serviceform

For oss som har omfattande assistansbehov och ett starkt assistansberoende ar personlig assistans
den riktiga, den adekvata serviceformen. Det ér forst nu som vi fatt tillgang till en serviceform som ér
avpassad efter vara behowv.

Hemtjinst eller i en del fall boendeservice som vi tidigare varit hinvisade till 4r, i grunden inte ritt
serviceformer fOr personer med mycket omfattande assistansbehov.

Biade hemtjanst och boendeservice har stora begrinsningar vad giller personval och kontinuitet. Du
kan inte tillkalla just den assistent du 6nskar vid just den tidpunkt du behéver. Du blir kanske sittande i
vantan eller ocksa kan det komma en person som inte kianner till hur du vill ha det.

Den skillnad 1 assistanskvalitet detta medfor behéver inte betyda sa mycket for vanliga
hemtjinstbrukare, dven om ocksa dessa 1 manga fall 6nskar sig mer hjilp av erfarna och kunniga
assistenter som kan sitt jobb. Men nir det giller personer som har stora assistansbehov blir det dels
oerhort trottande att stindigt ge nya instruktioner till nya manniskor, dels oméjligt att bara genom
instruktioner fa en ny och icke inlird assistent att med en gang gora jobbet bra.

Kontinuitet

Kontinuitet ir saledes en viktig kvalitet som personlig assistans erbjuder. Kontinuitet innebdr att du
har stadigvarande hjalp aven jimférelsevis liten stab assistenter: samma personer aterkommer hela
tiden.

Kontinuiteten édr viktig om du har talhandikapp. Manga funktionshindrade med talsvarigheter blir
over huvud inte alls férstadda forsta gangen de traffar en annan manniska.

For den som dr ovan att umgas med en person som har talhandikapp kan det ta ling tid innan han
forstar. A andra sidan kan en tids bekantskap innebara att ocksa den som har starka talsvarigheter trots
dessa blir vil uppfattad och forstadd.

Kontinuiteten ir viktig om du har en synskada utéver rorelsehindret. Fér den som ar synskadad ér det
nédvindigt att saker och ting finns dar de ska finnas och att varje detalj ar arrangerad pa onskat satt.
Vissa fastlagda rutiner som f6ljs till punkt och pricka dr en absolut nédvindighet om tillvaron ska ga att
hantera.

Kontinuiteten ér viktig fér den som har betydande rérelsehinder.

Den som har ritt till assistansersittning har ndstan alltid stora rorelsehinder och kanske dirtill, som 1
ovanstdende exempel, ytterligare funktionshinder.

Aven fér den som enbart ir rérelsehindrad 4r kontinuiteten mycket angeligen. I alla hjilpfunktioner
fran personlig hygien till paklidning och andra assistanssituationer ar den assisterandes fértrogenhet
med uppgiften av storsta vikt.

Den genomsnittlige medborgaren reflekterar sakert sillan 6ver hur odndligt manga handgrepp och



sma procedurer han dgnar sig at exempelvis en vanlig vardagsmorgon da han stiger upp, tvittar sig, klar
sig, g6r i ordning och dter sin frukost och i 6vrigt ordnar till en del saker i férbifarten.

Fo6r den som har stora rorelsehinder dr det ett oerhort arbete att instruera en obekant person
pa punkt efter punkt i allt detta som f6r andra snabbt och vant nira nog hinder av sig sjilvt om
morgnarna.

Det kan gilla sa enkla ting som att fa kliderna pa sig pa ett tillfredsstillande satt. Det kan vara en
paklidning som sker nir man ligger ner eller sitter i en stol. Med en oerfaren assistent saknas de inldrda
handgreppen, kinslan f6r hur mycket eller hur litet man ska dra i plagget pa det ena eller andra viset
OSV.

Hos den personlige assistent som linge kontinuerligt hjilpt dig med dessa ting sitter det daremot i
ryggmirg och hinder utan att du behover siga ett ord.

Fo6r den som behéver mycket hjilp moéjliggér med andra ord personlig assistans for det forsta
val utford service: du far pa dig dina klader sa att de sitter ritt. Och for det andra att du slipper den
omoijliga instruktionsuppgift som ett stort assistansbehov medfér om du stindigt har att géra med
manga olika personer.

Att ha en personlig assistent du valt innebir att du tvittar dig/blir tvittad pd det sitt du 6nskar:
du slipper kinna dig ofrisch dirfor att nagon inte riktigt forstatt din instruktion. Du far din frukost
och morgonkaffet som du 6nskar och du har en ordning i kéket som du efterstrivar och som ir en
forutsittning for att du sjalv ska fungera dir i den utstrickning du kan.

Denna kontinuitet och fértrogenhet fran den assisterandes sida betyder att din assistent vet hur du vill
och maste ha det. I sjilva verket orkar man inte som brukare ge detalj instruktion dag efter dag till de
mer eller mindre skiftande assistenter som man méter genom vanlig hemtjanst eller boendeservice.

Det blir i stillet sa att man stiller in sig efter den hjilp man far: ar det nagon ny eller ndgon som av
ett eller annat skal inte fungerar sa bra, da vet man att man kommer att kidnna sig halvsjaskig och olustig
den dagen. Diremot vet man inte om olika prylar ar ritt lagda pa olika hall infér dagens géromal.

Hemtjinst- och boendeserviceorganisationerna och deras lokalt varierande resurser har linge bestimt
var grinserna for sjilvbestimmande och livskvalitet gatt. Om man som brukare inte har méjlighet att
avgora vem som ska assistera bestims dagens innehall 1 sjilva verket av vilken person som rakar dyka
upp.

Detta dr helt naturligt. Du skriver inte brev och du drar dig for att tvitta haret om den som infinner
sig dr nagon som du vet inte har handlag f6r den assistans det galler.

Personlig assistans, att du hela tiden far hjilp aven person som du vet fungerar tillsammans med dig,
ger dig sjilvbestimmande.

Om du behé6ver assistans med att skriva ett viktigt brev eller tvitta haret for att kunna ga ut pa kvallen
har du en assistent som du vet kan hjilpa dig med detta.

Kontinuitet och fértrogenhet betyder att assistenten av erfarenhet har litt att tolka dina intentioner
- men ocksa att hon eller han vet att halla ordning och fixa utan att du behover instruera betridffande
varje detalj.

Med personlig assistans behover du inte resignera infor det assistentval som nagon myndighet gor, du
behover inte tillbringa dagen i slarv och halvsjaskighet darfor att nagon du inte kinner vil kommer till
ditt hem for att hjalpa dig. Du kan ha en virdig dag och fungera pa samma sitt som andra medborgare,
pé dina villkor, pa det sitt som du Onskar.

Hemtjanstfunktionerna i den personliga assistansen

I férarbetena till den nya handikapp lagstiftningen framhalls att den personliga assistansen ska
kunna ersitta hemtjianst. Detta som ett betydelsefullt led 1 strivandet att samla hjalpinsatserna till en
helhet som brukaren smidigt och flexibelt férfogar Gver - och dirmed starkt minska det hittillsvarande
beroendet av olika verksamheter med splittring och schemabundenhet av vardagen som f6ljd.

Det noteras emellertid ocksa att hemtjansten kan ga in i sidana fall, till exempel nir det giller
stidning och inkdp, da hjilpen inte ges tillsammans med brukaren som en del av det personliga stodet
till denne.



Det kan vara virt att nagot uppehalla sig vid avsikten bakom socialministerns skrivning hirvidlag.
Meningen ar naturligtvis inte - som nagra befarat - att med ordet “tillsammans” stélla orimliga krav pa
de svirast funktionshindrade.

I det féregaende avsnittet har jag visat hur beroende dessa dr av kontinuitet och méjlighet till
personval. Den assisterandes fortrogenhet med brukarens villkor dr hela tiden av storsta vikt f6r
de svarast funktionshindrade. Den som till exempel ar flerhandikappad eller enbart har synnerligen
grava rorelsehinder med éatféljande minimal férmaga att sjilv ta praktisk del i stidning eller ink6p
han behéver 1 sjalva verket i dannu hégre grad 4n den som ndgot kan delta en personlig assistent som
utomordentligt vil vet hur det ska vara, bade nir det giller detaljerna i stidningen och 1 inképen!

Detsamma giller fOrstds dven exempelvis matlagning. Kravet att hjilpen ska ges “tillsammans” med
den funktionshindrade far foljaktligen inte tolkas som att den enskilde - dven om han har mycket stora
funktionshinder - till varje pris ska "hinga med” assistenten.

Det vore ovirdigt om svart funktionshindrade som har mycket sma méjligheter att till ndgon del delta
praktiskt eller med direkta synpunkter pa genomférandet av matlagningen skulle tvingas sitta fysiskt
nirvarande i koket utan att ha nagon annan funktion dn att gora sig berittigad till hjilp av en personlig
assistent!

Onskvirdheten av en sidan assistent 4r nimligen inda s4 uppenbar: ingen kan ha ett mer uttalat
behov av en personlig assistent f6r den viktiga uppgiften att fa maltiden iordninggjord efter den
enskildes behov, smak och personliga 6nskemal.

Att fa maten tillagad sd som man 6nskar, si som man sjilv skulle ha gjort den om man praktiskt
kunnat, det ar vad det hela syftar till, och det f6r de svarast funktionshindrade virdiga och
funktionsmassigt sjalvklara kan mycket vil vara att befinna sig 1 ett annat rum och dir tillfragas av den
personliga assistenten om hur maten ska beredas, etc. Den funktionshindrade behover kanske vila efter
en arbetsdag som av givna skil ofta kriver mer av funktionshindrade - eller helt enkelt pa grund av
trotthet som ofta kan vara en f6ljd av sjukdom och funktionshinder.

Att den enskilde av detta skil, att han ar sirskilt svart funktionshindrad, till f6ljd av ett slags
nérvaroplikt skulle berévas personlig assistans som han behéver, det ér sjalvfallet inte avsikten.

Det dr dirfor viktigt att understryka att de svart funktionshindrade som dr berittigade till
assistansersattning enligt LASS har ritt till assistansersattning och personliga assistenter for hela sitt
stodbehov - utan att kravas pa fysiska prestationer av krinkande och onddigt slag. Vad skrivningen
om att hjalpen ska ges tillsammans med brukaren i stillet asyftar ar daremot att personer med
mindre omfattande funktionshinder och assistansbehov inte har ritt till personlig assistans for vissa
hemtjinstsysslor om inte sérskilda skl for sidan assistans foreligger.

Dygnsvilan

Assistansbehov under natten ska tillgodoses pa samma grunder som motsvarande behov dagtid. Om
man under nattimmarna har hjalpbehov av starkt personlig karaktir (av- eller paklidning, toalettbesck
eller annan skoétsel av personlig hygien etc), da 4r man som vid andra tider under dygnet sjalvklart
berittigad till assistansersittning och personlig assistans for detta assistansbehowv.

Det dr naturligtvis inte mindre ovirdigt och férnedrande, under vissa omstindigheter snarare
motsatsen, att nattetid patvingas hjilp med sin intima hygien av personer man inte valt eller 6nskar ha
till uppgiften!

Pa samma satt dr det sjilvfallet lika angeliget som annars for den talhandikappade att bli férstadd
under natten eller da han vaknar.

Ett annat hjalpbehov av personlig art kan vara assistans med att vinda sig 1 singen, dvs dndra lige
och komma till vila i den stillning man 6nskar. Fér manga funktionshindrade ar det férknippat med
smarta och intensivt obehag att inte omedelbart kunna fa assistans med detta.

Det dr ofta mycket viktigt att den som ger hjalpen idr vil fértrogen med till exempel den enskildes
smartkanslighet eller hur denne vill ha det ordnat f6r att kunna fa en god somn.



Begreppet dygnsvila

I sitt forslag uteslot handikapputredningen personlig assistans under vad man kallade dygnsvilan.
Socialministern underkidnde emellertid handikapputredningen pa denna punkt och rittade i
propositionen till misstaget.

Att inte kunna fé assistansersittning for nattimmarna skulle tvirtemot reformens syfte halla
kvar manga svart funktionshindrade i husarrest. De skulle exempelvis inte kunna frigéra sig fran
anhérigberoenden for att leva ett eget liv eller avsta fran den institutionsbetonade boendeservicen om
de inte pa annat sitt kunde fa sitt assistansbehov under dessa timmar tillgodosett.

Med dygnsvila avsiag handikapputredningen de delar av dygnet da man sover, vanligen nattimmama.
Det ror sig dock om ett mycket oprecist begrepp.

Langtifran alla minniskor sover regelbundet ett visst antal timmar i strick mellan bestimda klockslag.
En del sover kortare tid eller har somnen uppsplittrad pa flera tillfillen under dygnet. Manniskor gor
ocksa ibland annat under de delar av dygnet da de mestadels sover.

Att man sover ar sikert, men fa kan forutsdga exakt nir eller hur linge - och 1 funktionshindrades
fall tillkommer frigan om vad man gér om man vaknar och behéver assistans under den planerade
somntiden!

Det gar med andra ord inte att lata begreppet dygnsvila styra ménniskors liv eller beréva dem
assistans vid tidpunkter da de kanske som bist behover den. I praktiken kan man inte heller utpeka
timmar da funktionshindrade generellt inte behéver personlig assistans.

Studier, karlek

Studier, arbete, fest, kulturevenemang, vinner, kirlek, Canada Cup pa TV, somnl6shet - skilen kan
vara manga och varierande till att man behéver assistans under nattimmarna.

Den som inte ir funktionshindrad kommer kanske hem sent eller dr av olika skil uppe linge; mitt 1
natten klir han dirfor av sig, skoter sin hygien, ligger sig. Eller han behover kasta vatten eller utritta
andra behov och stiger upp for att ordna den saken.

Sadant gor och behover dven den som har funktionshinder, och 6r just sidant kan han behova
personlig assistans nattetid.

Jour

Ingen tid pa dygnet dr saledes pa férhand undantagen fran assistansbehov. Manga svart
funktionshindrade behéver personlig assistans hela dygnet.

Behovet aven personlig assistent nattetid skiftar emellertid som framgatt starkt fran brukare till
brukare. En del funktionshindrade efterfragar helt eller delvis den personliga assistans de behover
under dessa timmar endast i ndgon form av jour.

Servicebostader och servicehus

Nigot som hor till det mest angeldgna dr att alla assistansersittningsberittigade som bor i
bostidder med sirskild service far information om sina nya rittigheter. Det giller bide dem som har
servicebostader inspringda i den vanliga bebyggelsen - ligenheter med tillgang till boendeservice - och
dem som har sin bostad i ett servicehus.

Hir r6r det sig ofta om manniskor med stora hjilpbehov, dvs de som allra mest behéver - och hittills
saknat - omfattande personlig assistans fOr att i sin tillvaro uppna 6verblick, helhet, sjalvbestimmande
och integritet.

Om de 6nskar fa hela sitt assistansbehov tillgodosett med assistansersittning och personlig assistans
har de ritt till det. De ska inte behéva kryssa mellan personlig assistans och boendeservice eller servicen
i servicehus - annat dn i den utstrickning de eventuellt sjilva 6nskar det.

I vissa delar av landet bor jimférelsevis manga svart funktionshindrade under pensionsaldern
pé servicehus. Pd andra hall 4r det vanligare att man har inspringda ligenheter med tillgang till en
gemensam serviceresurs, dvs bostider med sirskild service, boendeservice.

Dessa kommunala serviceformer ger inte den sirskilda kvalitet som personliga assistenter medfor.



De priglas av frian ort till ort skiftande resurser, personaltillging dir brukarna generellt inte kan vilja
vem som ska komma, ofta linga vintetider, varierande regelstyrning och dessvirre inte sillan andra
langtgdende institutionstendenser.

Manga brukare valde eller hamnade i dessa serviceformer ddrfor att vanlig hemtjanst inte rickte
till eller av liknande skal. Risken finns att nagra felaktigt uppfattar det sa att assistansersittning och
personlig assistans inte kan komma i fraga, eftersom servicebehovet redan fatt en viss 16sning;

Ingen kan emellertid forvigras assistansersittning darfor att han eller hon har boendeservice eller bor
pa servicehus. Fér dem som for en bittre livskvalitet dr i hogsta grad beroende av personlig assistans far
den hittillsvarande serviceformen givetvis inte utgéra nagot hinder.

Inte heller behéver brukaren mot sin vilja flytta. Lagen siger att rétten till assistansersittning och
personlig assistans giller f6r den som bor pa servicehus eller har serviceboende. Denna lagfista ritt kan
givetvis inte begrinsas eller villkoras genom krav pa avilyttning.

Assistansreformen leder emellertid till minskad efterfragan pa dessa serviceformer. En del brukare
flyttar ocksa ifran servicehus och boendeservice. Assistansreformen kan dven medfora att de nimnda
serviceformerna férindras till f6ljd av annorlunda efterfragan fran brukarnas sida, pa grundval av de
nya forutsittningarna.

Detta bor inte minst medfora att auktoritira institutionsstrukturer i befintligt serviceboende
motverkas.

"Personlig assistent”

Ofta omnimns ritten till personlig assistans som ritt till ”en personlig assistent”. Detta ska dock inte
missforstas som att rittigheten endast giller en enda assistent.

Vad den funktionshindrade har ritt till ir personlig assistans i den utstrickning han dr i behov av.
Sedan kan han ticka detta med det antal personliga assistenter han finner limpligt.

Fo6r den som har jaimférelsevis mindre assistansbehov kan det kanske stanna vid enstaka assistenter -
men for de allra flesta brukare med omfattande assistansbehov, inte sillan innefattande hela dygnet, blir
sjalvklart assistenterna atskilligt fler.

Relationen mellan assistent och brukare

Att ha personliga assistenter medfor ett vildigt kvalitetslyft f6r brukaren. Fér den som har stora
rorelsehinder kan det vara som att antligen fa tillgang till nagot sd praktiskt som armar och ben, hinder
och fotter, att fa en fysisk férmaga och kontroll som man kanske aldrig forut haft.

Och inte bara det: genom att erhalla assistans av personer som du sjilv kunnat vilja ut och som
fortlopande har dina assistansbehov som arbetsuppgift far du framfor allt tillgang till en kompetens
som ger en ny litthet, nya mojligheter i ditt dagliga liv.

Den entydiga erfarenheten ar att relationen mellan brukare och den som ger hjilp paverkas positivt
inom den personliga assistansen jamfort med hemtjinst eller boendeservice.

Det personliga ansvarstagandet, ansvaret att gora sitt bdsta 1 arbetet, kommer till betydligt starkare
uttryck 1 personlig assistans.

Den direkta relationen gor det ocksa omedelbart viktigt f6r brukaren att ta hinsyn till hur assistenten
har det.

I hemtjanst och boendeservice dr diremot det personliga ansvarstagandet i jobbet ofta starkt eftersatt,
inte minst av det enkla skilet att det manga ganger inte spelar sirskilt stor roll vad brukaren anser.

Detta konstaterande ar naturligtvis orittvist vad géller alla dem 1 hemtjdnst- och
boendeservicepersonal som faktiskt tar sitt ansvar i arbetet, men dven de blir lidande av den vi-dom-
relation” som finns i dessa verksamheter.

Ett skil ar att brukaren dér patvingas assistans av personer han utan tvivel skulle undvika i andra
sammanhang. Det ir langtifran ovanligt med personal som behandlar brukarna med nonchalans eller,
dnnu virre, arrogans. Och dnnu vanligare ir instillningen att den och den arbetsuppgiften far naigon
annan i personalen klara av.

I personlig assistans stimuleras ddremot brukaren till ett konstruktivt engagemang i den anstalldes



villkor. En god personlig assistans dr ndgot mycket virdefullt och dirfér ndgonting som man har alla
skil att virna om.

Risken finns givetvis att den anstillde kan bli illa behandlad av brukare med daligt omdéme. Det
giller inom personlig assistans likavil som i hemtjianst och boendeservice, och nagot enkelt recept mot
detta existerar inte.

Brukare med personliga assistenter som pa detta sitt inte visar sig limpliga som arbetsledare och
som till aventyrs inte formar andra sitt forhallningssitt kommer emellertid att relativt snart std utan
personliga assistenter.

Man kan inte tvinga nagon att ta anstillning som personlig assistent eller att mot sin vilja stanna i
arbetet, och just detta forhallande - att den personliga assistansen oftast handlar om ett 6msesidigt val
brukare-assistent - ir i sjilva verket en stor tillgang for arbetsmilj6 och trivsel!

En annan virdefull kvalitet i den personliga assistansen utgors av det forhallandet att relationen
brukare-assistent ir en relation mellan enbart tvd personer. Detta mojliggor en relation subjekt till
subjekt.

I hemtjanst och boendeservice ir erfarenheten annorlunda. Brukarna blir samtalsimnen i
personalgruppen, gemensamma objekt i arbetet, med negativa féljder f6r relationen brukare-hjalpare.
Relationen upphor att vara personlig i och med att den ena parten, brukaren, samtidigt r ett objekt i
personalgemenskapen.

Detta bor uppmarksammas nir det giller fOr assistenter att framéver organisera sig fackligt eller
uppritta gemenskap arbetskamrater emellan.

For merparten brukare kommer det sikerligen alltid att vara en efterstravansvird kvalitet att inte
utgora ett objekt for andra utan i stillet ha en relation individ till individ med assistenten.

Valfrihetens varde

Inga Leffler-Gelotte har i studien ”’Pa vems villkor?” atergivit hur passivitet, krinkningar och vanmakt
foljer ett stort assistansberoende.

Under de gangna aren har vi i handikapprorelsen fatt sa talrika beldgg f6r missférhallanden och
djupt ovirdiga levnadsvillkor att den nu uppnadda assistansreformen alltmer framstatt som en absolut
nédvindighet.

Det offentliga servicemonopolet har medfort att ovirdig behandling av svart funktionshindrade
1 manga fall har kunnat fortga bakom en mur av skyddande tystnad. Ndgra har velat bagatellisera
existerande missférhéllanden eller igonfallande exempel pa patagligt olimpliga befattningshavare med
att flertalet brukare ir n6jda med hemtjansten och att manga goda arbetsinsatser utfors inom denna.

Problemet idr emellertid inte de goda insatserna - utan svarigheterna att komma at fortryck och
krinkningar. Detta kan endast ske genom att brukarna kan vilja till sig god behandling och vilja bort
dalig, f6rodmjukande. (Att genom exempelvis utliggning pa entreprenad byta ut offentliga monopol
mot privata innebar sjilvfallet inte nagot som helst framsteg i detta avseende. Det 6kar inte den
enskildes valfrihet.) Man ska vara medveten om att den enskildes mojligheter att kritisera den hembhjilp
han har och fa rittelse 4r mycket begrinsade.

Han maste vinda sig till politiker och tjinstemin som befinner sig hdgre upp 1 samma hierarki som
han inte dr 6verens med. Inte sillan 4r de sjilva inblandade i den ordning brukaren far illa av. Det
vanligaste ar att politiker och tjainsteman helt enkelt solidariserar sig med kolleger och anstillda som
brukaren kritiserat.

Det offentliga servicemonopolets slutna, hierarkiska struktur uppvisar samma exempel pa
oacceptabla, auktoritira forhallningssitt som vi kinner fran andra hierarkiska system.

De allra senaste aren har en viss vilja till sjalvprovning framskymtat inom den offentliga servicen.
Kritiken fran brukarhall har efterhand bérjat na fram.

Det ricker dock inte med programskrifter och utféstelser att hemtjanst och personlig service ska
respektera brukarnas sjilvbestimmande och integritet.

Manga sociala myndigheter haller sig med programférklaringar fOr sin service som ingen brukare kan
ha ndgot att invinda emot samtidigt som ytterst auktoritira rutiner dominerar i praktiken.



Sjilvbestimmande som brukaren tillerkdnns i ett policydokument behéver med andra ord inte vara
mycket mer virt 4n kostnaden for papper och trycksvirta.

Kriteriet for verkligt sjalvbestimmande ér att brukaren sjilv kan hivda sin ritt genom att utan nagon
utomstaendes ingripande vinda sig till en annan servicegivare om han blir illa behandlad av den han
har. Brukarens valfrihet dr ett absolut villkor for reellt sjalvbestimmande.

Assistansersattningen stéller nu brukaren i rollen som bestillare.

Detta ger en avgoérande maktforskjutning till brukarens férdel. Han dr inte lingre pa nad och onad
hinvisad till den servicegivare han har utan kan fritt vinda sig till ndgon annan serviceproducent om
han si 6nskar.

Blir inte brukaren bemétt med tillborlig respekt och servicevilja vinder han sig till annat hall for att
erhilla sin assistans. Hela denna nyordning kommer att medfora stora kvalitetsforbattringar.

Brukarens nya alternativ

Den enskildes valfrihet dr en av assistanslagstiftningens mest visentliga punkter. Brukaren kan nu fritt
vilja mellan olika alternativ.

Han kan till exempel vilja att anvinda assistansersittningen till att sjilv anstilla sina assistenter och bli
deras arbetsgivare.

Kommunen ir da skyldig att om han sa begir ge honom st6d 1 arbetsgivarrollen.

Brukaren kan ocksa ga in 1 ett kooperativ, en férening, och lata detta vara formell arbetsgivare, medan
han f6r egen del rekryterar assistenterna och ér arbetsledare. Denna form har med stor framgang
provats av de brukarkooperativ som redan finns pa skilda hall 1 landet. Manga fler kooperativ av detta
slag kommer med sikerhet att uppsta med den nya lagstiftningens ikrafttridande.

Ytterligare en mojlighet 4r att skaffa sina personliga assistenter via ett enskilt serviceforetag, Sddana
foretag har dnnu inte hunnit etableras i nagon storre utstrickning, men de bor relativt snart kunna
utgora ett vardefullt alternativ.

Slutligen kan den enskilde vilja att bestalla sin personliga assistans av kommunen.

Det dr viktigt f6r brukaren att sla vakt om sin valfrihet. Inga inte avtal med nagon servicegivare
som binder dig 6ver en lingre tid! Det dr namligen i h6g grad méjligheten att vilja och eventuellt byta
servicegivare som ger styrka at brukarens nu vunna myndighet 6ver den egna tillvaron.

Forsakringskassornas nya roll

Ett huvudskal till att den statliga assistansersittningen inforts dr som framgatt att
assistanstilldelningen ska kunna ske helt och hillet utifran brukarnas assistansbehov. Kommunernas
ekonomi och ambitionsniva ska inte lingre ha nagon betydelse i sammanhanget och paverka
tillgodoseendet av assistans behovet. Assistanstilldelningen ska med andra ord ske utifran helt nya
utgangspunkter.

Det kan da vara viktigt att halla i minnet att de kommunala behovsbedémningar som tidigare gallt
ofta influerats av just sidana hinsyn som assistansreformen stravar bort ifrain! Med andra ord skulle
det strida mot reformens intentioner att lata assistanstilldelningen priglas av tidigare kommunala
bedémningar.

Anledningen till den statliga assistansersattningens bestimda inriktning pa en klart avgransad
krets brukare med stora funktionsnedsittningar ar att just denna grupp funktionshindrade ska
kunna tillférsakras assistans 1 sidan omfattning att deras assistansbehov och assistansefterfrigan
verkligen till fullo ticks. For att detta syfte ska uppnas och de svart funktionshindrade erhalla det
livskvalitativa framsteg som utgor assistansreformens hela avsikt dr det sdledes nodvindigt att frigéra
assistanstilldelningen fran invanda monster och betraktelsesitt. For forsidkringskassorna dr det mot
den bakgrunden en foérpliktigande uppgift och stimulerande utmaning att etablera ett sjilvstindigt
forhallningssitt som svarar mot assistansreformens intentioner. Fran brukarsynpunkt ser vi det ocksa
som mycket virdefullt att det nu for forsta gangen kan utvecklas en professionell handliggning som ar
adekvat till svart funktionshindrades sirskilda assistansbehow.

Forsakringskassorna har en nyckelroll da det giller att omsitta reformens nydanande intentioner i



praktisk verklighet. Det giller - kan man siga - att ersitta en gammal, bristfallig myndighetskultur med
en i grunden ny. Dirvid dr det utan tvivel betydelsefullt att ytterligare férdjupa kinnedomen om svart
funktionshindrades livsvillkor, att kort sagt utveckla en fértrogenhetskunskap som sakerstiller den
viktiga roll som féljer med det nya uppdraget.

Behovsbedomning med efterfragestyrning

En betydelsefull utgangspunkt for assistanstilldelningen ar att den personliga assistansen ska vara
brukarstyrd, dvs efterfragestyrd.

Sjilvbestimmandet forutsitter att assistansen dimensioneras efter brukarens individuella behov
och livsforing, Det dr viktigt att se vilken rorelseriktning i behovsbedémningens beslutsprocess detta
innebir. Det ska inte réra sig om en myndighet, en bedémare utifrin, som mer eller mindre ensidigt
kommer och fastslar vilket behov brukaren har, utan det bor vara denne som initierar faststillandet med
sin assistansefterfragan.

En i hem och familj, arbete och samhaille pa olika sitt engagerad och aktiv person efterfragar och
behover till exempel i allmdnhet mer assistans dn den brukare som lever mer lugnt och tillbakadraget.

Hittills gjorda erfarenheter visar dven att brukare med mycket omfattande funktionshinder 1 regel har
ritt till den assistans de efterfrigar.

Detta far sidgas vara ganska naturligt. Om man har stora assistansbehov inkluderande sadant som att
behova assistans med att dta, att kommunicera etc, da dr hjalpbehovet normalt av ett slag som innebar
att det gor sig gillande i de flesta sammanhang;

Roénen fran Assistansprojektet i Lund anger dartill entydigt att brukarna generellt tar ut mindre
assistans timmar 4n de bedémts ha behov av.

Utvirderingar av STIL-projektet 1 Stockholm har ocksa visat att en uttalad ambition hos manga
brukare dr att kunna ha sa litet assistans som mojligt, att i gorligaste man klara sig sjalv, vara ostord.

Att ha assistans” man inte beh6ver dr knappast nagot som efterstrivas.

Vasentligt mojliggora normalisering

Assistansrittigheten dr som papekats individuell, knuten till den enskilde brukaren. Assistans far
darfor inte forvigras med hinvisning till att anhériga eller vinner borde kunna ge den.

Den funktionshindrade som exempelvis ir gift och kanske har barn ska ha ritt till assistans
som mojliggdr en vanlig, fritt vald familjefunktion och ansvarsférdelning i hemmet: ocksa den
funktionshindrade ska - med assistansens hjilp - kunna diska, laga mat, byta pa spadbarnet etc.

Det dr visentligt att avlidgsna assistansbedémningen fran férlegade pabud i stil med att den
funktionshindrades kaffekopp men inte partnerns ska diskas, etc. Sa fungerar inte ett normalt hushall,
och assistansen ska mojliggéra normalisering,

Effektivare resursanvandning

Assistansersattning beviljas och stills till férfogande efter brukarens beraknade genomsnitts
behov av personlig assistans. Den del av assistansersittningen som inte férbrukas till assistansen och
omkostnader f6r denna atergir till forsakringskassan.

Da det giller personlig assistans handlar det med andra ord om resurser som hela tiden kommer till
anviandning 1 direkt forhallande till brukarens behov och géranden. Annan personlig service i form av
till exempel hemtjianst och boendeservice utgérs diaremot av tillyxade personalresurser utan omedelbar
anknytning till den aktuella efterfragan. Just dirfor att de inte ar efterfragestyrda kan de manga gianger
vara klart 6verdimensionerade, medan de vid andra tillfillen, da de som mest beh&vs, kan vara helt
otillrackliga.

Funktionshindrade foraldrar
Moijligheten att anvinda personlig assistans i rollen som forilder dr en betydelsefull och framétpekande
del av assistansreformen. Hir om nagonsin dr ocksa den goda personkemi som valet av egna assistenter
medger av storsta betydelse. Detta ocksa mot bakgrund av att det sjalvklart 4r en mycket betydande



praktisk och psykologisk fordel att férilderns personliga assistent, och inte ndgon ytterligare person, ar
torildern behyjilplig dven i detta avseende.

Att ha barn ir en naturlig del av livet, och for oss som fatt formanen att bli forédldrar dr det nog svart
att peka ut nagon viktigare. I den man som dven funktionshindrade uppnatt hyggliga levnadsvillkor
och delaktighet i samhallet har férutsittningarna for en helt vanlig tillvaro infunnit sig. Vi ar darfér en
genom dren sjalvklart vixande skara rorelsehindrade som bade har funktionsnedsittningar, dven stora
sadana, och barn.

Praktisk hjalp
Assistentens roll dr en helt annan dn forildrarnas.

Om man som funktionshindrad exempelvis beh6éver assistans nir man dmnar byta bléja pa sitt barn
eller om barnet ska lyftas pa ett sitt man inte sjilv gar i land med, dé dr det helt enkelt praktisk hjilp 1
den aktuella situationen man ir ute efter, ingenting annat.

En funktionshindrad férilder kan saledes beh6va assistans i en del situationer, nagon annans armar
och ben, for sitt utévande av foraldraskapet. Det dr féraldern som har personlig assistent, inte barnet.
Nagon barnflicka eller barnskéterska som tar 6ver finns det inget behov av i sammanhanget.

For funktionshindrade forildrar dr det tvirtom vasentligt att assistenten dr medveten om sin funktion
och till exempel inte anvinder sin eventuella fysiska 6verldgsenhet till att Gverta fordldrarnas roll.

Genom moijligheten att sjilv utse assistent viljer man till sig den eller de assistenter som har ett
trevligt satt mot barnet och som visar fljsamhet och blick f6r sin uppgift.

Det dr forildrarna som har den grundliggande kontakten med barnet. Det dr de som ger barnet
karlek, trygghet, nirhet och virme.

Som foraldrar tar de sjalvklart samma ansvar som andra for sina barn. Personlig assistans kan
innebira ett mycket virdefullt instrument fOr att klara de rent praktiska delarna.

Barnets ratt till sina foraldrar

Barn till funktionshindrade mammor och pappor har samma ritt till sina féraldrar som alla andra
barn. Den ritten giller naturligtvis inte bara spiadbarnet utan dven tredringen, sexaringen, tolvaringen.

Behovet av personlig assistans i forildrarollen kan med andra ord variera efterhand som barnet vixer
och utvecklas. Det kan till exempel handla om tvaaringens 6nskan att sitta i kndet hos mamma eller
pappa, eller femaringens 6nskan att mamma eller pappa ska folja med till lekplatsen eller i 6vrigt dela
tid och intresse med barnet.

Detta kan praktiskt betyda att bli lyft upp till mamma eller pappa av féralderns assistent eller att
denne kor foridlderns rullstol dit man ska.

Ett barn har ocksi ratt till bada sina forildrar!

I en familj dir en av foréildrarna dr funktionshindrad maste dirfor bagge tillférsikras samma
forutsittningar att fullfolja sitt foraldraskap, sin relation till barnet.

Funktionshindrades ritt till personlig assistans ar foljaktligen ocksa ett stod for barnets ritt till sina
torildrar. Tillgodoseendet av denna ritt sammanhinger med forildrarnas forutsittningar.

Dessa forutsittningar dr det meningen att assistansersattningen och den personliga assistansen
kraftfullt ska forstarka; till exempel 1 den vardag dd du som férilder ska ga med din dotter eller son pa
bio eller kanske fotbollsmatch!

Sa gjorde vi

Fran september 1992 har min sambo och jag haft personlig assistans dygnet runt; fram till lagens
ikrafttridande den 1 januari 1994 erholl vi den genom Assistansprojektets forscksverksamhet 1 var
hemkommun Lund.

Tillsammans med nagra andra funktionshindrade har vi bildat kooperativet LILA.

LILA dr den formella arbetsgivaren for de personliga assistenterna, men rekrytering och
arbetsledarskap svarar vi enskilda brukare sjilva for.

LILA har inrittat ett litet kansli som bland annat ombesorjer administrativa tjanster, utbetalning av



l6ner och sociala avgifter for de olika assistenterna etc. Vad vi som brukare har att halla reda pa ar nir
assistenterna arbetar och att manadsvis rapportera om detta till vart kansli.

Var och en av oss har ett bankkonto dir respektive brukares assistansersittning sitts in. Fran dessa
konton utbetalas férutom loner till assistenterna dven ersittning f6r omkostnader som vi brukare har i
samband med att vi ordnar var assistans, till exempel utgifter f6r annonsering, utbildning, fortbildning
m m.

En annan omkostnad som pa detta vis ticks av assistansersittningen dr medlemsavgiften till
kooperativet LILA. LILA skéter manga gemensamma dtaganden och ansvarar bland annat for
forsikringar och annat som sammanhinger med arbetsgivaransvaret.

Sa borjade vi
I augusti 1992 satte vi in en annons i en stor regional morgontidning, Responsen blev mycket god:
nistan innan vi hann blinka bérjade telefonen ringa och vi fick snabbt cirka 60 intresserade svar!

Personlig Assistent

Trevligt halvtidsarbete fran 1 september. Du bir vara minst 20, huslig, flexibel och garna ha kirkort!
Arbetsuppgifter: personlig service, hjilp i hem och hushall, ledsagningmm.

Vi dir tva rorelsehindrade - aktiva, yrkesverksamma och foraldrar till 10 man dotter.

Aven vikarier fir inhopp vilkomna!

Av dem vi fann mest passande f6r vara behov valde vi ut nagra for anstillningsintervju.

Anstillningsintervijuer ér viktiga, men man ska inte 6vervirdera dem. Det ir inte alls sakert att man pa
en gang kan avgora att man kommer att trivas ihop, dven om det kanske spontant kan kidnnas sa. Darfor
ar det oerhort betydelsefullt att inleda varje anstillning pa prov, att alltsa borja med en provanstillning
Over en viss tid.

Vi hade lycka med oss. Vi rekryterade en liten assistentstyrka, och fortfarande arbetar alla hos oss.

Dessutom har vi hela tiden haft ett stort antal vikarier som vi ocksa trivs med. De i4r vil introducerade
1jobbet och kan darfér hoppa in nir sd behovs.

Det dr klokt att sa tidigt som méjligt knyta till sig en krets goda vikarier, eftersom vi som har mer
omfattande och ofta komplicerade assistans behov helt enkelt inte kan klara oss utan assistenter som
kinner oss vil.

Reformhistoria

Den direkta upprinnelsen till assistansreformen utgjordes av 1989 ars handikapputredning. Denna
fick med sina direktiv uppgiften att ligga forslag som skulle kunna forbittra svart funktionshindrades
levnadsvillkor.

STIL

STIL-projektet, ett brukarkooperativ i Stockholm med Adolf Ratzka som ledande kraft, hade da
sedan ett par ar i praktisk forsoksverksamhet visat férdelarna med personlig assistans.

STIL introducerade och etablerade den personliga assistansen i Sverige. Dess ideologiska bakgrund
ar den internationella Independent Living-rorelsen med rétter i USA. STIL-modellen har haft stor
betydelse som exempel och féredéme.

Aven STIL har emellertid varit beroende av kommunala pengar och kommunal vilvilja. Ar 1990
drabbades man exempelvis av indragningar i en kommun i Storstockholmsomradet. Personlig assistans
som tidigare beviljats férvigrades plotsligt. Otryggheten och godtyckligheten 1 den kommunala
assistanstilldelningen markerades drastiskt.

En av de STIL-medlemmar som pa detta vis tvingades aterga till hemtjanst och en férsimrad
assistansituation avled i samband med de uppkomna pafrestningarna.

Serviceupphandlingsratt at brukarna



For mig som foretridare f6r De Handikappades Riksférbund, DHR, stillde utredningsdirektiven
omedelbart den personliga assistansen i fokus. 1989 utarbetade jag dirfor ett forslag till
handikapputredningen om en serviceupphandlingsritt at brukarna -assistans som en individuell
rittighet.

Serviceupphandlingsritten, den individuella assistansrattigheten, blev dirmed DHR:s linje. Inte
endast STIL, utan dven DHR som etablerad handikapporganisation med egen sakkunnigrepresentation
1 utredningen, stod nu bakom en genomgripande assistansreform. Med i bilden fanns dven FUB:s
mangariga krav pa personlig vardare at utvecklingsstérda.

Assistansprojektet

Opinionsbildningen for en assistansreform ledde i borjan av ar 1990 till att tre brukarorganisationer
- De Handikappades Riksférbund (DHR), Riksforbundet for utvecklingstérda barn, ungdomar och
vuxna (FUB) och Neurologiskt Handikappades Riksférbund (NHR) - inbjods att i ndra kontakt med
handikapputredningen genom ett projekt visa hur en reforminsats med personlig assistans bast kunde
tinkas bli utformad.

Med detta inleddes det s k Assistansprojektet. En arbetsgrupp bestiende av Gerd Anden, FUB, P-O
Bengtsson, NHR, samt mig sjdlv som representant f6r DHR, arbetade fram en modell f6r personlig
assistans, byggd pa forslaget om serviceupphandlingsritt at brukarna.

Modellen, som redovisas i skriften” Assistansersittning”’, DHR 1991, kom 1 visentlig utstrickning att
influera det f6rslag handikapputredningen lade fram sommaren 1991.

Handikapputredningen

I handikapputredningens viktiga arbete spelade inte minst ledaméterna Folke Catlsson (s) - med
egen langvarig erfarenhet av stora funktionshinder - och Birgitta Rydberg (fp) centrala roller f6r den
personliga assistansen, bland annat da det gillde att f6rankra assistansersittningen som en direkt
brukartillh6rig, individuell och statligt finansierad rittighet - sa som den nu féreligger.

For assistansreformen blev det till sist avgorande att socialminister Bengt Westerberg (fp) efter
regimskiftet 1991 med betydande handlingskraft gick in f6r att snabbt f6lja upp handikapputredningens
forslag om en ny lagstiftning pa handikappomradet, med assistansreformen som den tyngst vigande
delen.

Bengt Westerberg engagerade sig i det sammanhanget personligen pa ett betydelsefullt sitt i nagra
for assistansreformen sarskilt viktiga fragestallningar, nagot som var av stort virde for den utformning
assistansreformen slutgiltigt fick!

Overblick, helhet, sjilvbestimmande, integritet

Overblick, helhet, sjilvbestimmande, integritet: det ir fyra grundbegrepp for assistansreformen, om
man sa vill fyra honnérsord.

Det dr ord som utsdger fyra mycket viktiga mal f6r den som har ett stort assistansbehov. Det dr fyra
viktiga mal for assistansersittningslagen och den personliga assistansen.

Dessa fyra grundbegrepp dr inte att se som litet spontant utvalda férdelar med assistansreformen: de
utgor 1 stéllet fyra delar som dr avgorande for reformens maluppfyllelse och som hinger samman.

De ir avhingiga av varandra - de maste alla uppfyllas om nidgon av dem ska uppfyllas!

For brukaren betyder de nimligen f6ljande:

1. Overblick

Genom den personliga assistansen erhaller brukaren dntligen 6verblick 6ver sin tillvaro. Det dr han
sjalv som direkt disponerar assistansen hela den tid han behéver den. Den funktionshindrade kan se
dagen, veckan och manaden framfor sig och tinka ”’nu ska jag gora detta i dag och det dir i morgon”.

2. Helbet

Overblick fir den enskilde assistans beroende alltsa genom att sjalv disponera assistansen; men det



fordras ocksa att hans assistansbehov tillgodoses 1 ett stycke, som helhet.

Detta betyder for det forsta att han behéver fa varje del av sitt hjilpbehov tillgodosett. Annars sitter
han dar, inlast i sin funktionsnedsittning, under de timmar da han inte har tillgang till nagon hjalp.

Och han maste for det andra kunna fa hela sitt hjdlpbehov tickt pa ett och samma sitt: av den
personliga assistansen, antingen det nu galler hans morgon- och kvillsbestyr, toalettbesok, stadnings-
och ink6psgbromal, arbete, fritidsaktivitet, umginge med anhériga, vinner, bekanta och obekanta.

Om han inte skulle fa hela sitt hjilpbehov tickt av assistansersittning och personlig assistans blev
hans tillvaro precis som forut uppsplittrad. Inte bara han sjilv utan ofta 1 dnnu hogre grad hemtjinsten
och kanske ytterligare myndigheter skulle styra hans dag. Han skulle sakna 6verblick och helhet. Men
genom assistansersittningen och personlig assistans far han det!

3. Sjalvbestdmmande

Overblick och helhet ligger grund fér sjilvbestimmande. Genom den personliga assistansen far den
svart funktionshindrade brukaren armar och ben, och han erhéller dirmed direkta uttrycksméjligheter
tor sina 6nskemal och sin vilja.

Detta dr ingenting mirkvirdigare dn att exakt som alla andra ha de fysiska redskapen f6r en normal,
sjalvvald livsféring. "Normal” inte i betydelsen normerad av regler och “lagom-f6r-funktionshindrade”-
tinkande, utan i betydelsen efter egna behov och avgéranden, som for varje annan myndig medborgare.

4. Integritet

Till sist - och kanske forst - integritet. Att vara subjekt 1 sitt eget liv, inte objekt. Att ha 6verblick och
helhet, att med samma férutsittningar som andra saledes kunna tinka i dag ska jag ...”.

Integritet dr att bli respekterad som den individ man ér, som den personlighet man ar. Det betyder
att fa tillgang till assistans som medger bibehallen virdighet, ett okrankt brukar-jag ocksa i de mest
personliga situationer.

Integritet dr att inte stindigt behéva motivera sina géranden infér en myndighet for att eventuellt
kunna utféra dem.

Integritet innebir att ocksa den funktionshindrade manniskan har ett oberoende 1 privatliv, familjeliv
och yrkesliv, dir hon kan vara ett kinnande, tyckande och handlande subjekt, med sina angeligenheter,
laster och lustar och gra vardagar.

Det bor nu vara tydligt vad 6verblick, helhet och sjilvbestimmande betyder for de starkt
assistansberoende nir det giller att uppna integritet och fullgoda existensvillkor. Fér ingen annan ar
assistansen, den personliga assistansen, sa viktig, For just den kretsen ska assistansreformen darfor inte
bara medféra en begrinsad forbattring, utan en insats som fullt ut medger dven svart funktionshindrade
vad vi talat om: 6verblick, helhet, sjdlvbestimmande och integritet!

ur Personlig assistans, Larson forlag, 1995



