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Abstrakt

Syfte: Att 6ka forstaelsen for personlig assistans och att studera assistansberéattigades asikter om
och erfarenheter av kommunen, personliga assistenter och boende. I undersékningen studeras
funktionshinderlagen samt hur artikel 19 i FN:s konvention om rittigheter for personer med
funktionsnedsittning uppfylls i Finland.

Metod: Semistrukturerade intervjuer utfordes under hosten 2019 med 14 assistansberéttigade
i dldern 13 till 72 &r, medelaldern var 43 .4.

Resultat: Resultaten visade att personlig assistans &r oerhort viktig oberoende vilken
funktionsnedsittning personen har. Storsta delen av personerna med intellektuell
funktionsnedsittning anség att serviceboende ar en ldmpligare boendeform &n ett eget hem med
assistans dygnet runt. Asikten om man borde kriva utbildning av assistenter fordelades jimnt.
Artikel 19 i FN:s konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning ansags inte
helt f6ljas i Finland.

Diskussion: Resultaten visade att kommuner bor satsa pa individuella beslut samt att skraddarsy
boendeldsningarna. Tjansterna som personer med funktionsnedséttningar ar beréttigade till
borde informeras Oppet om. Funktionshinderlagen har mycket tolkningsutrymme och
resurskravet mojliggor att vissa grupper diskrimineras. Vissa personer med funktionsnedséttning
kan inte bo i eget hem med personlig assistans vilket star i konflikt med artikel 19 i FN:s
konvention om réattigheter for personer med funktionsnedséttning. Man borde sjélv f& vilja sin
assistent eftersom personkemin &r viktig.

Sokord: personlig assistans, personer med funktionsnedséttning, FN:s konvention om réttigheter
for personer med funktionsnedsittning, funktionshinderlagen, serviceboende, personliga
assistenter
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1. Introduktion

1.1 Syfte

Syftet med undersokningen var att oka forstaelsen for personlig assistans och att studera
assistansberittigades asikter om och erfarenheter av kommunen, personliga assistenter och
boende. I undersdkningen studeras dven bestimmelserna om personlig assistans i
funktionshinderlagen samt hur artikel 19 i FN:s konvention om réttigheter for personer med

funktionsnedséttning (CRPD, 2006) uppfylls 1 Finland.

1.2 Centrala begrepp

En gravt handikappad person ér enligt 8 ¢ § 1 lagen om service och stod pd grund av handikapp
(981/2008) en person med ett langvarigt eller framskridande handikapp eller en sadan sjukdom
som upprepningsvis krdver en annan persons hjélp for att klara av de funktioner som hor till
normal livsforing. Begreppet handikapp anses numera fordldrat och det anvidnds nédstan
enbart 1 lagstiftningen (Nordlund-Spiby, 2018). Istéllet har man bdrjat tala om
funktionshinder och  personer med funktionsnedsdttningar.  Personer med
funktionsnedséttning innefattar bland annat personer med varaktiga fysiska, psykiska,
intellektuella eller sensoriska funktionsnedsittningar, vilka i samspel med olika hinder kan
motverka deras fulla och verkliga deltagande 1 samhéllet pa lika villkor som andra (CRPD,
2006). Intellektuell funktionsnedsittning och utvecklingsstdorning betyder samma sak
(Arvidsson, 2016). Personer med intellektuell funktionsnedsittning innefattar personer
med stor variation i intellektuell formédga, de flesta har en lindrig funktionsnedséttning
men det finns dven de med mattlig eller grav funktionsnedsittning.

Serviceboende ar enligt 8 § 1 lagen om service och stdd pd grund av handikapp (981/2008)
en service som kommunen &r skyldig att ordna for en gravt handikappad. Ifall tillrdcklig
omsorg inte kan tryggas till den gravt handikappade genom &tgirder inom den 6ppna varden &r
kommunen dock inte skyldig att ordna serviceboende. Social- och hdlsovardsministeriet (2012)
betonar att serviceboende kan ordnas pa olika sitt, 1 ett servicehus, som gruppboende, som
utspritt boende eller i1 en enskild bostad som en gravt handikappad besitter. I handboken om
funktionshinderservice framgar att service och tjénster i anslutning till boendet kan vara
forflyttningar, pakladning, personlig hygien, mathushallning och stddning av bostaden samt

tjdnster som behdvs for frimjande av den boendes hélsa, rehabilitering och trivsel (THL, 2019).
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1.3 Personlig assistans

Personlig assistans &r ett hjdlpmedel som mdjliggor for den handikappade att utfora de sysslor
och bestyr som den handikappade inte klarar av att utféra sjdlv pa grund av en
funktionsnedséttning eller sjukdom (Nurmi-Koikkalainen, 2009). Personlig assistans dr en
anvindarstyrd tjdnst som grundades som en del av American Independet Living—rorelsen i
slutet av 1960-talet (Egard, 2011). Ideologin har spridit sig over hela viarlden och fungerar som
ett stodsystem for personer med funktionsnedséttningar. I personlig assistans definierar den
person som har behov av assistans de saker och uppgifter som ska utforas (Nurmi-Koikkalainen,
2009). Det dr alltsd den assistansberdttigade som bestimmer vem som assisterar, vad
assistansen innehaller samt nér, var och hur assistansen utfors.

Enligt 8 ¢ § 1 lagen om service och stdd pa grund av handikapp (981/2008) ses personlig
assistans som en nddvandig hjélp som en gravt handikappad har behov av hemma eller utanfor
hemmet. Personlig assistans kan beviljas i de dagliga sysslorna, i arbete och studier, i
fritidsaktiviteter, 1 samhéllelig verksamhet samt i upprétthéllande av sociala kontakter. Syftet
med personlig assistans dr att den ska hjdlpa en gravt handikappad att gora sina egna val nér det
géller att frimja fOrutsittningarna att leva och vara verksam som jamboérdig medlem av

samhéllet samt forebygga och undanrgja oldgenheter och hinder som handikappet medfor.

1.3.1. Personlig assistans i de dagliga sysslorna

Det framgar i handboken om funktionshinderservice att dagliga sysslor dr sysslor bade i och
utanfor hemmet, vilka betraktas generellt som sedvanliga funktioner 1 livet (THL, 2019).
Sysslorna avses upprepas med vissa tidsintervaller, antingen dagligen eller mer séllan. Till de
dagliga sysslorna hor t.ex. rorlighet, pakladning, skotsel av personlig hygien, klddvard och
matforsorjning, skotsel av hemmet och utrittande av drenden (Nurmi-Koikkalainen, 2009). Ifall
den svart funktionsnedsatta personen bor pa serviceboende dir de dagliga sysslorna tryggas av
personalen, kan den personliga hjélpen inriktas till de dagliga sysslorna utanfér hemmet. Enligt
8 ¢ § 1 lagen om service och stdd pa grund av handikapp (981/2008) ska personlig assistans
ordnas 1 dagliga sysslor i den utstrickning det 4r nddvéndigt for den gravt handikappade.

1.3.2. Personlig assistans i arbete och studier
I handboken om funktionhinderservice framgar att med arbete avses att personen med svar
funktionsnedsdttning &r antingen 1 ett anstdllningsforhallande eller har foretagsverksamhet

(THL, 2019). Med studier avses studier som leder till en examen eller ett yrke, eller sddana
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studier som forstarker yrkesskickligheten hos personen med svar funktionsnedséttning. I den
grundldggande utbildningen ir det kommunens utbildningsviasende som i forsta hand ansvarar
for personlig assistans, men ifall den dr oldmplig eller otillracklig har handikappservicen en
sekundir skyldighet att ordna personlig assistans. I gymnasier eller hogskolor ordnas den
personliga assistansen i forsta hand med stod av handikappservicen. I 8 ¢ § i lagen om service
och stdd pa grund av handikapp (981/2008) finns bestimmelser att personlig assistans ska

ordnas i arbete och studier 1 den utstrickning det 4r nddvandigt for den gravt handikappade.

1.3.3. Personlig assistans i fritidsaktiviteter

Handboken om funktionshinderservice beskriver fritidsaktiviteter som aktiviteter dar personen
behover hjidlp och som inte hor till de dagliga sysslorna eller arbete och studier (THL, 2019).
Fritidsaktiviteterna beror pd sjdlva personen med funktionsnedséttning och omfattar dven
samhiillelig verksamhet och uppritthéllande av sociala kontakter. Aven om personen med svér
funktionsnedsattning bor pa serviceboende, dir &vriga sysslor tryggas av personalen, kan
personen bli beviljad personlig assistans i fritidsaktiviteter. Det centrala dr att personens
individuella behov tas i beaktande. Personens livssituation, karaktir, fOrvédntningar och
intressen inverkar pd i1 vilken omfattning hen behover hjélp. Enligt 8 ¢ § 1 lagen om service och
stod pa grund av handikapp (981/2008) ska personlig assistans ordnas i fritidsaktiviteter minst
30 timmar per manad, om inte ett mindre timantal racker att tillforsékra den gravt handikappade
nddvindig hjilp. Enligt handboken om funktionshinderservice kan kommunen séledes vara
skyldig att bevilja ett storre antal timmar &n 30 timmar per manad eller i specialfall bevilja farre
timmar (THL, 2019). I sadana fall ska kommunen utreda och pévisa att ett storre antal inte &r

nddvindigt for personen med en funktionsnedsittning.

1.4 Ratten till personlig assistans

Personlig assistans blev en subjektiv réttighet for gravt handikappade 1 samband den nya
lagreformen 1 funktionshinderlagen ar 2009 (Korkonen, 2016). I handboken om
funktionshinderservice papekas att personer med intellektuell funktionsnedséttning ocksé har
ratt till personlig assistans (THL, 2019). Det kan vara svart for dem att uttrycka sina hjdlpbehov
men det betyder dnda inte att de inte skulle ha resurser att definiera sin assistans bara de far
tillrackligt med tid och stod av andra. I regeringens nya lagforslag konstateras att personen inte

forutsétts ha ndgon speciell funktionsnedsattning eller sjukdom, utan det viktiga &r att bedoma
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personen pé individuell niva. Man har rétt att kombinera personlig assistans med andra tjénster,
t.ex. serviceboenden och hemtjansten (Nurmi-Koikkalainen, 2009).

Enligt handboken om funktionhinderservice kopplas rétten till personlig assistans till de
objektiva orsakerna till funktionsnedséttningen, inte till en viss alder (THL, 2019). Darmed har
ocksa dldre personer med funktionsnedsittningar och personer som drabbats av en
funktionsnedséattning vid hogre alder ritt till service och stodinsatser. Personer med sjukdomar
och funktionsnedsattningar som har ett samband med normalt aldrande omfattas dock inte av
funktionshinderlagen. I funktionshinderlagen nimns inte nagon nedre &ldersgrins for personlig
assistans och ddrmed kan ocksé barn ha ritt till personlig assistans. Personlig assistans hos barn
méste alltid beddomas individuellt och svara pa barnets behov gentemot sin alder och

utvecklingsniva.

1.4.1. Resurser att faststdlla behovet av hjdlp

I8 ¢ § i lagen om service och stdd pa grund av handikapp (981/2008) finns bestimmelser om
att den gravt handikappade forutsitts ha resurser att definiera assistansen innehall och sittet att
ordna den. I handboken om funktionshinderservice framgér att regeringen dverldmnade en
proposition med forslag till lag om funktionshinderservice till riksdagen den 27 september 2018
men den forfoll d& social- och hilsovardsreformen sprack och regeringen foll i mars 2019
(THL, 2019). Avsikten med regeringens proposition RP 159/2018 rd (Finlands riksdag, 2018)
var att lagen om service och stdd pd grund av handikapp och lagen angéende specialomsorger
om utvecklingsstorda skulle slds samman till en ny lag om funktionshinderservice. Enligt
social- och hélsovardsministeriet (n.d.) torde foljande regering ta stéillning till hur
funktionshinderservicen ska reformeras. I social- och hélsovardsministeriets presentationsblad
(2017) om lagforslaget framgar att resurskravet finns kvar. Bevarandet av resurskravet
bedomdes av en del remissinstanser daligt med tanke pa jdmlikheten mellan personer med
funktionsnedséttning och av en del ndodvéndigt for att trygga sjdlvbestimmanderitten for
personer med funktionsnedsittning. Ahola och Konttinen (2011) menar att forutsittningen att
personerna med grav funktionsnedséttning ska sjdlva vara aktiva och definiera assistansen
innehall innebdr att en del personer med funktionsnedsittningar blir utanfor rétten till personlig
assistans. I handboken om funktionshinderservice papekas att &ven om personen med en svar
funktionsnedséattning har svart att utrycka sig kan personen bli hord med olika metoder, sdsom
tolkning eller att ty sig till anhdrigas och nérstdendes expertis (THL, 2019). Faststdllande av

hjélpbehovet far dock inte enbart grunda sig pa andra méanniskors dsikter.
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1.5 Sétt att ordna personlig assistans

I 8 d §ilagen om service och stdd pa grund av handikapp (981/2008) finns bestimmelser att
kommunen ska beakta den gravt handikappades egna asikter och Onskemal samt det i
serviceplanen definierade individuella hjélpbehovet och den handikappades livssituation i sin
helhet nédr det bestdms pa vilket sétt personlig assistans ska ordnas. I handboken om
funktionhinderservice framkommer att kommunen kan ordna personlig assistans med
arbetsgivarmodellen, servicesedel eller som egna tjinster eller koptjanster (THL, 2019).
Oberoende vilken modell anvénds dr det kostnadsfritt for klienten. Klienten ska f& information
om vilka alternativ det finns for att kunna framfOra sin asikt om det lampligaste sittet att ordna
servicen. Nar det bestdms pa vilket sétt personlig assistans ordnas &r det viktigt att kriterierna
for personlig assistans uppfylls, d.v.s. att klienten sjélv far definiera vem, vad, hur, var och nér
hen behover hjdlp (Nurmi-Koikkalainen, 2009). Traditionella serviceboenden, boendetjénster

och hemtjansten uppfyller inte dessa kriterier.

1.5.1. Arbetsgivarmodellen

I handboken om funktionhinderservice framgar att arbetsgivarmodellen innebér att personen
med funktionsnedséttning sjilv fungerar som arbetsgivare och avlonar assistenten (THL, 2019).
Kommunen ersétter personen for kostnaderna som avlonandet av en personlig assistent medfor
samt de dvriga nodvéndiga och skéliga kostnaderna som en arbetsgivare ska betala enligt lag.
For kommunen dr arbetsgivarmodellen den billigaste och troligen den léttaste modellen att
ordna 1 praktiken, vilket medfor att denna modell anvinds mest 1 Finland (Malmlund, 2017).
Fordelen med arbetsgivarmodellen dr att personens sjdlvbestimmanderitt forverkligas bast 1
denna modell, men den kréver tydligare definitioner i lagstiftningen sa att ansvarsfrigorna
16ses. Kantamaa (2017) menar att arbetsgivarmodellen dr bra da nér den gravt handikappade

har tillrdckliga resurser att fungera som arbetsgivare.

1.5.2. Personlig assistans med servicesedel

I'lagen om servicesedlar inom social- och hilsovarden (569/2009) definieras servicesedeln som
en utfdstelse om att ersitta kostnaderna for en tjénst som tillhandahalls av en serviceproducent
upp till det virde som kommunen faststillt pa forhand. I servicesedelsystemet finns tre centrala
aktorer, nimligen kommunen, klienten och serviceproducenten (Melin, Tuominen-Theusen &
Koila, 2010). Kommunen bestimmer om servicesedlarnas ibruktagande, vdrde, malgrupp och

dess koptjanster samt om kriterierna for serviceproducenterna medan klienten viljer
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serviceproducenten som sedan producerar klientens service (Linnosmaa, 2012). Valfriheten ar
ett centralt begrepp i servicesedelmodellen och enligt Linnosmaa (2012) omfattar den bade
fordelar och nackdelar. Fordelen &r att det kan uppsta konkurrens bland serviceproducenterna
vilket bidrar till att serviceproducenter specialiserar sig inom vissa omraden och nackdelen &r
att det mojliggor ett fenomen dér serviceproducenterna kan vilja att producera sin service

enbart till de kunder de anser som litta och 1onsamma.

1.5.3. Personlig assistans som koptjdnst eller som kommunens egen tjdinst

I handboken om funktionhinderservice framgéar att kommunen kan ordna personlig assistans
inom ramen fOr sin egen verksamhet eller i samarbete med andra kommuner eller
samkommuner, eller som koptjénst av antingen en offentlig eller privat serviceproducent (THL,
2019).14 § i lagen om planering av och statsunderstdd for social- och hilsovarden (1309/2003)
finns bestimmelser om att kommunen eller samkommunen ska forsékra sig om att den
anskaffade privata serviceproducentens service motsvarar den niva som krivs av motsvarande
kommunala verksamhet. Nér personlig assistans ordnas som koptjinst beviljas den enskilda
klienten en betalningsforbindelse ddar kommunen och serviceproducenten kommit Gverens om

koptjénstens innehdll och dess priser (Nurmi-Koikkalainen, 2009).

1.6 FN:s konvention om réattigheter for personer med funktionsnedséttning

FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedséttning (CRPD, 2006) 6ppnades
for undertecknande i mars 2007 och samma manad var Finland bland de forsta linder som
undertecknade konventionen (Mahlamaéki, 2015). Konventionen tridde internationellt 1 kraft i
maj 2008. Det skedde ett stort framsteg for att forsvara och respektera rattigheterna for personer
med funktionsnedsdttning i maj 2016 nér Finland ratificerade konventionen och dess fakultativa
protokoll (STM, 2016b). Syftet med konventionen &r att frdmja, skydda och sédkerstélla det fulla
och lika atnjutandet av alla ménskliga réttigheter och grundlédggande friheter for alla personer
med funktionsnedsattning och att fraimja respekten for deras inneboende viarde (CRPD, 2006).
I konventionen betonas att personer med funktionsnedsittning har rétten att fullt ut delta 1
samhéllet och horas 1 allt beslutsfattande som géller dem sjilva (STM, 2016a). Personer med
funktionsnedséttning har rétt att leva ett sjdlvstandigt liv som en del av sin egen narmiljé utan
diskriminering. De centrala principerna i konventionen dr delaktighet, tillgdnglighet och

individuellt sjdlvbestimmande.
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1.6.1. Artikel 19

Artikel 19 1 FN:s konvention om réttigheter for personer med funktionsnedséttning handlar om
ritten att leva sjélvstindigt och delta i samhéillet med lika valmdjligheter som andra personer
(CRPD, 2006). I denna artikel ingér att personer med funktionsnedsittning inte ar tvungna att
bo 1 sdrskilda boendeformer, utan de har som andra personer mdjlighet att vilja sin
boséttningsort och var och med vem de vill leva. Isolering och avskildhet fran samhéllet skall
forhindras genom att personer med funktionsnedsittning har tillgdng till olika former av
samhaéllsservice, bade 1 hemmet och inom sérskilt boende, och till annan service som &r
nddvindig for att stddja boende och deltagande 1 samhillet. Samhaéllsservice och anldggningar
som &r avsedda for allménheten ska vara tillgéngliga och uppfylla behoven for personer med

funktionsnedsattning.

2. Metod

2.1 Sampel

I undersokningen deltog 14 personer, varav atta var kvinnor och sex var min. Alla deltagare
anvéander personlig assistans via en privat serviceproducent. Deltagarna som har intellektuell
funktionsnedsattning (8 st.) fick stdd 1 att svara pa fragorna av en fordlder. I undersdkningen
deltog ett barn. Medelaldern var 43.4, den dldsta respondenten var 72 &r och den yngsta var 13

ar.

2.2 Instrument

Data samlades in med hjélp av intervjuer. Intervjuer ar en ldmplig datainsamlingsmetod for att
forstd fenomen och situationer (Danielson, 2012). Intervjuerna i denna undersdkning var
semistrukturerade. De genomfordes med ett pd forhand uppgjort intervjuschema (Bilaga 1),
som gav plats for uppfoljningsfragor och deltagarnas egna reflektioner, kommentarer och

erfarenheter.

2.3 Procedur

I september 2019 skickades via en privat serviceproducent en forfragan till totalt 59 personer
om att fa skicka en inbjudan till intervju om personlig assistans. Inbjudan till intervjun
skickades till 23 personer, slutligen deltog 14 personer i undersdkningen. Intervjuerna

genomfordes oktober 2019 i1 form av en traff pa en plats som deltagaren sjélv fick vilja. Nio

7



Isabella Roitto

intervjuer genomfordes hemma hos deltagaren, tre i en caféteria och tvd pd bibliotek.
Intervjuerna bandades in med applikationen “Rostmemo” pa iPhone. En av intervjuerna
bandades inte in pd grund av att deltagaren inte O6nskade det. Intervjuernas langd varierade
mellan 29 till 99 minuter. Alla deltagare skrev under ett samtycke i samband med intervjun
(Bilaga 2). I november 2019 transkriberades intervjuerna pa originalspraket. 11 intervjuer

gjordes pa svenska och tre pé finska.

2.4 Etiska aspekter

Respondenterna som deltog undersokningen var alla anonyma. Studien foljde de etiska
principer betrdffande vetenskaplig forskning med ménniskor som stipuleras i the Declaration
of Helsinki (World Medical Association, 2008) samt riktlinjer for forskningsverksamhet
utgivna av the Finnish Advisory Board on Research Integrity (2012). Samtliga namn pa
respondenter som anvénds i1 detta arbete dr pseudonymer. For att personerna inte ska kidnnas
igen dr deras bostadsort inte nimnd och diagnoserna &r inte mycket specifika. Deltagarna i
undersokningen informerades om att de hade mojlighet att halla en paus nér som helst under
intervjun. Undersokningens syfte och typen av fragor som skulle stéllas delgavs deltagarna fore
intervjun paborjades. Det podngterades att intervjuerna skulle bandas in och anvédndas endast
for denna undersokning. Niar undersokningen &r publicerad kommer intervjumaterialet att

forstoras.

3. Resultat

Atta intervjuade har intellektuell funktionsnedsittning och sex har en annan typ av
funktionsnedséttning. Alla intervjuade har beviljats personlig assistans till fritidsaktiviteter, sju
personer har beviljats assistans ytterligare till dagliga sysslor och en person har beviljats till
ytterligare dagliga sysslor och arbete. De beviljade assistanstimmarna varierar fran 15 till 248
timmar per mdnad. Fem personer anség att deras timantal inte ticker behovet och en var delvis
av den asikten. Storsta delen av de personer som ansag att deras timantal inte ticker deras behov
var personer med intellektuell funktionsnedséttning. Fyra personer ansdg att deras beviljade
timantal ticker deras behov och fyra personer var delvis av den asikten. For sammanfattning

av de intervjuade och deras personliga assistans, ses Tabell 1.



Tabell 1
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Sammanfattning av de intervjuade och deras personliga assistans

Peter

Anna

Kalle

Jesper

Lisa

Frida

Rikhard

Sofia

Kevin
Johanna

Markus

Maria

Mikaela

Lena

Diagnos

Lindrig intellektuell
funktionsnedséttning

Mattlig intellektuell
funktionsnedsittning och
fysisk funktionsnedséttning
Fysisk funktionsnedséttning
Grav intellektuell
funktionsnedsittning
Fysisk funktionsnedséttning
Intellektuell

funktionsnedséttning

Lindrig intellektuell
funktionsnedsittning

Hjarnskada

Downs syndrom
Fysisk funktionsnedséttning

Lindrig intellektuell
funktionsnedsittning

Flera somatiska
funktionsnedséttningar

Intellektuell
funktionsnedséttning

Fysisk funktionsnedséttning

Timantal beviljat
per ménad

30

16

150

123

248

30

48

80

20
30

15

180

30

48 + 30

For vad ar assistansen
beviljad

Fritidsaktiviteter

Fritidsaktiviteter

Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter

Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter

Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter

Fritidsaktiviteter
Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter

Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter

Fritidsaktiviteter
Fritidsaktiviteter
Fritidsaktiviteter
Dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter
Fritidsaktiviteter

Arbete, dagliga sysslor
och fritidsaktiviteter

Técker timantalet
behovet

Delvis ja

Nej

Ja

Nej

Ja

Delvis ja

Nej

Ja

Delvis nej
Nej

Delvis ja

Nej

Ja

Delvis ja
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3.1 Presentation av de intervjuade

Peter

Peter édr en 30-4rig man med en lindrig intellektuell funktionsnedséttning. Han fick stod av sin
far fOr att svara pa intervjufragorna. Peter ar tillsvidare beviljad personlig assistans 30 timmar
1 ménaden for fritidssysslor. Peter anvénder personlig assistans fraimst pa sondagar, och anser
att det beviljade timantalet &r ganska optimalt. Litet fler timmar skulle vara vilkommet da det
skulle mojliggora assistans dven under vardagar och 16rdagar. Innan han beviljades personlig
assistans var situationen mycket svar. Peter kdade i fyra ar att {4 en sé kallad fritidsvin fyra
timmar 1 manaden och till sist fick han det en gang ett par timmar, och sen var det slut. Nu har
Peter anvint assistans i ca tre ar. Han har en servicesedel och den personliga assistansen
anordnas av en privat serviceproducent. Han har alltid anvént samma serviceproducent. Peters
far fick hora om mojligheten till personlig assistans via andra fordldrar pa serviceboendet.
Personlig assistans dr oerhort viktig for Peter och den hjélper honom att gora saker som han

annars inte kunde gora p.g.a. sin funktionsnedséttning.

Peter och kommunen

Nir Peter hade hittat den serviceproducent han ville anvdnda ansdkte han om personlig assistans
av kommunen. Det tog inte linge for kommunen att gora ett beslut, en vecka eller tva.
Kommunen sade att de kan erbjuda Peter 30 timmar i ménaden, det var ingen sirskild
diskussion om timantalet. Peter upplevde inte diskriminering i ansdkningsprocessen och han
fick sjélv vélja pa vilket sétt den personliga assistansen skulle ordnas. Peters far anser att det
kanske skulle behdvas mera information och stod fran kommunen och socialhandledarna.
Kommunen informerade inte alls om t.ex. den personliga assistansen. Det finns inget
kontakttagande frdn kommunens sida utan man maste ta reda pa allt sjdlv. Peters far upplever
det vidldigt svart att nd socialhandledarna. De sitter l&ngt borta och man méste antingen anvénda

e-post eller komma ihag telefontiderna.

Peter och de personliga assistenterna

Det tog max. en manad, med alla formalia, att hitta en ldmplig assistent till Peter. Han
intervjuade tre kandidater och valde den ldmpligaste. Peters personliga assistent har varit
samma person dnda sedan borjan och de har samarbetat s& gott som oavbrutet i ca tre 4r. Endast

under forra sommaren hade Peter en vikarie. Assistentens frimsta uppgift ar att fungera som en
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lank till samhéllet. Tillsammans hinger de pa stan, gér pa bio och handlar mm. Enligt Peter ska
en assistent vara snill och fin. Peters far menar att en bra assistent har forstéelse for den person
hen assisterar och pa ett visst sdtt ska hen vara den delen av hjdrnan som inte fungerar.
Anvindaren av assistans ska sta 1 forgrunden och assistenten finns i bakgrunden som stéd. Peter
upplever sin assistent som sin kompis. Enligt Peters far ska det inte krdvas av assistenter ndgon
formell skolning utan det viktiga dr att de har umgéngeskunskap, vilja och férméga. Dock ér

det bra med en introduktion till arbetet.

Peter och boende

Peter bor med sin katt i ett serviceboende dér han har sin egen radhusldgenhet med ett rum,
vardagsrum, kok och toalett. Det finns personal som hjilper Peter med bl.a. méaltiderna och att
ta sin medicin, men det ordnas ingenting utdver de timmar som han anses behova vard. Peter
har bott dédr ca atta ar och han trivs bra. Det negativa dr att boendet &r lite avsides och
trafikforbindelserna dr daliga. Innan Peter flyttade till sitt nuvarande hem bodde han i ett boende
dér han hade enbart ett eget rum. Vardagsrummet och koket var gemensamt med andra boenden
som Peter inte alls kom 6verens med. Da fanns det inte heller mojligheter att gd ut med hjélp
av en assistent s Peter blev helt forstord. Han flyttade dit for det erbjods inga andra alternativ.
Peters far tror att Peter skulle klara av att bo 1 ett helt eget hem och klara vardagen med hjélp
av personliga assistenter men detta skulle forutsatta att assistenterna kommer pa utsatta tider.
Bista 16sningen pa boende vore ndgot centralt stille dér det finns andra ménniskor att vinda sig

till. Ifall man bor pa landsbygden borde kollektivtrafiken fungera bra.

Anna

Anna dr en 41 ar gammal kvinna med en méttlig intellektuell funktionsnedséttning och en fysisk
funktionsnedsattning. Hon deltog inte sjdlv i intervjun, utan hennes mor svarade pa fridgorna for
henne. Anna har haft personlig assistans for fritidsaktiviteter 1 tvé &r. Ett &r ordnades det med
arbetsgivarmodellen och ett 4 som koptjanst till en privat serviceproducent. Vid
intervjutillfillet ordnades assistansen som koptjdnst och kommunen hade beviljat Anna en
betalningsforbindelse for 16 h/méan. Den var tidsbunden till ett &r, och numera &r ifrdgavarande
betalningsforbindelse inte i kraft. Annas mor sade att det var oklart hur assistansen skulle se ut
1 fortsdttningen men troligen skulle Anna bli tvungen att byta serviceproducent. Annas mor
onskar att Anna hade lite mera assistanstimmar. Hon d&lskar att rora pa sig, och mera
assistanstimmar skulle mojliggora fritidsaktiviteter dven vardagskvéllar. Nu anvénds

assistansen framst om helgerna. Anna dr ndjd med sin assistans och den dr viktig for henne.
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Anna och kommunen

Annas mor upplever att de maste kimpa hart for att {4 ett beslut om personlig assistans. Det tog
totalt ett dr att fa beslutet. Forsta gangen de ansdkte om personlig assistans fick de av kommunen
ett beslut enligt en helt annan paragraf. Socialhandledaren pastod att det inte fanns nagot som
personlig assistans 1 deras kommun. Med hjidlp av en jurist skickade Annas mor till
socialhandledaren en slideshow dér det framgick vad personlig assistans for fritidsaktiviteter
ar. Eftersom man inte kunde gora besvér pa beslutet direkt till kommunen, gjorde Annas mor
besvir till Regionforvaltningsverket. En tid efter att besvéret var gjort ringde Annas mor till
socialhandledarens chef for att kolla situationen. Chefen sade att det ar klart att det finns
personlig assistans i deras kommun. Sedan gjordes en ny ansdkan for 30 timmar i ménaden och
slutligen fick Anna ett beslut om 20 timmar i manaden. Det gavs ingen motivering varfor Anna
inte fick de 30 timmar i manaden som hon ansdkt om. Forsta aret ordnades assistansen enligt
arbetsgivarmodellen eftersom det fanns inga andra val. Nir Anna &ntligen fick byta till
serviceproducent maste hon pruta pa timantalet. Det sjonk fran 20 till 16 timmar i ménaden.
Enligt Annas mor ir arbetsgivarmodellen véldigt skor eftersom personaladministration ligger
pa den anhorigas ansvar. Hon ser bara positiva saker i att anvidnda en serviceproducent. I det
stora hela upplevde Anna och hennes mor diskriminering i processen att bli beviljad personlig

assistans, och kénner att de inte fick tillrdcklig stod eller info av kommunen.

Anna och de personliga assistenterna

Anna har tva kompetenta och erfarna assistenter. Det tog inte ldnge att hitta assistent, ca tva
veckor. Hon har inte behovt byta assistent, enbart komplettera med en till. Anna upplever sina
assistenter som sina kompisar. Det mirks t.ex. sa att &ven om Anna vet att hennes assistent ska
komma nésta sondag sd kan hon ringa sin mor flera ganger i veckan for att bekrifta tiden. Anna
gér med sin assistent t.ex. pa bio, teater och diverse utflykter. Assistenterna ér otroligt viktiga
for henne, troligen viktigare én assistenterna sjilva forstdr. Som Annas assistent ska man vara
lyhord och fa fram det hon 6nskar. Annas mor anser att serviceproducenter kunde ordna nagon
halv-, eller heldagsinskolning for personliga assistenter, men det viktigaste dr &nda att
assistenten har den sociala kompetensen. Annas mor tycker att ordet personkemi &r lite absurt.
Hon péapekar att det 4 mdanga som alltid tdnker utgdende fran personen med
funktionsnedséattning och att saker och ting skall ga enligt dennas premisser. Enligt Annas mor
ska man ocksé sdtta krav pd personen med funktionsnedsittning, sé att ocksd hen vixer 1 sin

egen roll.
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Anna och boende

Anna har bott i sju ar i sin egna lokal i ett serviceboende. Vardagsrummet &r gemensamt med
andra brukare. Serviceboendet fungerar i ett hoghus i fyra vaningar och har 20 brukare. Tidigare
bodde Anna i ett annat serviceboende men hon var tvungen att flytta dir ifrdn pa grund av att
det sanerades. Efter att saneringen var fardig flyttade en annan typ av brukare in. Anna och
hennes mor fick inte vilja vart hon skulle flytta, men de fick se ritningar och de var ivriga infor
flytten. Annas mor menar att Anna var lyckligast lottad av alla 20 som flyttade till det nybyggda
serviceboendet. Hon fick ndmligen med sig tre vardare fran sitt tidigare boende till sin vaning.
Ca tre manader efter flytten ordnade brukarnas anhoériga egna méten. Annas mor var chockad
over hur mycket hemskheter de andra anhoriga hade att beritta om serviceboendet. Fokusen pa
motena var bl.a. otillrdcklig personal, problem med nycklar, forsvunna saker och smuts. Annas
mor satt pd flera moten och de pratade alltid samma saker och ingenting gick framat. Alla
anhoriga var helt kdrda och Annas mor kénde sig desperat i situationen. Hon papekar att det
har hént “faktiskt hemska saker” péd serviceboendet men storsta problemet dr personalbristen
och saknaden av ledarskap. Annas mor forstér att det inte varit latt for serviceboendet. De har
varit tvungna att implementera mycket under en kort tid. Nu har @ndé allt blivit mycket béttre
dé alla har kdmpat pa tillsammans. Det positiva med serviceboendet dr att forbindelserna dr bra,
det finns manga aktiviteter ndra och Anna har kompisar. Hon trivs i sitt hem och det dr

huvudsaken.

Kalle

Kalle dr en 72-arig man vars vinstra sida av kroppen ar forlamad. Hans fysiska
funktionsnedséttning dr en foljd av en massiv hjarnblodning. Han fick héra om mgjligheten till
personlig assistans av en socialarbetare pé sjukhuset. Kalle har beviljats av sin hemkommun en
servicesedel pa 150 timmar i minaden for dagliga sysslor och fritidsaktiviteter. Han har anvént
assistans 1 snart tva ar av en och samma privata serviceproducent. Kalle anvander sin assistans
varje dag ca fem timmar per dag, och for tillfdllet ticker assistanstimmarna hans behov. Till en
borjan hade han beviljats hemvard, men da han blev 1 béttre skick fick han mojligheten att byta
den till personlig assistans. Kalle dr tacksam Over att han klarade sig i liv och att han inte ar
vérre skadad. Det som hénde honom har varit en nyttig resa och virlden har 6ppnat sig pa ett

helt annat sétt.
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Kalle och kommunen

Det gick fort for Kalle att fi4 ett beslut om personlig assistans och han upplevde inte
diskriminering i processen. Diaremot tyckte han illa om att kommunen starkt forsokte dvertala
honom att vélja arbetsgivarmodellen istéllet for en servicesedel. Kommunen sade att som egen
arbetsgivare skulle han fa mera assistanstimmar och mera rorelsefrihet. Kalle sade att det vore
otdnkbart att han skulle vara egen arbetsgivare da han vet fran sitt egna arbete hurdant det &r att
vara en arbetsgivare. Kalle upplever ocksa att han inte har fatt tillrackligt mycket stod eller
information av kommunen. Istdllet maste han gridla for rittigheter som star i lagen. Han
kdmpande t.ex. i en ménad for att fa sitt taxikort for att kunna transportera sig fran plats A till
B. Kalle menar att d& man anhéaller av kommunen om nagonting méste man undvika att skriva
slarvigt. Om man ska ha en chans att bli beviljad ndgonting maste allt man skriver hianvisas till
handikappservicelagen. Kalle upplever att kommunen férsoker gdmma saker och att man sjélv
maste aggressivt och aktivt be om hjélp. Detta har lett till att Kalle blivit trott och negativ istéllet
for att halla humdret uppe och ha fokusen pa att rehabilitera sig. Han menar att det lar finnas en
massa saker han kunde anhalla om, men han vet inte vem han kan vinda sig till for att fa ndrmare

information.

Kalle och de personliga assistenterna

Kalles assistenter fungerar som hans andra hand och hjdlper honom 1 vardagen. De f6ljer med
honom pa olika drenden, t.ex. till gymmet och fysioterapin, och ser till att han inte sitter snett
eller faller omkull. For Kalle dr det viktigt att hans assistenter har ett allmidnt 6ga och ett gott
omdome. Han vill inte varje gdng papeka nir han behover hjilp for dé blir det som att
understryka att han &r invalidiserad. Kalle har tva assistenter, ena jobbar pa vardagarna och den
andra pa helgerna. Han har duktiga assistenter och det &r en stor fordel att hans fastanstéllda
assistenter &r fysioterapistuderanden. Kalles vardagsassistent har bytt ett par ganger, men det
har inte blivit pauser 1 assistansen. Kortaste samarbetet med en assistent har varit lite pa ett 4r.
Han upplever inte att det har tagit lange att hitta assistenter. Kalle kénner att hans assistenter
har ocksd blivit hans kompisar och ibland kan det vara svart att dra grinsen mellan
assistentrollen och kompisrollen. Kalle menar att ju ndrmare man blir, desto svarare blir det att

sdga till om saker.

Kalle och boende
Kalle och hans fru flyttade efter hjarnblodningen till en ny lidgenhet eftersom deras tidigare

lagenhet inte var handikappanpassad. I borjan kindes flytten som en katastrof men idag trivs
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de bra i sitt nya hem. Kalle menar att manniskor anpassar sig till ndstan vad som helst. Ifall han
vore tvungen att bo pd serviceboende skulle han sékert anpassa sig, men det skulle vara en

ganska stor risk att han skulle bli deprimerad.

Jesper

Jesper dr en 31 &r gammal man med en svér intellektuell funktionsnedséttning. Jesper och hans
far deltog i intervjun. Han har haft personlig assistans i ca sju ar och beslutet om stodets storlek
dndrats under aren. Fran borjan hade han beviljat 62 timmar i manaden och timantalet har
gradvis hojts till 123 timmar i manaden. Assistansen dr beviljad for dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter och ordnas med en servicesedel. Det beviljade timantalet tiacker inte behovet.
Jesper och hans far har i flera ar strivat efter att fa assistans beviljad dygnet runt. De 4r nu for

tredje gdngen 1 hogsta forvaltningsdomstolen och vintar som bést pé ett beslut.

Jesper och kommunen

Jesper har kdmpat sedan &r 2011 for fi assistans dygnet runt, men det har inte gatt igenom.
Kommunens motivering till detta &r att Jesper anses behdva vérd och tillsyn. Jespers far menar
att det inte dr vard han behover, utan personlig assistans. Jesper har upplevt, och upplever dn
idag, diskriminering i processen att fa personlig assistans. Enligt FN:s konvention (CRPD,
2006) ska personer med funktionsnedsdttningar ha samma rétt till mojligheter och val som
andra 1 samhéllet, men s dr det inte for Jesper. En socialhandledare sade en gang till Jespers
far att om man jamfor Jesper med andra personer med intellektuell funktionsnedséttning sa har
Jesper beviljats mycket mer assistanstimmar. Jesper far pépekade att socialhandledarens
jamforelse ar helt fel. Jamforelsen ska goras med ménniskor utan en funktionsnedsittning.
Jespers far anser att man ndr latt kommunen och socialhandledarna, till och med pa den svenska

sidan. Och bara man star pa sig sa f&r man ganska bra stod av dem.

Jesper och de personliga assistenterna

Jesper har en fastanstilld assistent och sa assisterar dven hans mamma sa att alla
assistanstimmar ska uppfyllas. Han har i néstan ett ar sokt en assistent till, men att hitta en
lamplig assistent &r inte ltt. Jespers far tror storsta orsaken till detta dr 16nen. Assistenters
arbete virdesitts inte tillrackligt. Andra orsaker &r att Jesper bor lite avsides och att tillmotesga
hans behov dr ganska krdavande. Att hitta en svensksprakig assistent som ar okej med
arbetsuppgifterna dr svért. Det dr inte ovanligt att vissa kandidater backar ur redan vid

intervjutillfdllet. Den kortaste anstéllningen har varit nagra veckor. Det har varit ménga byten
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av assistent och 1 borjan paverkade det Jespers psykiska vilméende, men sé& har det inte varit
nu pd en tid. Sa linge han har sina forédldrar ndra och har mgjligheten att gd ut och rora pa sig
s dar han glad. Nu har Jesper en assistent som har arbetat med honom i ca ett och ett halvt ar.
Assistenten dr kompetent och anses dven som en kompis. De gér mycket tillsammans, bade
hemma och ute. Assistansen medfor att han inte &r sa bunden till sina fordldrar. Som Jespers
assistent ska man ha tdlamod och ge honom mgjlighet att gora saker. Man ska inte gora sakerna
for honom, utan stdda honom i det han vill och kan gora. Assistenten ska ha en forméga att

lyssna och tyda Jesper.

Jesper och boende

Jesper bor med sin far och tva katter i ett egnahemshus. Ar 2004 var Jespers far med och startade
ett serviceboende men nér det till sist blev fardigt backade Jesper ur. Enligt Jesper och hans far
blir man 1 ett serviceboende vildigt gruppbunden. Dar har man inte mojlighet till ett personligt
liv med personligt stod utan blir man tvingad till att vara i en grupp med personer man kanske
inte kommer Overens med. I serviceboenden har inte anhoriga eller intressebevakare nagon
talan, utan allt gér enligt serviceboendet och deras tidtabeller. Jespers far menar att de 30 timmar
1 ménaden som beviljas till fritidsaktiviteter, om man bor pé serviceboende, ricker ingenstans.
Jesper och hans far ser inget positivt med att bo pa serviceboende. I ett eget hem, med assistans
dygnet runt, har man mojligheten att gora precis vad man vill och ndr man vill. Det kraver

forstas att anstélla manga assistenter, vilket Jespers far ser som den storsta utmaningen.

Lisa

Lisa dr en 60-arig kvinna med en fysisk funktionsnedsittning pa grund av reuma. Hon har
anvént assistans 1 over 20 ar och med arens lopp har hon gradvis blivit beviljad mer
assistanstimmar. Idag har hon en servicesedel for 248 timmar i ménaden och hon anvinder
assistansen varje dag ca dtta timmar 1 dagen. Assistansen dr beviljad for dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter. Lisa anser att det beviljade timantalet ticker behovet. I denna dag ordnas Lisas
assistans via en privat serviceproducent som hon anvént i ca ett ar. Innan det var hon egen
arbetsgivare. Enligt Lisa &r arbetsgivarmodellen mera fri och ledig jamfort med att anvinda en
serviceproducent. Hon skulle girna ta tillbaka den egna arbetsgivarmodellen men det stora
problemet i den modellen &r att hitta personal. Lisa dr ndjd med sin personliga assistans och

den innebar allt for henne.
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Lisa och kommunen

Lisa har inte upplevt diskriminering i processen att fa personlig assistans. Hon upplever att
hennes socialhandledare ar vildigt bra och har lyssnat pa hennes behov. Daremot papekar Lisa
att hon sjalv dr valdigt hard och ger inte efter. Att fa beslutet om personlig assistans gick latt
och det tog ndgon manad. I borjan ordnades assistansen med egen arbetsgivarmodell. Nér hon
sedan bytte till en serviceproducent fick hon av kommunen en l4ng lista pa foretag som hon
borjade ringa runt. Att hitta en svensksprakig serviceproducent var svart och Lisa anser att
manga serviceproducenter lovar mycket, men sedan nér det géller, fungerar det inte bra. Lisa
upplever att hon nar kommunen valdigt l4tt, men hon skulle 6nska mera stéd av kommunen och

dven andra instanser. Om man inte sjdlv vet hurdant stod man kan fa, s& far man ingenting.

Lisa och de personliga assistenterna

Lisa har tre assistenter och alla har sina egna arbetsuppgifter som de dr kompetenta i.
Assistenterna bl.a. lagar och viarmer maten, skriver, stddar, bidddar sdngen och foljer med pa
olika &renden. Lisa anser att en bra assistent tar direkt itu med saker man ber om. Man ska inte
behova sitta och vinta pd att ens egna behov och 6nskemal blir uppfyllda. Lisa tycker att
assistenter borde fa av serviceproducenterna en kort utbildning om arbetet som personlig
assistent s att assistenterna vet vad dom ger sig in pa. Lisa har inte behovt byta assistent ofta,
men da ndr assistenten byts, sd paverkas det psykologiska vilméendet. Det dr trottsamt och
tungt att ldra kidnna en ny person. Lisa menar att personkemin mellan henne och assistent dr

viktig, men hon upplever inte sina assistenter som sina kompisar.

Lisa och boende

Lisa bor ensam 1 en hyreslidgenhet dir hon har bott i ca sex ér. Tidigare bodde hon i en annan
stadsdel i sin hemkommun och hon skulle girna flytta tillbaka dit. Lisa papekar att personer
med en funktionsnedséttning har mycket svarare att flytta, speciellt till en annan kommun, &n
andra. Orsaken &r att man &r s fast 1 socialbyrén, och i1 samband med en flytt byter allt. Man
vet vad man har men man vet inte vad man fir. Lisa menar att ndgon dag maste hon flytta till
ndgot slag av serviceboende, men det dr inte dnnu aktuellt. Tanken av att bo pé serviceboende

ar hemsk.

Frida
Frida dr en 27-drig kvinna med intellektuell funktionsnedséttning. Hon fick stod av sin mor att

svara pd intervjufragorna. Frida har haft personlig assistans for fritidsaktiviteter i ca sju &r. Hon
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har tillsvidare beviljats 30 timmar i manaden vilket for det mesta ticker hennes behov. Om de
skulle finnas mera assistanstimmar skulle det anvéndas for att syssla lite dir hemma och andra
aktiviteter som t.ex. simning. Assistansen har alltid ordnats via en och samma privata
serviceproducent. Det var via serviceproducentens egna forening som Fridas mor ursprungligen
fick hora om mojligheten till personlig assistans. Ifall Frida inte skulle ha assistans skulle hon
troligen bara sitta hemma och titta pa tv. Personlig assistans mojliggor att hon kommer ut och

ror pé sig.

Frida och kommunen

Nar Frida ansokte om personlig assistans tog det inte s& lange innan hon fick ett beslut. Det var
varken kdmpande eller diskriminerande i processen att fa personlig assistans. Fridas mor
kommer inte ihdg att de skulle ha skulle ha ans6kt om ett visst antal assistanstimmar, utan
timantalet styrdes frin kommunens sida. Det hingde ihop med hur mycket stdd hon fick fran
sitt boende. Fridas mor upplever att via e-post nar man bra socialhandledarna, men ringtiderna
fungerar inte. Kommunen erbjuder stdd och hjélp men man maste forstd att be om det. Frida
och hennes mor skulle gdrna ha fatt mera information om personlig assistans via kommunen.

Nu gick det sa att de samlade ihop information lite hér och dér.

Frida och de personliga assistenterna

Frida har en assistent som jobbat med henne 1 tre ar. I borjan var det svart att fi samarbetet att
fungera, men nu dr de mera pa samma plan och det fungerar bra. Frida ser framemot att hennes
assistent kommer. Tillsammans gar de t.ex. till kdpcentrum, dér assistenten stoder Frida att bl.a.
bestélla mat och gé i butiker. Fridas mor upplever att det dr viktigt att assistenten kédnner och
forstar den person hen assisterar. Personkemin dr A och O, speciellt for personer som har
specialbehov och reagerar starkt pd hur det fungerar med en annan person. Frida har nagra
ganger bytt assistent men det har inte paverkat hennes psykiska vilmaende pa ett negativt sétt.
Hon blir psykologiskt beroende av andra, men samtidigt anpassar hon sig bra till nya ménniskor.

Frida upplever sin assistent som en fritidsassistent, inte som en kompis.

Frida och boende

Naér Frida flyttade bort hemifrén flyttade hon till en egen ldgenhet i ett serviceboende. Dar har
hon bott nu i ca sju ar. Frida och hennes mor var med i planeringsgruppen nér serviceboendet
skulle byggas. Kommunen bad att de skulle ocksé bekanta sig med andra boenden sé att de

skulle kdnna till dven andra alternativ fore deras slutgiltiga beslut. Frida har lite svart att
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socialisera sig med de andra boendena. Sa har det varit &nda sedan borjan. Med tanke pa det,
kunde det passa Frida att bo i ett eget hem dit assistenter kommer dygnet runt. Ddremot 6nskar
Fridas mor att jobba emot denna asocialitet, och da dr det bra med boendet dir det finns andra
personer man kan umgas med. Fridas mor anser att serviceboendets personal byts ganska ofta
och dessutom har personalen for lite tid att umgas med boendena och gora saker med dem. Pa

grund av detta dr den personliga assistenten en stor tillgdng i Fridas liv.

Rikhard

Rikhard &r en 53 ar gammal man med en lindrig intellektuell funktionsnedséttning. Han deltog
pa intervjun tillsammans med sin mor. Rikhard har anvént assistans i ca atta ar. Det senaste
beslutet om personlig assistans ar beviljad for en fyra ars period, d.v.s. det &r tidsbegrénsat. Nu
har Rikhard beviljats personlig assistans 48 timmar i mdnaden for dagliga sysslor och
fritidsaktiviteter, vilket inte ticker behovet. Vid intervjutillfallet berdttade Rikhards mor att de
har bestdmt traff med socialhandledaren for att diskutera om behovet for mera assistanstimmar.
Rikhard skulle behdva ca 15 timmar i manaden mera for de dagliga sysslorna. Nu anvinds de
beviljade 48 timmarna i ménaden néstan enbart till fritidsaktiviteter. Rikhards assistans har
alltid ordnats av samma serviceproducent. I valet av serviceproducent var den sprikliga

aspekten viktig. Personlig assistans innebar Rikhard ett rikt liv.

Rikhard och kommunen

Rikhard har en socialhandledare som kdnt honom sedan han var liten. De nér henne 14tt och har
inte upplevt diskriminering i processen att fa personlig assistans. Rikhards mor kdnner inte att
de varit tvunga att kimpa for att i ett beslut om personlig assistans men ddremot méste man
motivera vildigt vdl behovet 1 sjdlva ansdkan. Nar Rikhard ansokte om personlig assistans
visste kommunen eller socialhandledarna vildigt lite om personlig assistans, och Rikhards mor
fick informationen frdn annat héll. Det tog lite pa tvd manader innan Rikhard fick sitt beslut.
Aven om deras onskan pa 55 timmar i manaden inte uppfylldes, s& var Rikhard och hans mor

glada for stunden och de tog gladeligen emot assistanstimmarna.

Rikhard och de personliga assistenterna

Rikhard har en assistent som det fungerar vildigt bra med. De har verkligen funnit varandra.
Tillsammans fiskar de, plockar svamp och ror sig ute i naturen. Tidigare var Rikhard varje
sondag hemma hos sina fordldrar, men efter att den nuvarande assistenten borjade arbeta har

han spenderat sondagarna till fritidsaktiviteter. Det dr forsta gangen i livet som hans fordldrar

19



Isabella Roitto

har sondagarna lediga, och Rikhards mor upplever det himmelskt. Assistentens viktigaste
uppgift ar se till att Rikhard blir hord, sedd och godkidnd. Som assistent ska man ha tdlamod
och girna veta ndgot om funktionsnedsattningar. Rikhards mor menar att det inte ska behdvas
en utbildning till att bli assistent for oftast racker det att ménniskan dr empatiskt. Daremot borde
assistenterna fa ndgot grundstdd av serviceproducenten sa att de har nagot i bakfickan ifall de
kénner sig osdkra. Rikhard har bytt assistent med aren, men inte ofta. Han har véldigt svart att
lara kinna nya ménniskor och Rikhards mor &r tacksam Over att allt har gétt s& smidigt. Det
kortaste samarbetet med en assistent varade 1 tre ménader och det ldngsta 1 fyra &r. Rikhard ser
sin assistent som sin kompis. Den nuvarande assistenten dr duktigt pé att sitta grinsen mellan
assistentrollen och kompisrollen och han kan ibland fraga om négon traff &r menad som arbete

eller fritid. Rikhards mor menar att assistenter létt kan bli som familjemedlemmar.

Rikhard och boende

Nér Rikhard flyttade bort hemifrdn bodde han forst i ett gruppboende, och pa 90-talet gick han
over till en stodlagenhet dér han bodde i ca sex ar. Rikhards mor blev ar 1992 uppringd av en
socialarbetare som berittade att Rikhard vill flytta bort frén gruppboendet till en stodldgenhet.
Rikhards mor sade att det &r vért att forsoka, men hon trodde aldrig att det skulle lyckas. Nar
hon fick se hur stolt Rikhard var nir han fick sina egna nycklar, férstod hon att det var dags att
sluta att bestimma for sin son. Det som &r positivt med serviceboenden ar att det kan finnas
kompisar. Rikhard diremot sokte sig alltid mera till personalen och da blev det av stor vikt vem
som rakade vara pa jobb. Rikhards mor brukar hora av andra foréldrar att de gillar tryggheten 1
serviceboenden, men sjdlv menar hon att man nog kan diskutera den tryggheten. Ibland kunde
personalen ringa upp till henne och séga att de har ingen personal som kan ga in till Rikhard.
Rikhard flyttade bort fran serviceboendet nér sakerna borjade ga riktigt illa i samband med en
ny chef. Det blev mer eller mindre mobbning, och chefen gick dver grinserna i vad som dr
acceptabelt beteende. Nu har Rikhard bott 1 ca sju &r ensam 1 en egen hyresldgenhet utan stod.
Rikhards mor var till en borjan tveksam hur det skulle gd med grannarna 1 ett normalt hoghus,
men den oron visade sig vara onddig. Rikhards grannar har sagt att de aldrig haft en sé glad och
lugn hyresgést i huset, som dessutom Oppnar dorrarna for en i trappuppgéngen. Rikhard &r

véldigt stolt for att visa sitt egna hem till andra och flytten var ett stort framsteg i hans liv.

Sofia
Sofia dr en kvinna pd 49 ar som fick en hjarnskada for nio &r sedan pa grund av en trafikolycka.

Hon har anvént personlig assistans i ca fyra ar till dagliga sysslor och fritidsaktiviteter. Till en
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borjan hade hon beviljats personlig assistans 30 timmar i mdnaden men nu har hon nigra ar haft
80 timmar i manaden. I samband med rehabiliteringen fick hon hora av sin ergoterapeut om
mdjligheten till personlig assistans. Utan ergoterapeuten skulle Sofia inte ha forstatt att ansoka
om det. Det var ocksa hennes ergoterapeut som papekade att 30 timmar 1 manaden inte rackte
till. Idag tacker 80 timmar i manaden Sofias behov. Det dr bara de ménader som har fem veckor
som blir svara for henne, eftersom da kan hon inte anvénda assistanstimmarna pa det séitt hon
brukar, d.v.s. fyra vardagar i veckan, fem timmar per dag. Personlig assistans bidrar till en
fungerande vardag och ett balanserat liv. Sofia menar att utan assistans skulle hon behdva

inldggas pé sjukhus eller anstalt ganska fort.

Sofia och kommunen

Sofia anser att processen att fa personlig assistans var smidig. Sofia ansokte till en borjan 100
timmar 1 manaden men dé& horde socialhandledaren av sig och sade att 80 timmar i manaden
kan hon direkt bevilja utan dess mera méten. Da beslot sig Sofia att ta istdllet emot de 80
timmarna i manaden, vilket visade sig vara en bra l6sning. Hon upplevde att beslutet om
personlig assistans kom snabbt, men didremot tog det flera manader att fa beslut om fardtjénsten.
Sofia papekar att det verkar som om kommunen gor besluten aningen oréttvist. Vissa bekanta
personer med hjarnskada fick direkt fardtjanst men ingen assistent, och sjélv fick hon direkt
assistent men ingen fardtjinst. Sofia anser att socialhandledarna borde komma hem till en och
kontrollera situationen innan besluten gors. De gor dnda ett beslut géllande en annan persons
liv, sd det vore viktigt att socialhandledaren ar insatt i ifrdgavarande persons situation. Nér Sofia
bad socialhandledaren komma p& hembesok sade socialhandledaren att det inte 4r nodvandigt.
Pa Sofias dnskan kom hon &nda pa hembesok, och i denna dag dr Sofia véldigt n6jd med sin

socialhandledare.

Sofia och de personliga assistenterna

Sofias assistents viktigaste arbetsuppgift dr att se till att Sofia uppritthaller en normal
vardagsrutin. Till det ingér t.ex. att uppmana till tande, att rora pa sig och andra sysslor. Om
Sofia inte har ndgon som haller koll pa dessa saker sa gér det pa tok for henne. Hon éter inte,
hon gar inte ut och sdmnen rubbas. Sofia tycker att det &r en jittedalig sak att assistenter inte
far utbildning till arbetet. Assistenterna borde alltid ha bakgrundsinfo om den typ av handikapp
som brukaren av assistans har. Det borde krévas att alla assistenter genomgér en kurs i forsta
hjilp. Sofias assistenter har den fordelen att Sofia 4r utbildad i dessa fragor sa hon kan sjélv ge

dem en grundlig introduktion. Hon har en ordinarieassistent och tva assistenter som reserver.
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Vid intervjutillfallet hade hon precis fatt en ny assistent med vem det direkt borjat rulla bra
igédng. Sofia har bytt assistent ganska ofta, vilket tar pd hennes psykiska vdlméende och resurser.
Sofia 4r medveten om att hon ofta slédpper sina assistenter for nira henne, men da man arbetar
sa titt inpa varandra dr det inte ovanligt att man blir nira och ofta bildar en kompisrelation. Nar
hennes senaste assistent sade upp sig blev Sofia helt knidckt. Hon ringde gratandes till sin man,
som trodde att ndgon hade dott. Sofia forklarar att det kdndes som att en del av henne dog nér
assistenten sade upp sig. Nér en assistant sdger upp sig skapar det oro, man vet inte hur linge
det tar att hitta en ny assistent och en hurdan assistent hittas. Sofia menar att nir ett nytt
samarbete borjar dr man alltid lite pd tarna, for rddslan att den nya ocksé slutar finns alltid 1
bakhuvudet. Assistentbyten paverkar inte enbart Sofia, utan hela hennes familj. Sofia har barn
och speciellt ett av de minderéariga barnen kénner ett starkt ansvar i dessa fragor. S borde det

inte vara.

Sofia och boende

Sofia bor med sin familj i eget hem. I samband med att hjirnskadan uppstod blev de tvungna
att flytta fran sitt tidigare hem, eftersom det hade varit for tungt att upprétthélla det stora huset.
Sofia har en risk att forlamas fran nacken nerat och om det hander 4r hon medveten om att det
innebér en ny flytt. Sofia podngterar att det finns méanga olika typer av serviceboenden, ocksa
trevliga. Men helst av allt vill hon bo i eget hem sa linge det bara géar och ar tryggt. Det skulle
forstas krava mera stod av andra, dd hon anser att virdandet inte ska ldggas pd hennes make.

En make ska fa vara en make, inte en vardare.

Kevin

Kevin dr en 13-drig pojke med Downs syndrom. Han fick stdd av sin mor att svara pd
intervjufragorna. Kevin har tillsvidare beviljats personlig assistans 20 timmar i manaden for
fritidsaktiviteter. Timantalet har tickt behovet relativt bra med den nuvarande assistenten, men
trots detta anser Kevins mor att 30 timmar i minaden skulle vara rimligare. Ifall han hade mera
assistanstimmar skulle de anvéndas till uppritthdllande av sociala kontakter. Hans kompisar
bor langt borta och han har sdllan mdjlighet att umgéds med dem pa fritiden. Kevin har anvént
personlig assistans i ca tre ar. Han har tvd ganger bytt serviceproducent, d.v.s. familjen har
erfarenhet av tre olika foretag. Kevins mor anser att serviceproducenterna skiljer sig frin
varandra véldigt mycket. De tidigare foretagen som ordnade assistansen var opersonliga och
skickade vem som helst som assistent. Kevins mor kdnner att de behoven och énskemélen hon

beskrev till foretagen inte blev besvarade. Idag dr de ndjda med sin serviceproducent och kénner
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att foretaget beaktar Kevin som en individ med individuella behov. Personlig assistans bidrar
till ndgot positivt for hela familjen. Fordldrarna fir en andningspaus, syskonen fir mer
uppmirksamhet och Kevin fér ett sjdlvstindigare liv. Tack vare assistansen har han mojlighet

att utova sina intressen utan sina foraldrar.

Kevin och kommunen

Kevins mor fick hora om personlig assistans via likstéllda fordldrar. Det var ingen frén
kommunens sida som beréttade att nu dr Kevin 1 den aldern att han kunde ansdka om personlig
assistans. Ndr ansdkan gjordes ansokte de om 30 timmar i ménaden men Kevin beviljades
enbart 20 timmar i ménaden. Kommunen gav ingen motivering till beslutet. Kevins mor
besvirade sig inte eftersom hon upplevde att hon inte hade krafter till en sddan kamp. Beslutet
om personlig assistans kom fort, och hon kénner att deras ddvarande socialhandledare var
vildigt effektiv. Kevins mor pépekar att stodet man fir av kommunen beror langt pa
socialhandledaren. Vissa socialhandledare &r vildigt hjalpsamma och duktiga medan andra ar
motvilliga och man maéste kriva saker av dem. Kevins mor upplever att det &r svart att na

socialhandledarna.

Kevin och de personliga assistenterna

Kevin faster sig starkt vid sin assistent och upplever denna som sin kompis. De facto ar
assistentens framsta uppgift att vara ett substitut for hans kompisar eftersom Kevins egna
kompisar bor vildigt ldngt borta. Tillsammans brukar de t.ex. spela korgboll och fotboll, ga till
parken, spela spel och ga pa glass. Kevins mor anser att det ar viktigt for Kevin att det 4r nagon
annan 4n bara fordldrarna som gor sddana saker med honom. Det dr annorlunda och mer
lattsamt. Kevins mor kénner att dven deras relation sinsemellan &r béttre nér de inte &r hela tiden
bundna till varandra. En assistent ska forhalla sig respektfullt till den hen assisterar samt dennas
omgivning. Personkemin &r oerhort viktig och Kevin dr duktig pé att tolka vilka assistenter ar
genuint intresserade av honom och vilka &r dér bara for 16nen. Kevins mor upplever att det ar
svért, och kan ta ldnge, att hitta en ldmplig assistent. P4 grund av detta har Kevin haft pauser i
assistansen, t.0.m. ett halvt dr. Det dr tyvirr inte ovanligt att det kommer assistenter som arbetar
ndgra arbetsturer och sedan meddelar att de avslutar jobbet. Detta dr vildigt tungt for hela
familjen, speciellt for Kevin som didrmed borjat testa sina nya assistenter med utmanande
beteende. Kevins mor anser att assistenter borde absolut fi t.ex. en veckas utbildning for att
veta vad de ger sig in pa. Méinga har en missuppfattad bild pa vad jobbet innebdr och forstar

inte att jobbet kan vara vildigt krdvande.
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Kevin och boende

Kevin bor hemma med sina fordldrar och syskon. Kevins mor har redan nu tagit upp med
socialhandledaren att nédr han ar 20 ar dnskar han flytta till eget hem. Hon har forstatt av andra
likstéllda att man maste 1 ett tidigt skede borja diskutera saken for att det skall finnas en chans
att det uppfylls. Trots detta tror Kevins mor att i framtiden blir det att vdlja boendet enligt det
minst sdmsta alternativet. Ifall det blir ett serviceboende hoppas Kevins mor att det dr ett boende
med bra gemenskap och umgéange, dar man har ett eget rum man kan dra sig undan till. Hon har
sjalv arbetat en kort tid pa ett serviceboende dir brukarna var i alldeles olika nivaer, vilket
betydde att det var svart att hitta p4 gemensamma aktiviteter for dem. Idealet skulle vara att
Kevin kunde bo och dela ligenhet med nigra goda kompisar. Tyvérr 4r Kevins mor ritt si sdker
pa att det aldrig kommer att vara mgjligt. Hon ser inte att det finns tillrdckligt resurser for

personlig assistans 1 Finland.

Johanna

Johanna &r en 40 4r gammal kvinna med en fysisk funktionsnedséttning. Hon har anvént
personlig assistans dnda sedan liten. Den personliga assistansen har sett vildigt olika ut genom
aren. Hon har haft anhoriga som stétt till tjénst, anvint egen arbetsgivarmodell och idag ordnas
assistansen med servicesedel via en privat serviceproducent. Johanna ser inga fordelar med att
vara egen arbetsgivare. Man kan aldrig vara en privat person for assistenten utan man ér alltid
en arbetsgivare som ska ha kontroll 6ver olika ansvarsomréden. Johanna har beviljats 30 timmar
1 ménaden for fritidsaktiviteter. Timantalet tacker inte behovet eftersom hennes drom é&r att hon
kunde fa dygnet runt assistans, frdn en och samma serviceproducent. Johanna &r vildigt n6jd

med sin assistans. Den ger henne mer flexibilitet och mdjligheten att paverka sin egen vardag.

Johanna och kommunen

I samband med att Johanna flyttade till en annan kommun ansdkte hon om personlig assistans
1 den nya hemkommunen. Det blev ett antal juridiska aspekter som gjorde att beslutet om
personlig assistans fordrdjdes. Totalt tog processen att fa personlig assistans i den nya
hemkommunen ett och ett halvt &r. Hon papekar att enligt lagen ska det ta drygt en vecka.
Johanna kénner sig stolt 6ver att hon kdmpade hért och att hon till sist fick en fungerande
assistans via en serviceproducent hon kdnner sig n6jd med. Hon upplever att kommunen inte
gav tillrdcklig information om personlig assistans utan hon tog reda pa allt sjélv. Johanna menar
att det r fruktansvirt att ha att géra med socialhandledarna eftersom de har s brattom. Hon &r

ocksa radd for att hennes hemkommun négon dag bestimmer att man ska ta bort hennes
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personliga assistans eftersom hon har svért att uppna de 30 timmarna per manad hon har

beviljats.

Johanna och de personliga assistenterna

Nar Johanna var egen arbetsgivare byttes hennes assistent ofta. Hon har haft manga assistenter
som meddelat att de méste sluta arbetet pa grund av att arbetstimmarna och 16nen inte racker
till. Johanna tror att om hon hade fran 80 till 100 timmar i ménaden beviljat skulle det vara
lattare att hitta en langvarig assistent. I dagsldget har Johanna en assistent som hon sjdlvt valt.
De har haft ett samarbete sedan tidigare s de kédnner varandra vél. De kan koppla av
tillsammans, ha roligt och puffa pa varandra. Det &r viktigt att samarbetet fungerar bade fysiskt
och psykiskt. Johanna upplever inte sin assistent som sin kompis, men hon dr 4nda nigot mer
dn bara en arbetstagare. Det dr ndgonting ddr emellan. Tack vare assistenten kommer Johanna
ut 1 samhéllet. Hennes assistent har ett dagsarbete vilket gor att det tyvérr blir svart att fi ithop

de beviljade 30 timmarna. Johanna har planer pa att mgjligen anstélla en till assistent.

Johanna och boende

Johanna har bott i tvd ér i ett servicehus som kriver ganska mycket sjdlvstdndighet. Innan det
bodde hon 1 en stodldgenhet for psykiskt sjuka personer. Hon flyttade 1 tiderna dit for att
servicehuset diar hon bodde tidigare fick mogelproblem, och stodldgenheten var en nédlosning.
Nodlosningen varade i nio dr eftersom hon trivdes jéttebra med de andra boendena. Slutligen
insdg Johanna att hon ville flytta bort da hennes egna psykiska funktionsférmaga blev sédmre.
Det positiva med att bo i servicehus &r att man traffar manga olika manniskor fran olika kulturer.
Daremot blir den sociala umgéngeskretsen ganska liten. Hon har ocksé markt att manga boende
bara blir sittande inom sina fyra viggar och 1 bésta fall gar till matsalen eller efter posten.
Johanna har inte daliga erfarenheter fran sitt servicehus men déremot kénner hon att personalen
har forsokt styra och pdverka den personliga assistansen. Helst av allt skulle Johanna bo 1 ett
eget gammalt krékslott vid havet ddr hon skulle fa assistans dygnet runt via en och samma

serviceproducent.

Markus

Markus dr en 40-&rig man som foddes frisk men fick 1 spddbarnsildern en
hjdrnhinneinflammation som ledde till intellektuell funktionsnedséttning. Han fick stéd av sin
mor att svara pa intervjufragorna. Markus har anvént personlig assistans for fritidsaktiviteter i

ca fyra ar. I borjan hade han beviljats tio timmar i ménaden men efter en tid hojdes det till 15

25



Isabella Roitto

timmar 1 minaden. Ifall Markus hade enbart 15 timmar 1 minaden for fritidsaktiviteter skulle
det inte ticka behovet, men i och med att han ocksé har en stodperson tio timmar i manaden har
han ndjt sig med timmarna. Aningen flera timmar skulle kanske tdcka det viktigaste behovet.
Markus ar en nyfiken man som &dlskar att gd omkring och titta pa saker, men han klarar inte av
att géra det ensam. Personlig assistans assistansen bidrar till att han kommer ut och upplever
saker. Om den personliga assistansen skulle tas bort av Markus skulle hans livskvalitet

forsamras avsevirt.

Markus och kommunen

Markus mor kdmpade i manga ar for att fa assistans beviljad till Markus. Tidigare var det i
princip omdojligt for personer med intellektuell funktionsnedséttning att & personlig assistans.
Slutligen ndr dven denna grupp av personer fick rétten till personlig assistans gjorde Markus
med hjilp av sin mor en ansékan. De maste skriva langa motiveringar i ansokan. Han ansokte
om att fa 30 timmar i ménaden men han fick bara 15 timmar i manaden. Motiveringen var att
sadana som han inte far mera. Markus mor upplever att man far varken tillracklig information
eller stod av kommunen. Man maste mjolka allt sjidlv ur dem. En gdng blev Markus mor sarad
av socialhandledarens kommentar. Socialhandeldaren hade frdgat om hon inte har ndgot

barnbarn som kan ta hand om Markus pa fritiden.

Markus och de personliga assistenterna

Markus har tvd kompetenta assistenter som han upplever som sina kompisar. Han har haft turen
att han inte behovt byta assistent. Den ena har arbetat dnda sedan bérjan med Markus och sedan
behovdes en till assistent for att komplettera assistanstimmarna. Det tog inte ldnge for Markus
att hitta sina assistenter. Bdda assistenterna har sidana egenskaper som Markus och hans mor
anser att ar viktiga hos assistenter. De dr glada, positiva och utdtriktade personer som gor sitt
bista for att prata med Markus. De ér initiativrika och palitliga. Den viktigaste arbetsuppgiften
ar att komma sig frdn boendet och uppleva saker. Det kan handla om att vandra ute 1 naturen
eller att g pd museum, konserter och konstutstdllningar. Markus mor anser att ndgon kort

inskolningskurs kunde vara bra for nya assistenter men att det viktigaste 4nd4 &r personligheten.

Markus och boende
Markus flyttade till sitt forsta serviceboende ar 2001. Det var ett litet gruppboende 1 ett
egnahemshus. Han trivdes véldigt bra dir och kunde gora mycket saker, sdsom att vara ute pa

gérden, skotta sno, hinga tvitt och fora skréip. Serviceboendet stingdes och istéllet grundades
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det ett institutionsliknande hoghusboende for 20 personer. Det positiva med det nya boendet &r
att Markus fick ett storre rum och kommunikationerna &r béttre. Personalen ar trevlig men
otillracklig. Markus mor har upplevt otaliga ganger att det inte funnits ndgon personal pé
Markus vaning nér hon varit pa besok. Personalen véxlar ocksd mycket. Markus mor skrev en
lista 6ver personalen de forsta dren och hon var blixtsnabbt uppe i 6ver 100 namn. Till sist
orkade hon inte gora det ldngre, utan hon blev alldeles fortvivlad. Markus mor anser inte att det
vore battre for Markus att bo 1 ett eget hem med egna assistenter. I ett eget hem skulle det bli
vildigt ensamt. I serviceboenden finns det liv och rorelse och andra manniskor. Idealet skulle
vara ett litet gruppboende dir det skulle finnas sysselsittningar for alla. Det borde likna mera

ett normalt liv 4n en anstalt.

Maria

Maria dr en 58 r gammal kvinna med somatiska funktionsnedséttningar. Hon har flera olika
diagnoser. Tidigare arbetade hon heltid men senare fordndrades det till deltid, och slutligen var
hon borta fran arbetet i ett helt &r. Numera arbetar hon inte. Maria pépekar att hon borde ha
forstatt att ans6ka om personlig assistans mycket tidigare dn vad hon gjorde. Hon har anvént
personlig assistans sedan dr 2011 och ér tillsvidare beviljad 180 timmar i manaden for dagliga
sysslor och fritidsaktiviteter. Kommunen har dven beviljat Maria tva timmar hemvard per dag.
Timantalet tdcker inte ndrapa hennes behov. Maria anser att hon borde ha &tminstone 15 timmar
i dagen, d.v.s. mer @n dubbelt mera 4n vad det dr idag. Assistansen ordnas via tva
serviceproducenter. Maria menar att den ena serviceproducenten &r ett stort foretag med
tillracklig personal, men nivén pa assistenterna &r simre och man vet aldrig hurdan person som
kommer hem till en. Den andra serviceproducenten dr ett mindre foretag med béttre assistenter
men de har brist pa personal. Ifall Maria inte hade personlig assistans skulle hon inte mera vara

vid liv.

Maria och kommunen

Maria upplevde diskriminering i processen att fa personlig assistans. Hon fick tio stycken
nekande beslut innan hon slutligen blev beviljad personlig assistans. Enbart det forsta beslutet
hade en motivering till varfor personlig assistans inte beviljats, men enligt Maria var det ingen
saklig motivering. Hon upplever att hon var tvungen att ldra socialhandledarna lagen. Hela
processen att fa personlig assistans tog totalt tre 4r och det gick mer &n 20 000 euro i
advokatkostnader for Maria. Kommunen blev sist och slutligen tvungen att bevilja Maria

personlig assistans da forvaltningsdomstolen bendmnde henne som gravt handikappad. Maria
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menar att de flesta personer antingen inte skulle vaga fora saken vidare eller att pengarna tar

slut innan dess. Hon kénner att kommunen doljer information och att man inte fér stod av den.

Maria och de personliga assistenterna

Maria har tvé ordinarie assistenter, nagra ordinarie inhoppare och resten ar slumpmaéissiga
assistenter. Hon kénner att det dr véldigt svart att rekrytera assistenter. Med tanke pa hennes
beviljade assistanstimmar har hon &nda sedan borjan, d.v.s. ar 2011, sokt ordinarie assistenter.
Maria kan inte sdga hur manga hundra assistenter hon haft genom &aren. Via den ena
serviceproducenten kommer det slumpméssigt assistenter sia det dr stindigt bytande av
assistent. Maria upplever att det dr psykiskt vildigt tungt. Ibland vet inte Maria om det
overhuvudtaget kommer nagon assistent. Som léngst har hon varit utan assistent ca tre dagar.
Maria menar att personkemin mellan henne och assistenten dr viktig, men for vissa assistenter
ar det viktigare dn for henne sjilv. Hon anser att assistenter inte ska vara kompisar. I Marias
assistans dr assistentens viktigaste uppgift att uppritthilla kontakten utat. Som assistent bor
man ha flera fardigheter, men for Maria ar det viktigaste att assistenten kan det finska spriket
och dr van med telefon och dator. Enligt Maria borde serviceproducenten alltid veta om

assistenten kan spriket innan de slumpmaéssigt skickar en assistent.

Maria och boende

Maria har bott fem 4r 1 hyreslédgenhet. Det gick i tiderna s& mycket pengar till advokatkostnader
att hon inte ldngre har mojlighet att kopa egen ldgenhet. Hon kénner att det var ett misstag att
flytta till den kommun hon nu bor i1 och hon soker hela tiden en ny hyreslagenhet. Det som é&r
svart med en eventuell flytt till en ny kommun ar att man inte vet hur det blir med
assistanstimmarna. I vérsta fall kunde det bli ett nytt gril gédllande den personliga assistansen,
och 1 bésta fall kunde hon f4 mera assistanstimmar beviljade. Enligt Marias advokat kan man
inte langre forutse hurdana beslut kommuner gor om personlig assistans. Besluten gors nu for

tiden helt slumpmassigt.

Mikaela

Mikaela ar en 43-arig kvinna med intellektuell funktionsnedséttning. Hon fick stdd av sin far
att svara pd intervjufragorna. Mikaela har anvént assistans i ca fem ar. Kommunen har beviljat
henne 30 timmar 1 ménaden for fritidsaktiviteter. Till en borjan ansag Mikaelas far att det var
for lite assistanstimmar men sedan visade det sig att det inte dr sa létt att anvdnda ens de 30

timmarna som dr beviljade. Hur timmarna blir anvénda beror langt pd hurdan assistent man har.
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Tillsvidare tacker alltsd 30 timmar i manaden Mikaelas behov. Hennes assistans dr ordnad av
en privat serviceproducent och Mikaelas far anser att det &r bekymmersldst nér ett bolag skoter
om allt det administrativa. Livet utan personlig assistans skulle vara hemskt. Mikaela kan inte

sysselsédtta sig sjdlv och om hon inte hade assistans skulle hon bara sitta hemma.

Mikaela och kommunen

Nér Mikaela och hennes far ansokte om personlig assistans 6nskade de 60 timmar i ménaden.
Hon beviljades istéllet 30 timmar i manaden och kommunen gav inte nagon speciell orsak till
beslutet. Beslutet om 30 timmar i ménaden kom léatt och snabbt. Mikaelas far upplevde inte
diskriminering i processen. Diaremot anser han att kommunen kunde mera aktivt informera om
dylika saker som t.ex. taxisedlar och fritidsresor. Det var en stor positiv dverraskning att
assistenter far folja med pd resor. Sddana rattigheter informeras det inte aktivt om. Mikaelas far

anser att det ar latt att nd socialhandledaren vid behov.

Mikaela och de personliga assistenterna

I Mikaelas assistans dr assistentens viktigaste uppgift att ta henne pd olika evenemang i
samhéllet. Hon ska f& uppleva saker och se livet utanfor serviceboendet. En assistent ska vara
framfor allt empatisk och ansvarsfull. Enligt Mikaelas far behover assistenter inte nigon
specifik utbildning for att arbeta som assistent. Den personliga ldggningen &r viktigare 4n nagon
examen. Det &r inte litt att hitta lampliga assistenter. Serviceproducenten kommer ganska
snabbt med forslag péd assistenter men av en eller annan orsak blir ett samarbete inte av efter
intervjun. Mikaelas far menar att man ser genast om Mikaela trivs med en person eller inte.
Hon har ganska svart-vitt tinkande sa personkemin &r A och O i assistansen. Pé senaste tiden
har assistenterna bytts ganska ofta. Den ldngsta pausen 1 assistansen har varit ca fyra ménader
innan en ny ldmplig assistent hittades. Vid intervjutillfillet hade Mikaelas assistent precis
meddelat att hon inte kan arbeta ldngre. Det var véldigt trdkiga nyheter for assistenten var

duktig, kompetent och det fungerade bra mellan henne och Mikaela.

Mikaela och boende

Nér Mikaelas mor dog flyttade hon till ett avlastningshem i en kommun lidngre bort. Mikaelas
far dkte dit ndstan varje helg for att ta henne ut eller himta henne hem till sig. Det var en vildigt
lang vig for honom att kora dit. Mikaela drvde efter sin mor och de investerade 1 en egen
ligenhet. Tanken var att Mikaela skulle flytta dit och f4 assistans dygnet runt. Atminstone i fem

ar kampade Mikaelas far i domstolar for att fa igenom assistans dygnet runt men kommunen
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gav alltid ett nekande beslut med motiveringen att Mikaela inte skulle klara sig. Till sist gav
han upp for ndr han insdg att han provat flera vigar. Idag har Mikaelas far ocksa insett att en
flytt till eget hem inte skulle ha gétt eftersom nétet med assistenter dr sa skort. I serviceboendet
finns det alltid personal och Mikaela har sdllskap av andra. Hon skulle troligen inte ha varit
lycklig ensam med en assistent som byts tre ganger om dagen. Idag bor Mikaela 1 ett
serviceboende ndrmare sin far. Hon har ett eget rum pé 30 kvadratmeter med eget badrum, och
koket och vardagsrummet dr gemensamt med andra boenden. Nu har serviceboendet i nigra ars
tid forsokt dvertala Mikaelas far att flytta Mikaela till ett annat serviceboende lite ldngre bort.
Mikaelas far har sagt absolut nej till flytten. Hon har dntligen vant sig vid sitt hem och det skulle

vara omojligt att hitta en assistent pa landsbygden.

Lena

Lena dr en 50 &r gammal kvinna med en fysisk funktionsnedséttning. Hon lider av en
autoimmun sjukdom, stiff person syndrom (SPS). Forsta symtomen borjade ar 2011 och ar 2014
blev hon rullstolsburen. Lena borjade anvénda personlig assistans &r 2012. Det borjade med tio
timmar i veckan och s& 6kades timantalet gradvis. Sedan &r 2014 beviljades Lena assistans 46
timmar i veckan for arbete och dagliga sysslor och 30 timmar 1 minaden for fritidsaktiviteter.
Ifall hennes make var pa resa fick hon assistans dygnet runt. Vid intervjutillfillet hade
timantalet minskat till 12 timmar 1 veckan eftersom Lena blivit mycket béttre. For det mesta
tacker det nya timantalet behovet, men Lena papekar att om hon vill gora ndgot for sig sjélv sa
méste det alltid planeras 1 forvdg. Om hon vill t.ex. ga pd en fest sd gar assistanstimmarna
valdigt snabbt at, och det medfor igen mindre fritidsaktiviteter resten av manaden. D& Lena
hade beviljats 46 timmar 1 veckan tdckte behovet bra hemma 1 Finland. Men annat var det 1
England dit hon akte for att fa behandling pa bekostnad av Folkpensionsanstalten (FPA). Dar
gick allt véldigt snett frin kommunens sida. Lena forvintades klara sig med enbart en assistent

dygnet runt. Hela hennes familj belastades och det blev ett riktigt kaos.

Lena och kommunen

Da Lena var pa sjukhus horde hon av sjukhusets socialarbetare om mojligheten till personlig
assistans. Socialarbetaren var till stor hjidlp och hjélpte Lena bl.a. att gora en ansdkan om
personlig assistans. Aven fysioterapeuten pa sjukhuset har varit till stort stdd. Lena ir ndjd med
alla beslut som berdrde assistansen 1 Finland. Besluten kom fort och hon hade till en borjan en
duktig socialhandledare som kunde se helheten och erbjuda ritt stod. Daremot gick allt véldigt

snett fran kommunens sida i samband med behandlingen i England. Lena papekar att det kdnns
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som om kommunen tror att hon varit pa en ndjesresa nir det de facto var en resa fran helvete.
Hon var otroligt sjuk och Lenas make som foljde med henne blev utbrand av att skota allt, d.v.s.
bade henne och sonen, i en icke-handikappanpassad ldgenhet. Hon upplever att kommunen
kranglade till det med allt och att hon inte fick nigot stéd av dem. Det var, och &r, inte 1itt att
na socialhandledarna. Lena maste i ett frimmande land grila med finska socialen for att fa en
till assistent pa plats. Hon betalade sjélv assistenternas flygbiljetter och bekostade en massa

saker privat for att fa allt fixat. Nu har Lena drendet i forvaltningsdomstolen.

Lena och de personliga assistenterna

I denna dag ar Lena n6jd med sin personliga assistans och hennes personliga assistent, men det
har varit krdngel under aren. Lena var till en borjan egen arbetsgivare och det slutade sé trakigt
att hennes assistent stal pengar av dem och hennes minderédriga son. D& beslot sig Lena att byta
till en serviceproducent. Till en borjan var Lena vildigt n6jd med foretaget som producerade
assistansen men efter en tid blev det sdmre. Assistenten byttes nédstan dagligen och det blev
valdigt tungt for Lena att alltid skola in en ny person. Till sist grep t.o.m. socialen in och sade
till serviceproducenten att det inte dr okej med sd mycket byte av assistent da det finns ett
minderarigt barn i hemmet. Nu har hon bytt till en serviceproducent hon &r ndjd med och dar
har hon en egen assistent som hon sjdlv fatt vilja. Nar Lena var som sjukast behdvde hon stod
av assistenten med nédstan allting. Idag ndr hon 4r mycket friskare och inte ldngre éar
rullstolsburen, &r assistentens frimsta arbetsuppgift att f6lja med nir hon trénar. Enligt Lena
bor man som assistent kunna ta eget initiativ men samtidigt mérka nér man ska stiga at sidan.
Hon anser att assistenter absolut borde g en ca ett ars utbildning. Assistenterna tror ofta att det

ar ett 14tt jobb dir man gor bara roliga saker, vilket inte stimmer.

Lena och boende

Lena bor i ett egnahemshus med sin familj. Till en borjan var hon livradd att de skulle behova
flytta bort dd huset &r 1 tvd plan. Kommunen forsokte till en borjan dvertala Lena och hennes
make att sélja huset och flytta in till en fardigt handikappanpassad lagenhet, men det ville inte
Lena och hennes familj. Ndr sjukdomen framskred fick de en ergoterapeut hem till sig som
skulle planera handikappanpassningen av hemmet. Istéllet for att dndra om badrummet sa
foreslogs det att Lena kunde anvénda simhallens dusch nér hon gick péa vatten fysioterapi, samt
vid behov éka till dldreboendet och duscha. De mérkte direkt att Lena kénde sig krénkt och
motvillig till idén. Det tog véldigt lange innan badrummet handikappanpassades. En fotbollshall

som byggdes i kommunen gick snabbare att bygga upp én deras badrum. Lena och hennes make

31



Isabella Roitto

bestdmde att sjdlva handikappanpassa sovrummet eftersom de inte mera orkade blanda in

kommunen. Lena bodde i tva ar i deras killare tills de fick en stolhiss installerad 1 hemmet.

3.2 De intervjuade och kommunen

Samtliga intervjuade ansag att de inte fick tillrackligt med information om personlig assistans
frdn kommunen. De intervjuade fick vetskap om personlig assistans fran olika kéllor. De flesta
fick hora av andra anhdriga, ménga fick informationen via foreningar eller organisationer och
nagra fick informationen fran sjukhusets personal. En av de intervjuade ndmnde att processen
att ansoka om personlig assistans borjade fran FPA.

Storsta delen av de intervjuade upplevde inte att det tog ldnge for kommunen att gora ett
beslut om personlig assistans. Denna grupp fick ett beslut pad nigra veckor. En del av de
intervjuade ansag att det tog lange att fa ett beslut om personlig assistans. I denna grupp fanns
det personer som hade véntat pa beslutet fran ett till tre &r. Vissa av de intervjuade hade
upplevelser av bade snabba och ldngsamma beslut. Tva av de intervjuade kom inte ihdg hur
lange det tog for kommunen att gora ett beslut om personlig assistans, men de gissade pa ndgon

ménad. Fordelningen kan ses i Figur 1.

= Nej
= Ja
= Ja och nej

Kommer inte ihag

Figur 1. Fordelningen av de intervjuades upplevelse om det tog linge fér kommunen att gora beslutet om

personlig assistans.
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Nedan foljer citat géllande om den intervjuade upplevt att hen varit tvungen att kdmpa for att

fa ett beslut om personlig assistans.

N&. Som sagt de som egentligen har varit stotestenen de &r att hitta en assistans. Och i och med att

serviceproducenten dé kom pé kartan s& da va saken klar liksom.

Jo, faktiskt jo. Jag fick ju hjdlp sen ocksa, da nér jag visste om den hir serviceproducenten, jag fick ju hjélp
ocksa da av VD:n péa foretaget. Hon ringde ju ocksa flere ganger till kommunen och berétta om att den hér

mdjligheten finns.

Jo, lite onddigt mycket jo. Vi kdmpar sé lange vi behdver for att fa klarhet i saken. Finska lagens tolkning pa

FN konventionen sa den prdvas nog.

Nej, inte alls. Jag skrev en gang och sa fick jag svar.

N4, det tycker jag nog int. De va mera sddér som att det erbjods innan vi ens bad om det, pa nagot sitt. Nu

kommer jag inte ihag i vilket sammanhang det togs upp.

Nej, vi méaste vildigt vdl motivera behovet.

<Vi fick beslutet men vi fick inte det beslutet som vi nu ansokte om. Att de sku ha krévt igen grélande och i

det skedet hade jag inte resurser till det.>

Jo, det var nog jo... ofattliga motiveringar i ansdkan, ldnga faranger.

Av de 14 intervjuade var det atta personer som sjdlva fick vélja hur assistansen skulle ordnas,
men en av dem kénner att kommunen forsokte dvertala till arbetsgivarmodellen. Sex personer
berdttade att de inte sjélva fétt vdlja med vilken modell den personliga assistansen skulle ordnas.
Tvé av dessa sex personer bor 1 en kommun dér det till en borjan inte fanns andra alternativ én
arbetsgivarmodellen, men vid senare tidpunkt ndr de hade mojlighet att byta till
servicesedelmodellen gjorde de det. Tre personer berdttade att de inte fick vélja modell, men
att de var ndjda med modellen som tillgavs. En person berittade att servicesedelmodellen gavs

henne utan dess mera diskussion om saken.
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Av de intervjuade upplevde 57 % inte diskriminering i processen att fa personlig assistans
och 43 % upplevde diskriminering i processen att f4 personlig assistans. Nedan terges citat av

ndgra intervjuade som upplevt diskriminering.

Na sa till vida var det ju diskriminering for att jag bad ju tva génger ocksé att jag kommer tva génger pé ort
och stille och berittar om det hir. O jag fick ju hjilp fran serviceproducenten att dom kommer med. O vi
forsokte tva génger da begira att vi sku fa komma till xxx stad och traffa dom och beritta. Men att de tog ju

inte emot oss. O de mast jag nog siga att de sluta med det att dom inte svarade pa mina mail alls int.

Na... pa det séttet jodd om man tinker sig att FN konventionen sédger att alla ska ha samma rétt till mojligheter

och val som dom sa kallade normala personerna, sa visst dr det diskriminering. I hogsta grad.

Naé i borjan var de ju sd att den hédr gruppen med intellektuell funktionsnedséttning fick ju int [personlig
assistans], for ett antal ar sen. Fick int alls alltsd. Det ansags att man sku sjdlv kunna avgoéra, o va man nu allt

sku kunna sjélv. Sa de va faktiskt [diskriminering]...

Av de intervjuade ansig sex personer att det &r 1dtt att n4 kommunen och socialhandledarna vid
behov, och sex personer ansag att de inte ir litt att n dem. Asikten fordelades alltsé jimnt. Tva
av deltagarna kunde inte svara pa fragan, da ena av dem inte haft behov att kontakta kommunen
och den andra ansag att det dr bade latt och svart. De flesta av deltagarna pdpekade att man sjalv
bor leta fram informationen for att f4 det stod man har ritt till. Nedan foljer citat om de

intervjuades upplevelser géllande om de fatt tillrackligt stod av kommunen.

N4, det har jag nog int fatt. Néstan tvartom. Att dom ska forsoka gomma de hér sakerna &r véldigt konstigt.
Forstés e de ju... jag forstar att tanken &r kanske det att jag borde vara aktiv. Mycket aktiv sjalv. Om jag inte
ar aktiv 4r jag ju en véxt sé att siga. Och varfor ska man rehabilitera en vaxt? Att de e... de kan hinda att dér
e nan logik nanstans i nd administrativa nivéer. Att om han nu inte kan be om hjélp s& dé far han vil fa vara. O
att man borde da aktivt och aggressivt be om hjélp o soka efter de hir sakerna men tyvérr sé e de pa det sittet
att jag blir sa trott av de hér att jobba med, och jag har svart att halla upp humdret och vara positivt instélld.
Jag dr positivt instédlld, men jag orkar inte med det negativa jobbet och det har med att masta grila for mina

rattigheter som borde st i lagen. De som stér i lagen borde vara en sjdlvklarhet.

<Nidr man har egna socialarbetare i nirstdendevarden och egna i funktionshinderservicen, sa det beror
jattemycket pa personen. Vi har haft helt otroligt bra socialarbetare, och sa har vi ocksa haft sadana som inte
har beréttat om de réttigheter vi sku vara berattigade till. Vi har till och med haft en sddan som vi fragat av om
nagon service och hen har varit s& motvillig att man har behovt riktigt krdva nagon service. Sa vi har
erfarenheter fran en ytterlighet till en annan. Jag kan inte séga jo eller nej, bdde och. Men sen har vi haft jattebra

sddana [socialarbetare] som ldmnat en varm kénsla och som har kunnat liksom foreslé lampliga 16sningar som
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jag inte sjdlv forstatt. Néstan alltid har det varit pa det séttet att jag maste sdga vad jag vill eftersom jag har hort
nagot av andra anhoriga och sedan har jag forstatt att be. Att en [socialarbetare] har vi haft som foreslagit oss

”hej har ni funderat pa detta...”>

Jag tycker nog att jag fatt mest stod frén sjukhuset, socialarbetaren och fysioterapeuterna som jag har dar. Och
som jag haft och har pd Folkhilsan. Dar har jag fatt mest stod. De e vildigt sdllan sé att di dyker upp di dér
socialarbetaren [frdn kommunen]. Hon som jag hade, som byttes ur dér, hon var jéttebra for hon sdg som
helhetsbehovet. Och jag fick stdd i det hér helhetsbehovet, innan jag ens fatta att jag behdver sjélv. Men sé
finns de di hennan som bara tittar pa pengarna som ténker att ’nej nej nej, jag bara drar in” och forstar inte

behovet utan bara en sdndén... va heter de... pengaryttare. En san har jag nu (skratt).

3.3 De intervjuade och de personliga assistenterna

Asikten om personliga assistenter borde ha en utbildning for yrket fordelas jimnt. Av de
intervjuade ansdg sju personer att assistentens personliga kompetens och personlighet &r
viktigare dn en examen. Diremot ansag néstan alla av dessa personer att d&ven om utbildning
inte skall krévas, s& vore det positivt att assistenterna kunde delta i en allméin en-, eller
halvdagsutbildning som ordnas av serviceproducenten. Andra halvan av de intervjuade ansig
att det absolut borde krévas att assistenter skulle ha ndgon slags utbildning infor arbetet som
personlig assistent. En person menade att assistenter borde ga en ca ett ars utbildning, medan
de Ovriga ansag att en kort och intensiv utbildning rdcker. Som forklaring till varfor en
utbildning borde kridvas av assistenter &r att det 4r manga personer som borjar assistentyrket
och vet inte vad de ger sin in pa. Arbetet dr mer krivande dn vad de flesta tror. En av de
intervjuade pépekade att en forsta hjdlpen kurs borde vara obligatorisk eftersom man kan réka
ut for ovéntade situationer, sdsom olyckor eller sjukdomsanfall, nir man arbetar med

manniskor. Nedan foljer citat om de intervjuades tankar om utbildning for assistenter.

Man ska inte formalisera for mycket tycker jag. De e bra att man har introduktioner o samtal och sé vidare.
Men nan sanddn formell utbildning de ar jag tveksam till att man ska behdva. Det &dr ju bara vanlig

umgéangeskunskap o vilja o formaga.

De e daligt [att det inte krédvs utbildning till att bli en personlig assistent]. Jag tycker dom borde ha atminstone
en liten kurs. En ordentlig skolning sku vara toppen. Men det behovs nén slags infotillfdlle, eller va man sku
kalla det. Och pdminna dem att fast den ddr minskan har svart att tala eller att har svart att rora pa sig sa det
nodvindigtvis betyder inte att man har fel pa intellektet. Man ska inte tala at invalider som att de sku vara ett

barn.

<Absolut borde det finnas utbildning. Och inte behdver det vara &r, manader eller veckor ens, men vet du, en
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vecka. Eller kanske omkring 30 timmar? Det hér dr kanske ocksa dverdrift, nagra dagar skulle racka. For det
ar ett ganska krévande jobb. Och speciellt kanske det att en hurdan person man borjar assistera. Att om man
assisterar en fysiskt funktionsnedsatt sku det vara bra att utbildningen sku vara inriktat pd det och ar det en
intellektuellt funktionsnedsatt sé pa det. Ddr finns s méanga specialfragor, som inte alltid en allmén utbildning

kan tiacka.>

Dom borde nog fa ndgot grundstdd, grundutbildning nér det giller serviceproducenten. Att di sku kunna... di
ar 4nd4 ratt manga assistenter, och sékert jobbar pa lite olika sétt och kan sékert nan géng kinna sig ganska

osidkra ocksa. Sa da tror jag de sku vara skont om dom sku ha nagot i bakfickan.

<Det hér en nog pa riktigt en jattedalig sak [att det inte krdvs utbildning for assistenter]. Det att jag har en bra
typ sa det riacker inte alltid, for dér i méngden finns ocksa... Jag har haft sémmerska, jag har haft bibliotekarie,
jag har hordu haft fast vad, en ekonom. Den hér nuvarande [assistenten] dr inom IT-branschen. Xxx hade sékert
den niarmaste utbildningen till att pa ndgot sett snudda sjukvarden, att hon har liksom en massorutbildning. Jag
har inte haft en enda som sku ha haft pa négot sétt [en lamplig utbildning]. (...) Att pa sétt och vis dr spektrumet
helt otroligt brett. Det betyder inte att dom inte sku vara bra typer men dom har inte sen liksom kanske

overhuvudtaget nagot slags hum om nagot handikapp. Det &r en dalig sak.>

De e dnda liksom fragan om person mera dn kompetens, ett kunnande. For de e for var och en person som den
e assistent for, man maste kunna den personen. O de kan du ju int en allméin utbildning f6r. Men dedar...
kanske nén sorts allmén utbildning for att just vara dppen o vilka saker som kan tinkas méta en, sku kunna

vara bra att fa.

Storsta delen av de intervjuade, 69 %, ansag att deras personliga assistenter dr kompetenta i sitt
arbete och 31 % ansag att deras assistenter dr delvis kompetenta. De forklarade att vissa
assistenter 4r kompetenta medan andra inte ar det, eller inte har varit det. Ingen sade att de
skulle ha haft enbart inkompetenta assistenter. Flera intervjuade nimnde att de uppskattar att
en assistent dr empatisk, initiativrik samt lyssnar och tolkar den person hen assisterar. Nedan

foljer citat om de intervjuades uppfattning hurdan en bra assistent ar.

Né ndr man tdnker pd en personlig assistent, om du inte jobbat tidigare eller du inte kanske har inom
bekantskapskretsen ens kommit i kontakt med funktionshindrade, s ndrmast &r det ju att den hir bekantskapen
du gor, sé dér &r ju att ha alla sinnen Sppna. Du ska vara ganska utatriktad sjélv och social i och med om den
andra inte kan uttrycka sig s& mycket s& mést du ganska mycket via dina egna sociala talanger, sa att séga, fa
fram och locka fram den andra sa att den vagar vara dppen och sig sjélv. S& de sku jag nog séga. Jag brukar

séga att personen har ett ansikte. Ett ansikte ar jétteviktigt.

<En bra assistent dr ndrvarande men pa eget sitt dnda... hur ska jag séga. Inte en intetsdgande person, men pa

nagot sitt kan en bra assistent ldsa den andra. Den &r liksom nédrvarande men kan vid behov ge mig utrymme.
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Att man far int g& 6ver den andra men pa nagot sitt, man ska vara nérvarande och lyssna men ger &nda sen ge

utrymme.>

<En sédan som forhaller sig till den hen assisterar med uppskattning och respekt, vad dn orsaken till assistansen
ar. Och sen saklart en viss diskrethet nér jobbet gérs hemma hos andra ménniskor. Man maste... forstd ocksa
det att det &r ett ganska personligt utrymme dir man jobbar. Men man kommer langt med normalt uppfoérande.

Men just den dér respektfulla bemotande mot den andra, och séklart hela familjen, sa det 4r A och O.>

Han ska eventuellt veta nanting eventuellt om handikapp, om personen. Och faktiskt sen vara lyhord. Att om
personen ocksé har svart att uttrycka sig s& kan man med flere fragor fa reda pa. Att han blir hord och sedd.
Och det dér, ocksé vara initiativrik pa det sdttet att han kan komma med forslag. For att de lever ju... xxx lever
i alla fall ett vildigt begransat liv sd han behover nog liksom puffat och forslag. Och pé det séttet far han sen

vilja av dem, tva till tre olika saker ”Va vill du gora nista gdng?”.

Tvé personer av de 14 intervjuade har aldrig behovt byta assistent. Resterande 12 personer har
bytt assistent under aren, varav sju personer upplevt att assistant bytts ofta — atminstone vid
ndgot skede av deras liv. Av dessa 12 personer menade 58 % att bytandet av assistent paverkar
eller har paverkat det psykiska vilmdende medan 42 % inte upplevt att det har paverkat det
psykiska vidlmaende. Nedan foljer citat av personer vars psykiska vilméende paverkats negativt

ndr assistenterna byts.

<Nog péaverkar det. Man maste liksom lite vara pé tarna, och speciellt s som det senaste samarbetet slutade,
sa pa det satt 4r man alltid lite nervos och ér radd att hur gér det manne med denna nya [assistent], att stannar
manne hen och... Och séklart tinker man ocksa sjélv att gjorde jag nu négot fel och varfor slutade hen.>

Ja, he har nog gjort det tidigare. F6 de e alltid tungt att skola in en ny. Och dessutom inte bara for mig utan for
hela familjen. Fér man ska komma ihég att jag har haft minderariga barn jag ocksa. S& de e ju int... fast man
sdger min personlig assistent men he e en ny ménska i familjen. Med ett minderarigt barn s& de har ju varit

slitsamt, faktiskt ja.

<Det paverkar helt massor. Det ar jéttetungt for xxx. Och han far ldnga testningsperioder, och sen nér det har
varit olampliga assistenter sa foljer problembeteende som sen igen har orsakat att nya assistenter alltid testas.
Niér det har funnit sddana [assistenter] som inte klarat sig s& mérker xxx att ndr man inte klarar sig sé vi testar
de andra ocksa. Det tar liksom manga veckor for xxx att bekanta sig med nya ménskor, oberoende ar det i
skolan eller annanstans. Att alltid nir rutinen dndras, var som helst, s orsakar det problemsituationer for xxx

och i sjdlva assistansen. Att ju mer langvarig relation sé desto béttre sku det fungera.>

Av alla intervjuade ansag 50 % att det tar eller har tagit ldnge att hitta en assistent, 43 % ansag

att det inte har tagit ldnge att hitta en assistent och 7 % anség att det varierar. Alla intervjuade
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tyckte att det dr viktigt att man far sjdlv vélja sin assistent. Vissa intervjuade anvinder eller har
anvint en serviceproducent dir det dock inte dr mojligt att vélja. Alla intervjuade holl med om
att det &r ett allmint problem att hitta ldngvariga assistenter. Manga intervjuade menade att en
orsak till detta &r att assistenterna ofta dr unga studeranden vars livssituation ér fordnderlig, t.ex.
nér de blir fardiga frin sin skola och soker nytt jobb, flyttar till en ny hemort eller bildar familj.
Vissa ndmnde ocksa att de personliga assistenternas 16n inte dr tillrackligt hog for det viardefulla
arbete de gor, samt att personlig assistans inte ses som ett yrke dar man kan gora karridr. Nagra
papekade att om personkemin inte fungerar med klienten, s trivs man inte i sitt arbete. Ndimnda

orsaker, samt fler, kan ses 1 Figur 2.

4,4 %

g

Figur 2. Orsaker till att det &r svart att hitta langvariga assistenter enligt de intervjuade.

= Assistentens livssituation andras

= Lénen

= Personlig assistans ses inte som ett
yrke

Assistenten trivs inte med arbetet
eller klienten

m Otillrackligt stod i arbetet

® For lite arbetstimmar

m Oregelbundna arbetstider

m Assistentens marginaliserade
arbetsformaga

Alla intervjuade ansdg att personkemin mellan assistent och klient ar viktigt och de flesta
papekade att det dr avgorande for en vélfungerande personlig assistans. 64 % av de intervjuade
upplever sina assistenter som kompisar, 29 % upplever inte sina assistenter som kompisar utan
enbart som arbetstagare och 7 % menade att en assistent dr ndgot emellan en kompis och en
arbetstagare. Att skilja a4t kompisrelationen och arbetsrelationen var létt for vissa och svart for

andra. Nedan foljer citat om hur de intervjuade definierat personkemi.

Att det fungerar. Omsesidig respekt 4r de viil nog. Som de e med alla minskor. Omsesidig respekt, forstielse

och uppskattning.
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<Kanske det att pd morgonen nér jag Oppnar dorren sa harmar det inte att den ddr ménskan star dér, utan hen
pa nagot sitt far ett leende pa mina lappar. Och pa samma sitt nar manskan far hér ifrén och stinger dérren
efter sig, sa okej... nu 4r jag ju ofta véldigt slut men jag &r inte pa ett negativt sétt trott att “huh, dntligen gick

hen”.>

<Jattesvart att beskriva. De e som for vem som helst, att med vissa ménskor d4r man som katt och hund medan
det med andra kommer man direkt Gverens. Att fast man sku ha gemensamma intressen s& kommer man int
nddviandigtvis 6verens. Men dven hiar kommer man ganska langt med en respekterande attityd. Man kénner det

nog.>
Personkemi &r det att man kan prata om allt.

For det forsta sé langtar xxx hela tiden och fragar hela tiden niar kommer den ena och nir kommer den andra.

122

Och nér dom [assistenterna] dyker upp pa boende sa ringer han nu kom hon!”. Alltsa personkemi e de att du

tycker valdigt mycket om att vara med dom, int sant?

De att xxx litar och trivs med den dér personen. De e kemi. Man ser nog genast nar di kommer 6verens och e
de fran assistentens sida genuint. Vissa personen har det och vissa inte. Men de mérks nog valdigt snabbt,
atminstone xxx si hon, som jag sade, ir ganska svart-vit att antingen gillar hon eller gillar hon inte. O hon

sdger de ocksa.

Ja att man liksom... fungerar bra ihop som ett team. Alltsd som i ett arbete. De e ju ett arbetslag om man tianker

sd. Att vi har ett bra teamwork, he e ndstan A och O.

3.4 De intervjuade och boende

De intervjuade bor antingen i eget hem eller pé serviceboende. Fordelningen kan ses i Figur 3.

Person med en intellektuell Person med annan typ av
funktionsnedsattning funktionsnedsattning

O R, N W b U1 O

M Serviceboende M Eget hem

Figur 3. Fordelningen pé hur de intervjuade bor.
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Atta av de intervjuade bor i eget hem, varav tre #r personer med intellektuell
funktionsnedsattning. En av dem é&r ett minderarigt barn som bor hemma, en dr vuxen som bor
med sina fordldrar och en bor ensam utan stdod. De fem personer med annan typ av
funktionsnedséttning motsatte sig tanken att bo pa serviceboende, dven om det for nagra av dem
kan bli aktuellt ndgon dag. Nedan f6ljer citat med intervjuades tankar om att inte kunna bo 1 sitt

eget hem, utan ett serviceboende.

Jo de sku vara... alltsd det ar ju s att en ménska kan ju anpassa sig till ndstan vad som helst. Men de sku vara
mycket sdmre, de sku vara ganska sorligt. De sku nog vara en ganska stor risk att man sku bli deppad och
minskad livslust. Men de ¢ ju... sen beror det ju p& vad man har for andra virderingar i livet. Jag har barnbarn
och goda vénner och kamrater, s& sikert sku jag kunna bo ocksé i en sdndin. Jag har ju gatt i armén ocksa
(skratt). Dér fick man sova i samma rum med ménga illaluktande gubbar, sé att de dir... Nu e de ju en sak att

man mast anpassa sig. Men obekvimt sku de vara.

Jag sku nog int rikit &nnu vilja. Jag kommer ju att masta vid nagot skede men inte &nnu. Jag har funderat pa
didér palvelutalot ockséd men dom sku jag inte villa. Dom é&r ju alldeles grymma och tar pengar ocksa. Di ar
hemska, jag har bade hort och sett. Nyheterna ar fulla av det nu, plus att di har grymma hyror och nu far du ju
en assistent dit men ingen ménska vet hur l&nge den far vara dir. Eller fir man 6verhuvudtaget en assistent dit,

jag vet int. Det kan ju hinda att man inte far.
<En institution sku vara helt omojligt.>

N4 he sku jag inte klara av. He var jag mest livradd for, for att jag var sa dalig fore vi for till England att de va
ju liksom sa att de va néstan sé att det borda borja bli sa. Sjukdomen bara framskred sé fort sé att de sku ha
blivit s, he visste jag ju ndstan om. (...) S& nie, jag sku inte klara av. Jag tycker de sku vara hemskt att vara

ifrn sin man o familjen o allt de hennan. De ska nog vara mera personligt da.

Sex av de intervjuade bor pd serviceboende, varav fem &dr personer med intellektuell
funktionsnedséttning. Alla sex intervjuade som bor pé serviceboende ndmnde béde positiva och
negativa faktorer gillande att bo pé serviceboende. Alla papekade att det positiva med att bo pa
serviceboende &r att man har séllskap av andra manniskor. Vissa nimnde att forbindelserna ar
bra till serviceboendet samt att sjdlva ldgenheten eller rummet ar fint. Negativa faktorer som
ndmndes dr omvéxlande och otillrdcklig personal, orolig atmosfar, saknad av ledarskap och
processer inom serviceboendet, ddliga forbindelser och att den sociala omkretsen blir liten. De

positiva faktorerna kan ses 1 Figur 4 och de negativa faktorerna i Figur 5.
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Positiva faktorer i serviceboenden
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Figur 4. Positiva faktorer i serviceboenden enligt de intervjuade som bor pé serviceboenden.

Negativa faktorer i serviceboenden
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Figur 5. Negativa faktorer i serviceboenden enligt de intervjuade som bor pa serviceboenden.

Totalt sju personer av de intervjuade har bott pd serviceboenden, varav en av dem bor idag i
eget hem. Alla dessa angav daliga erfarenheter fran serviceboendena, trots att tva av dessa
upplever att de inte har haft daliga erfarenheter frdn négot serviceboende. De daliga
erfarenheterna handlar om problem med personalen eller de andra boendena. Nedan éterges

citat om de intervjuades déliga erfarenheter av serviceboenden.

Int har jag egentligen déliga upplevelser men nir man sétter olika funktions... alltsa olika grupper med
funktionshinder under samma tak s& da tar man en ganska stor risk. Darfor att det 4r en véldigt stor skillnad till
att ha ett fysiskt funktionshinder, ett intellektuellt funktionshinder, ett forstaindshandikapp, ett... o sen da
psykosociala svarigheter. Och senast har jag da bott i ett boende dér det fanns psykosociala svérigheter. O de

mirkte jag, o de har jag gatt ut med offentligt ocksa, att nér de har bra dagar sa har de jéttebra dagar. Men sen
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nér de blir morkt och kallt sa da, va heter de, e de krig dér [i serviceboendet] ... O dérfor ville jag bort, for att

jag upplevde aggressivitet.

Nu har det varit jo [daliga erfarenheter av serviceboendet]. Jag tycker nog de ha varit jobbigt och dnnu ocksa
fast de e e ny forestdndare. Vet int hingde det pa forestdndaren da forra gangen men de hér att personalen har
for lite tid me di hir [boendena]. O xxx behover tid, alla behover tid. O xxx hon klarar sig, liksom ska vi sidga
hon kan vara ensam ldnge utan att nanting katastrofalt hdnder. S& far hon vara de [ensam], o de sku man int
villa. S& man mérker sa fort de kommer personal s ber hon att hinner du bli med mig hér, hinner du sitta med
mig. Att de e liksom de hon sku behdva mera. Att nu e hér fortfarande sanhéna ’barnsjukdomar”. De e otroligt
att de e efter sd hdr méanga &r. O sen e de kanske just dehér att de byts s& mycket personal som gor att de e
liksom alltid ny. Man mast ta om allt pa nytt. Att sanhén e xxx och hon behdver sé hdr. De giller for alla
[boenden] hér. Nu kommer de sant ” Herregud, har ni int forstatt det?!”. Déarfor e de skont att du haft assistenten

sé lange.

. 0 sa hénde det xxx massa saker som va helt allvar. Hon va pé sjukhus o allt o de va... Jag har ju int
tystnadsplikt s& dar hénde jo, faktiskt liksom hemska saker. Dér va missbrukare o sandént, vet du. Jag sade [till
serviceboendet] att de finns tio procent pa alla pa arbetsplatser som har med missbruk och ni mast liksom lara

er personal att kdnna pa piller, o man luktar int om man int anvander alkohol.

Jag sku séga att du [brukaren av assistans] egentligen int ha haft ndgo. Nu har de ju funnits sorgligheter,
personer som har dott o de dér. (...) Nu har du ju ringt till mig o sagt att nu skriker den o den o hér e brék. De

har du gjort. Men int ha han egentligen haft ndgo sdndéint [daliga erfarenheter].

xxx har alltid sokt sig till personal och dé &r det valdigt viktigt att vem som rékar vara pa jobb. O de dér sen
bytte faktiskt chefen och det blev mer eller mindre mobbning. Det [serviceboendet] var si néra var vi bor, bara
tvé kilometer, och di kunde ringa klockan 15 o séga att att idag har vi ingen personal som kan ga in. Och jag
sa att hur tror ni att han kan fa mat da. S& de dér ”int vet jag”. Nér det hinde forsta gdngen ringde jag till
[hogsta] chefen o di bara sa att ”vad ar det har?”. For det hade ren varit sént springande, en karusell. Men sen
bytte de chef och s& hade han hittat nog en till personal och det blev ju en herrans krambambuli av de. O
situationen som han forklara at mig godkédnde de inte. Efter det dir motet stod han med ryggen mot mig i
personalrummet och hingde pa karmarna jag ska nog kuva den dér killen”. Efter det gick jag hem o sa att nu

ar det flytt. En personal sdger inte sa.

Storsta delen av de anhdriga till de intervjuade med intellektuell funktionsnedsittning anség att

ett serviceboende, dir de kan ty sig till andra personer och dr omringade av personal, &r en

battre 10sning pa boende dn att bo i ett eget hem med assistans dygnet runt. Tvd av de atta

intervjuade med intellektuell funktionsnedsdttning ansédg att det &r eller vore béttre att bo 1 eget

hem med assistans dygnet runt. Nedan foljer citat kring funderingar att bo pa serviceboende

jamfort med att bo i ett eget hem med assistans dygnet runt.
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N4, nu tror jag hon hellre bor hér [pé serviceboende]. Hon e vildigt social och jag har helt dndra [asikt], liksom.
Jag tror inte att hon skulle ha varit lycklig ensam med en assistent som byter tre gdnger per dag, en ny assistent,

nér det &r treskiftes arbete. Darfor dr jag vdldigt n6jd med det hér.

Na [han skulle inte trivas att bo i eget hem med assistans dygnet runt], han e sapas social att fast han inte deltar
sa det dér, nej De sku bli ensamhet. O da helt beroende av den dér assistenten, att den ska fylla massor med

behov. (...) De e liksom liv och rorelse i ett boende. Dir e andra ménskor. N& de sku vara hemskt ensamt.

Jag tror nog att for xxx del s& de dér ingenting ont i att bo nanstans liksom centralare dér det finns andra
méinniskor, de sku vara jittebra. Men nén form av sanhén kollektiv dir det finns flera som man kan ty sig till
s& e nog ganska viktigt. O darfor tror jag nog att till exempel att bygga sdnhéna boenden med olika utformning
i samhdllet, inte utanfor som hér. De hér [serviceboendets omrade] e ju liksom som en sovstad. Sa tror jag att
sku vara den bésta formen for boende. Alternativt dé att bo pa lande men ocksé ha kollektivform av nagot slag

som gor att man kan komma ut.

De ska ju vara personligt stod man ska ha. Men de e ju int riktigt mojligt dér [pa serviceboende]. Forstas har
man ju moéjlighet ti fa personlig assistans ocksé fast man bor pa boende men de e for tillfillet 30 timmar och
det racker ju ingenstans. Man har ju manga aktiviteter. S& de storsta e att man e bunden ti det ddr boendet och
gruppen. Sen ¢ de de att dom anhoriga har ingen talan. De e en stor brist, dom har egentligen inget dér att gora
fast man sku vara intressebevakare. Dom bestammer for xxx 0 om han séger att nu vill jag ga ut sé gar dom int
ut. Fast han sku kanske villa ut! (...) Bor du i egen ldgenhet o har egen assistans sa kan du gora precis vad du
vill. De e en viss skillnad [jamfort med serviceboende] ... O sen ska de forstds vara de att om du bor i egen
lagenhet sé ska de finnas operativ pa att du alltid har assistans till forfogande. De e de som e storsta utmaningen
sen, att de fungerar. D4 e de ju... darfor tinker jag de e béttre med en producent &n att du sjélv sku va
arbetsgivare. For da har du producenten, liksom. Om xxx behdver [personlig assistans] 24/7 sa racker det ju

inte med tre personer utan de e fem personer. Da e man tryggad.

Visst far man ta sig i kragen och ténka &r man nan fossil [med att féredra serviceboende istéllet for assistans i
eget hem], att e man sjélv sa inne nu i lddan att man inte kan titta ut alls fran 1ddan. Men att sa har jag ocksa
sagt 140 ar att jag vet inte. Man alltid tror sig veta, men in kan man veta vad xxx egentligen sku tycka om. De

kan jag int sdga.

En av de sex personer som bor pa serviceboende har inte nagonsin behdvt byta serviceboende.
Fyra av personerna har varit tvungna att flytta av utomstdende orsaker och tva av personerna
har flyttat av egen vilja. De flesta av de intervjuade som bor pa serviceboende har haft
upplevelser av att inte ha fétt vilja till vilket serviceboende de flyttar. Nedan foljer citat gillande

detta.
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N4 [vi fick inte vilja serviceboendet]. De kom med tva manaders varsel. Mycket snabbt utan ndgon som helst
forberedelse. O sjélva flytten var kaotisk, de va int fardigt dér. De va int inrett, de va ingenting, inget var
fardigt. O allt flytta pa en gang, en dag. De va fruktansvirt. Allt 1dg pa golvet och dom sku bo dér. Forsta natten

var dir ingen personal. De va obeskrivligt. Na... nu e de mycket bittre.

Nej, det fick vi nog inte [vélja serviceboendet]. Men vi tyckte &ndé att vi fick ju titta d& nog pa ritningar och vi

tyckte dnda liksom att de hér kan vara jatteroligt.

Det hér sjdlva huset sé har jag inte fatt bestimma, utan jag har fatt 6nska. Dom [kommunen] har gett vissa

alternativ och sa har jag fatt vélja dar emellan.

3.5 Artikel 19 1 FN:s konvention och jdmlikhet
50 % av de intervjuade kdnde genast till artikel 19 1 FN:s konvention (CRPD, 2006), 29 %

kénde till den efter en forklaring och 21 % hade inte hort om den. Alla intervjuade med
intellektuell funktionsnedsittning var bekanta med artikel 19 1 FN:s konvention. De personer
som inte hort om artikel 19 var personer med en fysisk funktionsnedsdttning. Pé fragan om de
intervjuade anser att artikel 19 i FN:s konvention uppfylls, d.v.s. foljs, i Finland ansag 86 % att
den inte uppfylls och 14 % ansdg att den delvis uppfylls men att det finns utrymme for
forbattring. Nedan foljer citat med de intervjuades &sikt om artikel 19 i FN:s konvention

uppfylls i Finland.

N4, inte med boende. De har aldrig funnits na valsituationer, valmoéjligheter. For oss pratar jag nu.

Nej det gor den int, s& som lagen tolkas nu. For den hir [gruppen med] s& kallade intellektuella
funktionsnedsattningar s& uppfylls den inte. O da har fysiska sa kanske den uppfylls, jag kan inte séga, de kan
ha problem ocksa. Dom mast ha mojligheten. Jag vet int om nén som har intellektuella funktionsnedsattningar
och har 24/7 [assistans] i Finland, jag har inte hort dnnu i alla fall. De e¢ sé&na som har fysiska

[funktionsnedsittningar] som har.

<Sékert heller uppfylls det inte. (...) Jag tror nog att situationen kommer att vara att vi védljer det minst daliga
alternativet [pa boende]. Och saklart oroar det mig ocksa darfor for att jag dnskar att det sku vara relativt nira
oss dér xxx bor. Jag tror, eller jag ar séker pa att oss fordldrar behdvs sen dnnu massor som stod. Att livet inte
enbart sku vara att se om kvillarna pa tv eller spela. Jag har nog en stark rédsla, eller inte rddsla men oro, att

det ar fortfarande vi som &r aktiverarna nér xxx ar vuxen.>

<Ja... det &r en bra fraga. Till viss del jo men att forverkligas det med tillrickligt hjélp och liksom tillrackligt
stod sa det dr en annan sak. Att vissa bara bestimmer sig att jag blir hemma och bo, punkt. Men far man, och

kan man soka dit, tillrdcklig hjalp?>
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Det uppfylls inte i Finland, ni. Det tror jag utan tvekan, jo. Fast den uppfylls hir [for mig] men det ar for att
jag ar sa stor i kiften, sdger jag. Att det &r mycket som jag far tack vare de. Men jag sdger ocksa dar att eftersom
jag varit sjuk sedan sa liten sé har jag lart mig o vara fordran och skrika o hérja och ha mig om jag inte far som

jag vill av myndigheterna.

N4, det gor den inte. Ja till viss del gor de det, men jag mést sédga som sa att det kan bli battre &n nu. Och de
betyder att till viss del sd far jag ju bestimma var jag bor. Jag far vélja hemkommun och jag fir vilja

serviceproducent, men de hur jag vill utforma servicen... dér har jag int nago ti sig till om.

Na generellt uppfylls den ju inte i Finland men den uppfylls ganska ldngt for xxx del. Men den uppfylls mera

av tur dn skicklighet.

N4, int uppfylls de. Int kan vi ju vélja var vi bor nir vi inte far assistans.

Pa frigan om de intervjuade upplever att de bor och lever jamlikt som andra i samhaéllet

fordelades svaren ganska jamnt. Fordelningen kan ses i Figur 6.

= Ja
= Delvis

= Nej

Figur 6. Fordelningen av de intervjuades asikt om de bor och lever jimlikt som andra i samhéllet.

Manga av de som inte ansag sig bo och leva som andra i samhéillet ndmnde att de &r bundna till
antingen sina forédldrar eller myndigheternas beslut. Nedan foljer citat med de intervjuades

tankar kring om de bor och lever jimlikt som andra i samhaéllet.

Joo, nu tycker jag att hon har det bra. O nu tycker jag att vi &nda i det hér landet tar bra hand om, att nu ar det

juen fin férméan hon har att fa &nda av kommunen méjligheten att bo sa hir. Hon far... hon kan resa, fér taxi,
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hon fér jobba pa det stélle som passar henne. Att nu tycker jag att de &ndé e [bra]. De finns sékert sana som int
har det sasom de sku kunna vara bra, men de déir jag tycker nog dnda att de hiar samhallet forsoker ta han dom.

Hon har ganska manga réttigheter tycker jag. Sen forsoker man ocksa forbattra hir, men i det stora hela bra.

Jag sku villa sdga jo men de e nu int riktigt sant. Int e de riktit jimlikt dehér att jag kan int réra mig fritt (...)

Jag kan ju é&ka taxi bara i de néarstdende stiderna. (...) De e nanting som e svért.

(...) Sen jamlikt i sdnhdna andra saker som att kunna delta i samhéllet, i ssmmanhang, e ju som jag sa mycket
komplicerat. For om man har di hér assistenttimmarna och fritidstimmarna sa ger ju begrénsat att vill jag fara
ut och dansa en kvill sa far ju timmarna ”wooop” [snabbt]. S& de e ju int nd& manga génger man slipper ut, sa

he e ju inte jamlikt inte.

<Neeeej... Jag har en sa bra jimforelse med lillebrorsan. (...) Eller just med tanke pa att triffa kompisar, nér
man dr pé specialskola s dr kompisarna langt borta och att triffa dem pé fritiden ar helt fast pa att jag himtar
dem fran skolan eller anvénder just den dér ena taxiresan till det att han kommer med kompisarna hit. Och sen
vaktar jag dom hela kvéllen, eller ndgon av oss vuxna maste vara hemma dé. Eller nu hade vi en assistent som
var och kollade. Att nej [det dr inte jamlikt]. Jag tdnker det utgdende fran hobbyn och speciellt uppratthallande
av sociala kontakter, att den andra &r i en annan position. Lillebrorsan har ju gatt sedan sexéring ensam till sina
kompisar hédr i ndromradet. Hans kompisar dr hér i ndromradet, sa det dr en sak som gor mig mest ledsen. Jag
vet att xxx skulle villa trdffa kompisarna och att kompisarna ar véldigt viktiga for honom. Jag &r bara inte mera
intresserad av att sitta med halvbekanta fordldrar kring ett bord i tre timmar, att det dr trevligare att nan

[assistenten] far betalt for det. (skratt)>

<Jo. Nu fér jag pa det sittet vara lycklig att vi har landstélle och allt, att man har sddant ocksé. Att pa det séttet

jamlikt, jo.>

De kan man ju forstas in riktigt till hundra procent séga. Nej, det kan jag nog inte sdga. Men att jag &r jatteglad

att xxx trivs dir pa boendet och att hon har faktiskt den sociala talangen att hon har massor med goda vanner.
Sé e de int, for han e bunden till pappa (skratt). De ska int va sa fast han tycker om mamma eller pappa. Han

far int tillrdckligt assistans int. (...) Assistansen borde f6lja med sd kan han gora precis vad han vill, eller han

far valja i alla fall.

3.6 Resurskravet 1 funktionshinderlagen

Resurskravet som skrivits in i1 lagforslaget till den nya funktionshinderlagen var bekant for de

flesta av de intervjuade, varav alla anhdriga till personer med intellektuell funktionsnedsittning

var bekanta med resurskravet. Fordelningen kan ses 1 Figur 7. 93 % av de intervjuade hade

negativa uppfattningar om resurskravet, varav 71 % tog upp att resurskravet helt borde slopas.

Enbart en person, d.v.s. 7 % av de intervjuade, upplevde att det finns bade positiva och negativa
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aspekter pa resurskravet. Nedan foljer citat med de intervjuades asikter om resurskravet i

funktionshinderlagen.

Alltsa de e helt sjukt, jag kan int forsta att man kan ha nago sant. De e ju just di som int kan stélla sina krav,
liksom verbalisera de sjdlva, som behover mest. Alltsa ja kan int forstd hur man ens kan fundera pa att sétta

nago sant...

Né de e ju bade bra och daligt. Nu mést jag séga att nir du prata om de hér resurskravet s& det anvénder vi. Vi
anvinder de ganska mycket bade i virdplaner och de hir andra. Eehh... men att jag mast sdga som sd att nir
de géller mig sa dér e jag positivt 6verraskad men e de sa att ndn annan har ett stérre behov sa det kan jag ju
int liksom gé i ord for. Men de finns ju fordelar och nackdelar med allt. Men att de hér resurskravet s &r bra
pa det sdttet darfor att det finns arbetsgivare som vill sdga sin rétt och det har de ju mdjlighet till hir nér de

géller, va heter de, assistansen.

Jag tycker det &r ordttvist. For mig &r det ju ndgorlunda klart, jag klarar det nog men jag ténker... Jag ség pa
xxx sjukhus vildigt mycket med ménskor som inte férstod var dom var och dom visste inte. Och dom kommer
ju att rehabiliteras och bli béttre med tiden, men att hur sku dom kunna veta om dom blivit hjdrnskadade. Sa
hur kan de veta vad dom vill ha. (...) Man miss behandlar sana, hu ska jag sdga... de e liksom att sdga &t en
invalid som har ena foten borta att kliv upp fér den dér trappan sjilv. Eller for en utvecklingsstord att ”om du
inte kan l4sa det hdr o skriva o det star” sa kastar vi dig till vargarna. Jag kan inte forstd och det ar lite

skrimmande att man ens ténker pa att gora ett sdnt lagforslag. Det finns ingen medmaénsklighet i sdna tankar.

De later ju helt vansinnigt. For att de e ju... sen blir de ju diskriminering. De finns ju manga som inte har
mojlighet till sant fast jag nu rékar ha, o e ganska bitsk ocksé nir jag vill ha nanting. Men de forstar jag mig

inte alls inte, de far inte ga igenom.

<Ja nu for tillféllet dr kanske hela uppbyggnaden ténkt igenom fel, att man kan liksom inte placera s& brett
spektrum av olika funktionsnedsatta i samma fack. Att det borde finnas individualiserad service. Men just nér

det inte finns alternativ s& da kan det nog inte finnas nagot resurskrav heller.>

Jag dr intressebevakare till en annan pojke som da inte har nat sprak och han sku inte kunna [definiera sin egna
assistans]. Han blev beviljad [assistans] forst efter det att jag hade Over beklagat beslutet i
regionforvaltningssystemet. Sa att de dér... nu far man vara pa sin vakt nér det géller resurser. Och att alla blir
beaktade. Och att kraverna... de [nekande beslutet] hdngde pa att han inte har nat sprak, o de ¢ ju de dom
[myndigheterna] véldigt 14tt tar fasta pa i dagens ldge ocksa. Med det dr bara att sta pa sig, tyvérr. Och genom
att tala inte dr det enda kommunikationssittet; gester, miner, ljud kan berédtta om jag tycker om eller inte tycker

om det.

Det dér kravet ar ju helt 16jligt. Att min mening for de dér som det nu star att man sjélv ska ha resurser ti gora

det... int kan de ju [vara sd], d& blir de dnnu stdrre diskriminering. (...) Liksom man kan int kréva att personer
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som har véldigt svara intellektuella [nedséttningar] ska komma fram med sina prat, tal eller tydliga tecken sa

da blir det i helt kategori. Dom har inga mdjligheter alls att fa det [personlig assistans].

= Kadnde till resurskravet

= Kande till resurskravet efter
en forklaring

= Kande inte till resurskravet

Figur 7. Fordelningen av de intervjuades vetskap om resurskravet i funktionshinderlagen.

Av alla intervjuade hade sju personer en radsla att den personliga assistansen kan tas bort av
dem medan sju personer inte hade en ridsla for det. Asikten fordelades alltsi jimnt. Nedan
foljer de intervjuades svar pa fragan om de dr rddda att deras personliga assistans kan tas bort

av dem.

<Ja, absolut. Det hir fornyande av funktionshinderlagen vicker nog stor oro. (...) Om vi inte har den réttigheten
[personlig assistans] sa da har vi ingenting. Jag har foljt ndra med den hér funktionshinderlagen och

diskussionen om resurskravet och det oroar mig vildigt mycket.>

<Jag &r inte rddd for det. Nar man en géng liksom har uppnatt det. Och jag har accepterat att min skada inte
forbattras, sa jag &r inte rddd for det. En ganska stor omvélvning borde ske, &ven om man sku spara pa allt.

Men det hér dr nog nagot man inte lyckas med. Jag ar inte radd.>

De kan den absolut gora [tas bort]. Och jag mést sdga som sa nér det géller xxx stad s& &r man ganska noggrann
och snél. Allt som kostar sé ska dras in, tyvarr. O de géller andra handikapp servicetjinster ocksa, de géller int
bara de hér [personliga assistansen]. Men de som jag sku komma till, sa orsaken till varfor jag &r radd sé de e
de att vi har haft ganska lite timmar som vi har anvént just nu. Alltsé jag har 30 timmar totalt och nu har vi

anvént bara nio timmar i september. S pa basen av de sé e jag nog radd att de ska liksom... att de dras in.

Nej. Jag sku sitta san rumba pa.
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Jo, de e jag nog hela tiden radd for. Alla dom hir oméndringarna o lagarna o allt. Med dér pé na vis nér vi int

e ensamma i baten sd antar jag att ndn annan reagerar fore oss och kampar emot.

3.7 Inneborden av personlig assistans

For personerna med intellektuell funktionsnedsittning innebér personlig assistans att de
kommer ut fran sitt serviceboende och kan gora saker pa egna villkor. Fér personerna med
annan typ av funktionsnedsittning innebédr personlig assistans en fungerande vardag.
Oberoende vilken funktionsnedséttning de intervjuade hade, var alla av samma é&sikt att
personlig assistans dr otroligt viktig for deras vélbefinnande. Nedan foljer citat pa den

personliga assistansen innebord till de intervjuade.

Den innebér nog allt. Om jag int sku ha den sé sku jag... nu kommer hon [assistenten] ju med mig till 1dkaren

och sd kommer hon med till fotvarden. Hon e nog med néstan overallt.

[Ett liv utan personlig assistans] sku vara hemskt. For nu i hennes fall nir hon inte kan sysselsitta sig sjélv och
serviceboendet har inte personal for fritiden. Di har bara for att laga mat o se till att di far de nédvéandiga hér,
uppsyn o sant. Medicinering o sant. Men sen resten av tiden sa sitter xxx vid koksbordet och vintar pa mat.
Och nir hon har viktproblem... alltsd de sku vara ett helt helsike rent ut sagt om hon int sku komma ut, bort

hér ifran.

Den hir assistansen gor att hon kommer ut och dverhuvudtaget ror pa sig. De e ett enda vintande att nin

kommer o vara med dig.

<Assistentens innebord &r sa stor att den garanterar mig ett liv med béttre kvalitet. (...) Om jag inte har en
assistent sa efter en tid &ter jag inte, jag sover inte, jag gér inte ut, jag far inte pa mig kldderna. Att nog
[garanterar] den ett bra och balanserat liv den dér assistenten, en bra assistent, som ger mig och som jag kan
ge tillbaka till dmsesidigt. Att sen om en assistent av ndgon orsak bara drar ner mig sa da &r situationen saklart

annan. Men en bra assistent. Jag tror att jag nu har en bra assistent.>

<[Ett liv utan personlig assistans sku vara] vildigt bundet till oss. Och jag kidnner att bundenheten forsdmrar
var relation. Att alltid nér fordldrar blir tvingade till roller som int liksom... fordldrar till normala barn har, till
exempel FPA pressar den dér rehabiliterings rollen hela tiden mera och mera till familjer. Sa den dér relationen
till barnet fordndras, det blir tvingat. Jag vet att jag dr fast varje kvill, eller varannan kvéll, och att jag sjélv inte
kan gé pa mina hobbyn, syskonen far mindre uppmaérksambhet, vi gér liksom alltid enligt xxx, vad han vill gora.
Sen kan det bli en sdndén negativ nyans i relationen. Assistenten ger en andningspaus, alltsé jag talar nu for
min del. Och enligt mig sa forbéttrar det [personlig assistans] min och xxx relation for att jag kan goéra andra
saker nir assistenten dr pé plats. Och sen igen ger det till xxx meningsfull sysselsdttning i fritiden som han
fortjinar. Att xxx fortjanar verkligen att ndgon orkar kasta korgboll med honom i nigra timmar utan att se

uttrakad ut och villa tillbaka hem.>

49



Isabella Roitto

<Jag skulle inte pa négot sitt klara mig utan en assistent, kanske ndgra dagar. Jag sku inte ha annan mat &n

kanske glass och nétter. Jag skulle inte vara i liv utan personlig assistans.>

Lite over hélften av de intervjuade, 64 %, upplever sina assistenter som sina kompisar. Nagra
av de intervjuade berittade att de fatt livsldnga vanner av nuvarande och tidigare assistenter.

Nedan f6ljer nagra exempel pa detta.

Nu blir det ju l4tt en familj. [Den tidigare assistenten] blev ju litt en familjemedlem med alla sina problem och
privata samtal som vi hade. Och sen d& med familjen, hans fru var ocksé ofta med nér hon var ledig och systern

dessutom. Till exempel sista julen vi hade samarbete s fira dom julafton med oss.

<En sadan person som ar hér och vi delar denna vardag och mina problem, och hjilper mig med uppkdp sé
nog... Alltsé i basta fall blir en assistent en god kompis. (...) Men grianserna ir lite otydliga. Men det ar svart
om négon sdger “’bli inte hens kompis”. Tédnk nu en person som kommer hit varje morgon och vi gor varje dag

de roliga sakerna, s& nu &r det ett mirakel om det inte bildas ndgon sort av kompisrelation.>

Xxx bésta van, som han fick nédr han var tolv &r va en assistent han ha haft assistent sen dagis o skolan o allt,
sa har hallit kontakt hela tiden och bor nu i Sverige och hans barn har vuxit upp o varje ar far xxx dit. Vi sétter

honom pa ett flyg och xxx méter i Stockholm. (...) Assistenterna ar nog viktiga.

4. Diskussion

4.1 Sammanfattning av resultaten

Alla intervjuade upplevde att de inte fatt tillrdckligt med information av kommunen géillande
personlig assistans och andra réttigheter de ar berittigade till. Socialhandledare borde 6ppet
beritta om de olika tjédnsterna som personer med funktionsnedséttningar ir beréttigade till
eftersom det dr réttigheter som stér i lagen. Det att man sjdlv méste leta fram allt och mjolka
informationen av socialhandledarna kinns onddigt och orittvist, speciellt da detta géller en
grupp personer som vanligtvis genomgétt andra motgangar i livet. Manga av de intervjuade
papekade att de wupplevt att de sjdlva varit tvungna att ldra socialhandledarna
funktionshinderlagen. Borde det inte vara tvirtom? Enligt mig borde forutsittningen vara att
kommunen ger stod och rad.

Enligt 3 a § 1 lagen om service och stod pd grund av handikapp (981/2008) ska beslut om
service och stdd fattas utan obefogat drojsmal och senast inom tre ménader fran det att personen

med funktionsnedséttning eller hans eller hennes foretrddare har ansdkt om service eller stdd,
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om inte utredningen av drendet av sdrskilda skl kraver ldngre behandlingstid. De flesta av de
intervjuade hade fatt beslutet snabbt men vissa var tvungna att kdmpa fran ett till tre ar {for att
fa beslutet, vilket kénns orimligt. Som jag ser pa saken dr lagen skriven pé ett sdtt att det blir en
tolkningsfraga. Forst stdr det att “beslut om service och stdd ska fattas senast inom tre
manader”, men direkt efter det star det att “om inte utredningen av sérskilda skél krdaver en
langre behandlingstid”. Hela forsta meningen blir eliminerad av den mening som f6ljer. For att
lagen inte ska bli en tolkningsfrdga sa borde man definiera den tydligare. Kunde man kanske
definiera vad som ses som sérskilda skél? Eller kunde man sétta en tidsgréns for hur linge det
som léngst far ta for beslutsfattandet ifall det krévs en linge behandlingstid av sdrskilda skil?

Samma problematik ser jag i 8 ¢ § 1 lagen om service och stod pd grund av handikapp
(981/2008) dar det stér att personlig assistans for fritidsaktiviteter ska ordnas minst 30 timmar
1 mdnaden, om inte ett l4gre timantal ricker for att tillforsdkra den nédvéndiga hjéalpen. Har
kommer igen forst en mening som beskriver rittigheten som sedan blir eliminerad av féljande
mening. Tre av de intervjuade har beviljats ett mindre timantal &n 30 timmar i manaden. Tva
av dem fick ingen motivering av kommunen varfor de inte fick 30 timmar i manaden som de
ansokt om och en fick motiveringen att sddana som han, d.v.s. personer med intellektuell
funktionsnedséttning och bor pa serviceboende, inte far mera. Detta dr 1 konflikt med det faktum
att kommunen ska utreda och pdvisa att ett mindre timantal ticker det nddvindiga behovet
(THL, 2019). Det verkar som att 30 timmar i manaden 4r for kommunen mera ett maximum &n
ett minimum, eftersom alla intervjuade som bor pa serviceboende hade som mest fétt beviljat
timmar 1 ménaden. Inte en enda person av de som bor pd serviceboenden hade mera
assistanstimmar  beviljade. £Kommunen borde striva efter att personer med
funktionsnedsattningar skulle f4 mera individualiserade beslut sa att de kan leva jamlikt med
andra i samhéllet.

I artikel 19 1 FN:s konvention framgdr att personer med funktionsnedséttning ska ha
mojligheten att vélja sin boséttningsort och var och med vem de vill leva pad samma villkor som
andra, och de 4r inte tvungna att bo 1 sérskilda boendeformer (CRPD, 2006). Idag kan en person
med intellektuell funktionsnedséttning bestimma var den vill leva genom att vélja mellan olika
serviceboenden eller bo hemma med sin familj. Personen kan diremot inte bestimma hur den
vill leva och med vem, eftersom det inte finns mdjligheten att bo sjdlvstindigt med stod i ett
eget hem. For att kunna bo 1 ett eget hem bér man kunna definiera assistansen innehéll och leda
den. Detta resurskrav dr diskriminerande for de personer som inte kan kommunicera med tal.
Det dr viktigt att beakta att kommunikation kan ske p4 olika vis. Alla intervjuade hade antingen

negativa asikter eller misstankar om resurskravet, oberoende av funktionsnedsittning. Tvé av
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de intervjuade med intellektuell funktionsnedsittning hade erfarenhet av att kimpa for assistans
dygnet runt, och besluten de fick var alltid nekande. Det faktum att de inte fatt vilja hur de vill
bo ir i direkt konflikt med FN:s konvention. I handboken om funktionhinderservice tas det upp
att 1 framtiden kommer den viktigaste utmaningen att vara, da det géller att ordna boende for
personer med intellektuell funktionsnedséttning, att skriaddarsy boendeldsningar utgaende fran
deras individuella 6nskemal och behov (THL, 2019). Detta géller speciellt de som onskar bo 1
eget hem med hjélp av individuell hjilp och stodinsatser.

Maénga av de intervjuade med intellektuell funktionsnedsittning ansag att serviceboende ar
en ldmplig boendeform eftersom dir finns bdde personal som utgdr en trygghet och andra
boenden som sillskap. Det ér intressant att de flesta av de intervjuade var av denna &sikt trots
att de flesta hade rétt sa mycket kritik mot serviceboenden. Ménga tog exempelvis upp det att
serviceboenden inte har tillrdckligt med tid eller resurser att tillgodose boendenas individuella
onskemal och behov. Aven i handboken om funktionshinderservice papekas att det finns ett
behov att utveckla individuella modeller for personer som bor i olika slag av gruppboenden
(THL, 2019). Kan den positiva instéllningen till serviceboenden delvis bero pa att nir det inte
finns andra alternativ av boende s& forsoker man hitta det goda i det man har? Skulle &sikten
dndras om det skulle finnas goda exempel pa att sjdlvstindigt boende med stdd fungerar och
inte medfor ensamhet? Det ar svart att svara pa denna fraga eftersom vi har nagra exempel i
Finland dér personer med intellektuell funktionsnedsittning skulle ha beviljats assistans dygnet
runt. De flesta kan sdkert vara Overens om att valet hur man bor borde kopplas till de
individuella behoven och 6nskemalen, och serviceboenden borde striva efter att skraddarsy sin
service.

Tack vare personlig assistans kan en person med en funktionsnedsittning vara
huvudpersonen i sitt eget liv och den personliga assistenten dr ett manskligt hjdlpmedel for det.
Personkemin mellan assistenten och den assistansberéttigade ér enligt alla intervjuade en viktig
faktor och darfor skulle det vara viktigt att man via serviceproducenten sjdlv far vilja sin egen
assistent. Standiga byten av assistent dr ofta tungt for det psykiska vilméende. Ett langvarigt
samarbete skapar trygghet bade hos den assistansberéttigade och assistenten. De personliga
assistenterna skulle fortjana mera trygghet i sitt arbete i form av utbildning, och mera
uppskattning for det viktiga arbete de gor i form av en hogre 16n. For att mojliggora utbildning
och en hogre 16n for assistenter borde kommunerna betala mera for personlig assistans. Ifall
dessa faktorer skulle uppfyllas vore det léttare att hitta langvariga, motiverade och kompetenta

personliga assistenter som de assistansberéttigade fortjdnar. Personlig assistans bor vara
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vilfungerande, av god kvalitet och tdcka de assistansberittigades behov och onskemal.

4.2 Undersokningens implikationer

Undersokningen visar att personlig assistans ér ett livsviktigt hjalpmedel for att personer med
funktionsnedséttningar ska kunna leva sitt liv som sjélvbestimmande och jamlika medborgare
1 samhdllet. Det faktum att hélften av de intervjuade hade en réddsla att deras réttighet till
personlig assistans kan tas bort &r orovédckande, d.v.s. man borde hitta pd 16sningar sa att alla
kénner sig trygga med sina rittigheter man enligt lag har. Resurskravet borde slopas eller
omformuleras i funktionshinderlagen, for att inte diskriminera vissa grupper. Resultaten visar
att kommunen bor satsa pd individuella beslut och modeller samt skrdddarsy boendeldsningar.
Lagen om service och stod pa grund av handikapp borde utvecklas sé att den inte ger s& mycket

tolkningsutrymme.

4.2 Undersokningens begransningar

Undersokningen ger viktig information om assistansberittigades erfarenheter om deras
personliga assistans, men den har en del begridnsningar. Eftersom alla intervjuade anvénde
samma privata serviceproducent, kan deras asikter betrdffande hur sjélva assistansen ordnas
vara lika varandra. Om det hade intervjuats personer som anvinder olika serviceproducenter
kunde asikterna skilja sig mera. I intervjun deltog inte heller ndgon vars personliga assistans
ordnats med arbetsgivarmodellen. For att utvidga undersdkningen kunde man intervjua flera
personer med olika serviceproducenter samt personer vars personliga assistans ordnas med

arbetsgivarmodellen.

4.3 Forslag till fortsatt forskning

Manga av de intervjuade sdg risk och fara for ensamhet ifall man inte bor pa serviceboende.
Mer forskning behdvs om personer med intellektuell funktionsnedséttning som bor 1 egna hem
med stod. Personlig assistans anses ofta som dyr och darfor behovs det forskning pé
prisskillnaden mellan serviceboenden och personlig assistans dygnet runt. Eftersom ndjda och
motiverade personliga assistenter forbattrar kvalitén pa personlig assistans, borde man dven

forska de personliga assistenternas erfarenheter av arbetet.
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Bilaga 1
Intervjuschema om personlig assistans

Intervju del 1: Basinformation

- Stdd av ngn i att svara pa fragorna?
- Alder?

- Diagnos? (obs: inte for specifik)

Intervju del 2: Beslut om klientens personliga assistans
- Hur ldnge har du haft assistans?
- Ar ditt beslut om personlig assistans tillsvidare eller tidsbegriinsat?
- Vad anser du om det?
- Om tidsbegrinsat; har kommunen motiverat varfor?
- Beviljade assistanstimmar?
- Till vad har assistansen beviljats?
- Hur fick du héra om personlig assistans?
- Téacker beviljade timantalet ditt behov?
- Hur mycket mer skulle du behova?
- Hur skulle du anvénda dina assistanstimmar om du hade mera beviljat?
- Upplever du att socialhandledarna lyssnade pa ditt behov?
- Hur mycket assistanstimmar ansokte du om? Om du inte fatt beviljat s ménga
timmar som du ansokt om; fick du en motivering till varfor timantalet nekades?
Vilken motivering?
- Hur ldnge tog processen att fa ett beslut om personlig assistans?
- Méste du kdmpa hart for att {4 ett beslut om personlig assistans?
- Fick du tillrdckligt information om personlig assistans av kommunen/socialhandledarna?
- Har du fatt tillrackligt stod av kommunen?
- Ar det litt att nd socialhandledaren/kommunen vid behov?
- Upplevde du diskriminering i processen att fa personlig assistans?
- Ar du ridd att din ritt till personlig assistans tas bort fran dig?
- Kénner du till resurskravet i funktionshinderlagen?

- Din asikt om resurskravet i funktionshinderlagen?
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Intervju del 3: Klientens personliga assistans och de personliga assistententerna
- Med vilken modell ordnas din personliga assistans?
- Fick du sjdlv vélja modellen som anvéands?
- Upplevde du att kommunen forsokte styra valet?
- Har du nangéng anvint den andra modellen? Om ja, vad &r plus och minus i de
olika modellerna?
- Har du anvint olika serviceproducenter? Om ja; skiljer dom at och hur i sa
fall?
- Fick du sjdlv vilja din serviceproducent?
- Upplever du att du kan né din serviceproducent?
- Ar du n6jd med assistansen?
- Vad innebér personlig assistans for dig?
- Vad anser du att assistentens viktigaste uppgift ar 1 just din assistans?
- Hurdan é&r en bra assistent — egenskaper?
- Det krdvs ingen utbildning till att bli en personlig assistent, vad anser du om det?
- Om utbildning; hurdan?
- Ar din assistent kompetent?
- Om inte, har du idéer pé vad kunde goras?
- Hur ménga assistenter har du?
- Har du sjdlv fatt vidlja din assistent/dina assistenter?
- Ar eller vore det viktigt att sjilv fi vilja assistenten?
- Upplever du att det tar ldnge att hitta en assistent?
- Vad dr den lidngsta/kortaste tid du mésta véntat forrdn en lamplig assistent
hittats?
- Har assistenten bytts ofta?
- Vad ér orsaken, tror du?
- Vad ar det ldngsta/kortaste samarbetet med en assistent?
- Kénner du att bytandet av assistent paverkar/paverkat ditt psykiska vilmaende?
- Det kan vara svért att hitta ldngvariga assistenter, varfor tror du det dr sa?
- Hur viktig ar personkemin mellan dig och assistent?
- Hur skulle du definiera personkemi?
- Upplever du att din assistent dr ocksd din kompis? Ifall ja; ar det svart att sétta

gransen mellan arbetstagare och kompis?
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Intervju del 4: Rdtten att leva sjdlvstdndigt och att delta i samhdllet
- Hur bor du?
De som bor i eget hem:
-Hur skulle det kdnnas om du inte kunde bo i ditt eget hem?
-Kunde du tdnka dig bo i ngn boendeform?
De som bor i en boendeform:
- Vad ér positivt/negativt med att bo i en boendeform?
- Fick du sjélv vélja vilket boende du bor 1?
- Har du bytt boende ndngang? Om ja, var det eget val eller blev du tvungen?
- Har du haft daliga upplevelser fran nagot boende?
- Skulle du hellre ha ett eget hem dit assistenter kommer (vid behov) dygnet
runt?
- Upplever du att du bor och lever jdmlikt som alla andra i samhéllet?
- Kénner du till artikel 19 i FN:s konvention om funktionshinder uppfylls?
- Anser du att artikel 19 1 FN:s konvention om funktionshinder uppfylls?

- Hur skulle livet se ut utan personlig assistans?
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Bilaga 2

SAMTYCKE

Harmed godkinner jag att Isabella Roitto far banda in intervjun och anvidnda den senare till en
pro gradu-avhandling.

Ifall den intervjuade &r minderarig behdvs formyndarens underskrift.

Ort och datum:

Underskrift Namnfortydligande
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