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Makt dr relativt!

Tack!

Tack till alla som har arbetat och varit delaktiga i projektet Din vardag - Var
politik, temaomrade 4: Assistans: Makt pd lika villkor? Utan er hade denna
rapport inte blivit till!

Tack till Arvsfonden, Goteborgs Stad och DHR Vistra Gétalands Distrikt for
ekonomiskt bistdnd och annat stéd, som gjort denna rapport mojlig.

Rapporten kan bestéllas fran:
DHR Géteborgsavdelningen

Box 121 20

402 42 Goteborg

e-post: dhrgoteborg@telia.com
tfn: 031-704 60 50

Rapporten kan himtas i PDF-format fran www.dhr.se/goteborg

© DHR Goteborgsavdelningen



Din vardag — Var politik, ett trearigt projekt som syftar till 6kad
kunskap om rorelse-hindrades livsvillkor. Malet ar att ta fram
verktyg for att driva intressepolitiska fragor.
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Sammanfattning

Din vardag - Vér politik dr ett projekt som bedrivs av DHR-Go6teborgsav-
delningen. Projektets syfte &r att nd manniskor med rorelsenedséttningar och
arbeta med deras livsberittelser och utifrén teman i Konventionen om funk-
tionsnedsattas rattigheter som slar fast att samhaéllet skall samverka med funk-
tionshindrades intresseorganisationer. Samhéllet skall se till att funktionshin-
drade far det stod och den service man behover for att kunna delta i samhéllet
pa lika villkor som andra. Vi har arbetat med en ”Gréav dér du star metod”
och har kommit fram till att det dr svart att beskriva ett s& komplext system
som den personliga assistansen utan att ta in begreppet makt. Projektet har
da arbetat med makt ur synvinklarna, den enskilde jamfort med assistenter,
anhdriga, assistansbolag och kommun/forsékringskassa. Vi har kommit fram
till att makt &r nagot relativt och genom att stirka de egna resurserna sa stirker
man sin

egenmakt.

Summary

Your everyday - Our policy is a project conducted by DHR Goéteborgsavdel-
ningen. The project aims to reach people with motion impairments and work
with their life stories and based on themes of the Convention on disabled pe-
ople rights that states that society should cooperate with disabilities advocacy
groups. Society must ensure that people with disabilities receive the support
and services you need in order to participate in society on an equal basis with
others. We have worked with a “Dig where you stand” approach and have
concluded that it is difficult to describe such a complex system as personal
assistance without bringing in the concept of power. The project has since
worked with the power of viewpoints, the individual compared to the assis-
tants, relatives, assistance companies and municipal / insurance. We conclude
that power is something relative and by strengthening their own resources so
you strengthen their empowerment



2. Till beslutsfattare

Fragor att 6verldmna till politiker och beslutsfattare:

Projektet har kommit fram till att om man har personlig assistans sa dr man
en del av ett stort system dér det kan vara svért att fa sina intressen tillgodo-
sedda. Det ar darfor viktigt att pa olika sitt starka individen genom utbildning
och annat stod. Bade foretag och kommuner borde fa i uppdrag att ge den
assistansberittigade utbildning och stod for att starka dennes roll i assistans-
situationen. Kostnader for detta ska kunna tickas av assistansersittningen.

3. Rekommendationer

Hur materialet kan anvéndas for beslutsfattare:
- som beslutsunderlag

- som inspiration

- som kunskapsbas

- hémta exempel ur levnadsberéttelserna

Hur materialet kan anvéndas for intresseorganisationer:
- inspiration
- implementera metod och verktyg i verksamheten



4. Slutsatser

4.1. De assistansberattigades maktposition gentemot
assistenterna

Bland projektdeltagarna ser man att problem uppstar nir relationen blir privat

i stillet for personlig.

Ju storre assistansbehov man har ju viktigare blir delaktigheten om man vill
ha ett inflytande 6ver sin vardag. De som i det ldget véljer att detaljstyra sin
assistans har storre inflytande 6ver sin vardag.

4.2. De assistansberiattigades maktposition gentemot
assistansbolagen

De assistansberéttigade som fran borjan klargjort sina forvintningar pa as-

sistansbolagen har storre inflytande i den relationen 4n de som inte haft en

klar malbild nir avtalet mellan den assistansberéttigade och foretaget skrevs.

4.3. De assistansberittigades maktposition gentemot
forsakringskassan

I relationen till kassan géller det att vara vél forberedd, med intyg och doku-

mentation, dven hir géiller att veta vad man vill. Att skriva en tydlig ansdkan

for kassan att ta stéllning till ar av stor vikt.

Uppfattningen &r att det dr nodvéndigt att ha ndgon sakkunnig med sig vi
motet, bade for att fa stdd 1 dialogen med kassans tjdnsteman samt att fa stod
med att tolka det som sagts vid métet.

4.4. De assistansberattigades maktposition gentemot anhoériga
Flera beskrev relationen till anhoriga som bade stirkande och forsvagande
bland annat nér det géllde de olika ovan ndimnda maktpositionerna. Den mest
komplicerade relationen dir anhdriga ar inblandade, 4r d& denne arbetar som
assistent hos den berittigade for dé blir relationen inte bara personlig utan blir
ocksa vildigt latt privat. Det skall hiar ocksa sédgas att signalerna vi fatt inte &r
entydiga utan att det ocksa finns exempel dar den enskilde kénner sig stirkt
av att ha anhoriga som assistenter.



5. Syftet med rapporten ar:

att skapa underlag till funktionshinderpolitiska beslut.

att belysa problematik kring beslutsprocessen géllande assistans
att inspirera andra funktionshinderféreningar till intressepolitiskt arbete.
att implementera metoden i den ordinarie verksamheten inom

funktionshinderféreningar.

6. Inledning: beskrivning av projektet och temat
Assistans

Din vardag - Var politik &r ett projekt som drivs av DHR Géteborgsavdel-
ningen, med stéd fran Arvsfonden. Projektet syftar till att 6ka kunskapen om
livssituationen for kommuninvénare med nedsatt rorelseformaga, samt oka
medvetenheten om hur de kan stirka den egna makten och kontrollen 6ver sitt
vardagsliv. I konventionen om réttigheter for personer med funktionsnedsatt-
ning, artikel 4.3 slds det fast att staterna skall samverka med organisationer
som foretrdder ménniskor med funktionsnedséttningar. Ett av projektets mal
ar att ta fram metoder for att ge samhillet och beslutsfattare ett beslutsunder-
lag som bygger pa de erfarenheter som personer med nedsatt rorelseforméga
har 1 sitt vardagsliv.

6.1 Kontaktuppgifter

Projektledare Hékan Hogberg

Projektassistent Linda Karlsson

Telefon kansliet 031- 704 60 54

E-post dinvardag.dhrgoteborg@telia.com

Besoksadress DHR Géteborgsavdelningen
Slottsskogsgatan 18

Postadress Box 121 20
40242 Goteborg



7. Projektets organisation

Projektdgare &r DHR Goteborgsavdelningen som i sin tur har utsett en led-
ningsgrupp. Ledningsgruppen har beslutsmandat frain DHR Goéteborgsavdel-
ningens styrelse och fattar de beslut som behdvs for att fora processen framét
och ser till att de ryms inom ramen for projektets budget. Ledningsgruppen
och projektledaren stimmer av projektets framatskridande en géng i manaden.
Projektledaren eller ndgon fran ledningsgruppen har ansvaret att informera
styrelsen for DHR Goéteborgsavdelningen om projektets arbete. Viss service
och administration tillhandahalls av DHR Goteborgsavdelningens kansli. Vid
behov kallar projektledaren in ytterligare resurspersoner. Projektet har under
projekttiden haft kontakt med forskare fran Institutionen for socialt arbete,
Goteborgs Universitet, vilka har deltagit i cirklarna som observatérer. DHR
Goteborgsavdelningen och DHR Viéstra Gotalands Distrikt stodjer projektet
Din vardag - Vér politik och de anser att projektet &r mycket viktigt for DHR:s
paverkansarbete.

71 Ledningsgrupp for Projekt: Din vardag - Var politik
Hakan Hogberg, projektledare

Linda Karlsson, projektassistent

Anita Néaslund, verksamhetsledare, DHR Goteborgsavdelningen
Emma Rodriguez-Lundstrom, DHR Goteborgsavdelningen

Sarah Jafari, DHR Goteborgsavdelningen

Martin Ekman, controller, DHR Goéteborgsavdelningen

7.2 Resurspersoner
Marianne Enoksson, projekthandledare
Margreth Olsson, dokumentator

7.3 Observator
Per-Olof Larsson, forskare, Institutionen for socialt arbete, Goteborgs Uni-
versitet
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8. Presentation av projektet

Projektet Din vardag - Var politik innebdr att DHR Géteborgsavdelningen
under en tredrsperiod samlar in uppgifter som synliggor invénare med nedsatt
rorelseformaga och deras erfarenheter. Projektdeltagarna stiller dessa erfa-
renheter till samhéllets forfogande i samhillsplaneringen till exempel genom
olika redovisningar och rapporter riktade till regionens och kommunens tjéns-
temén och politiker.

Projektet Din vardag - Vér politik innebér ocksa en organisationsutveckling
for DHR genom att den metod som anvénds i projektet Overlédmnas att ingé
i DHRs ordinarie verksamhet. Denna metodutveckling far dven andra funk-
tionshinderorganisationer nytta av i sitt sitt att arbeta.

8.1 Mal

Mialet ér att ta fram verktyg for att driva intressepolitiska fragor. Projektet

Din vardag — Vér politik arbetar med temagrupper for att ta fram beslutsun-

derlag till myndigheter och politiker.

* Projektet driver 3 temagrupper per ar. (Sammanlagt nio temagrupper)

* Arets teman ir: Assistans (delrapport 4) Myndighetsriidsla (delrapport 5)
Livet efter 65. (Delrapport 6)

 Oka kunskapen om livssituationen for innevinare med rérelsehinder
genom att 15 personer arbetar i temagrupperna for att dokumentera egna
och andras erfarenheter inom assistanstemat.

 Okad kunskap for projektdeltagarna (90 personer) om riittigheter och
skyldigheter inom sitt intresseomrade.

* Projektet synliggdrs genom att varje temagrupp som avslutning genomfor
en utatriktad aktivitet och syns i media.

* Projektet sammanstiller drligen en rapport som presenteras i seminarie-
form.

* Projektet tar fram metoder och verktyg for att géra manniskors vardags-
erfarenheter till bra beslutsunderlag for samhéllet.

* Samtliga politiker i Vistra Gétalandsregionen skall ha kinnedom om
projektet: Din vardag - Vér politik.

8.2. Bakgrund till val av assistanstemat: Makt pa lika villkor
Personlig assistans har diskuterats och till viss del ifragasatts i samhéllsdebat-
ten. Detta har skapat stor oro bland de assistansberittigade.

Ett annat skél till att ta sig an temat personlig assistans ér att DHR Gd&teborgs-
avdelningen sett att assistansen inte dr problemfri, om man menar att assis-
tansen skall ge goda levnadsvillkor, ett liv som andra samt ge ett inflytande
over det egna livet viket lagstiftningen har som mal. Vi vill i denna rapport
problematisera detta.
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9. Metod

Den forsta aktiviteten pa detta tema var ett berdttarcafé dr intresserade delta-
gare kunde vélja att g& vidare till en berittarcirkel dar deltagarna delgav sina
erfarenheter om relationen till sin assistans. Cirkelns material bearbetades
darefter i form av forskarcirkel dar problematiken generaliserades.

Grundmaterialet for studien &r alltsa deltagarnas narrativa beréttelser kring
sin personliga assistans. Dessa livsberittelser samt ovriga projektdeltagares
respons dokumenterades. Darefter vidtog en analyserande del i forskarcirkeln
dér deltagarna med stod frén projektledningen och forskarna kom fram till
gemensamma drag som dokumenteradess for att redovisas i denna rapport.
Aven i detta tema valde projektdeltagarna att arbeta i storgrupp.

9.1. Dokumentation

De narrativa berittelserna dokumenteras med moétesanteckningar. Varje del-
tagare godkinner sin berittelse innan den gar vidare som underlag till rap-
porten. Ur métesanteckningarna plockas citat som sedan anvénds i analysen.

9.2.  Utatriktad aktivitet

Rapporten formedlas till tjansteméan och politiker 1 Goteborgs stad samt G6-
teborgsbanken i riksdagen. Rapporten kommer ocksa att presenteras vid ett
seminarium.
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10. Presentation av projektdeltagarna

Ada 52, har haft personlig assistans sedan 20 ér.

Anders 48, har personlig assistans.

Beda 38, har delvis anhoriga som assistenter.

Carl 38, har ej egen personlig assistans men hans anhoriga har.
Cecilia 32, har delvis anhoriga som assistenter

Diana 31, har haft personlig assistans sedan hon flyttade hemifréan.

Erik 44, har ej personlig assistans men har boendestdd, hemtjénst och led-
sagning genom LSS.

Ebba 32, har haft personlig assistans sedan 2006 och dessforinnan ledsag-
ning och hemtjinst genom LSS.

Fanny 29, har haft personlig assistans s lange hon kan minnas.

Gabriella 47, har haft personlig assistans i ett &r och fyra ménader. Har del-
vis anhdriga som assistenter.

Hanna 24, har haft personlig assistans sedan 2008, &r arbetsledare for sina
assistenter.

Isabelle 38, har ej personlig assistans men har ledsagning vid vissa fritids-
aktiviteter.

Janne 52, har haft personlig assistans linge, men har dven levt utan.

10.1. Berittarcafé 3 september 2012

For att rekrytera deltagare till projektets tema om assistansen bjod Din var-
dag — Var politik in till ett berédttarkafé med rubriken Assistans: Makt pa lika
villkor? Inbjudan skickades via brev, Facebook och e-post till privatpersoner,
tre organisationer och tre assistansbolag. Caféet var dppet for alla intresse-
rade av temat. Inget krav pd medlemskap i DHR eller annan funktionshin-
derorganisation forelag.
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Till berattarcaféet kom 12 personer vilka alla var medlemmar i DHR. Tréffen
inleddes med att ledningsgruppen informerade om projektets tema om den
personliga assistansen och hur man tinker ga vidare via berittarcirklar som
sedan fortsitter i forskarcirklar.

Négra deltagare delade med sig av sina erfarenheter om assistans. Dessa fick
ocksa svara pa fragor fran deltagarna. Ledningsgruppen informerade om det
fortsatta arbetet och pa sa vis gavs alla deltagare en inblick i hur projektet
arbetar. Alla inbjods att delta i cirklarna. Samtliga av kvéllens deltagare valde
att anmala sig.

10.2. Berattarcirkel

Cirkeln bestod av 13 deltagare och pégick i 10 veckor. Vid traffarna fick alla
ta del av varandras berittelser. Vid varje cirkeltraff 4gnades tiden at tva delta-
gare som pa djupet fick berdtta kring sina erfarenheter av assistans. Samtliga
berittelser dokumenterades. Alla berittelser var 6ppenhjartiga och mottogs
med inlevelse och empati av o6vriga cirkeldeltagare. Nar alla hade delat med
sig av sina erfarenheter gick cirkeln 6ver i1 nésta fas och blev forskarcirkel
dér man enades om vilka fragor som var gemensamma och behovde belysas
ytterligare. Vi rdknar med att var rapport som é&r resultatet av alla traffar skall
kunna anvindas av politiker och beslutsfattare samt av intresseorganisationer
1 deras paverkansarbete.

10.3. Rapportskrivnhingen

For rapportskrivningen ansvarar Din vardag — Vér politiks ledningsgrupp.
Projektassistent Linda Karlsson har i huvudsak sammanstillt undersdkning-
ens resultat och slutsatser. Projektledare Hékan Hogberg har ansvarat for de
overgripande texterna. Hela rapporten har sedan varit ute for genomlésning.
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11. Beslutsprocessen inom assistans

Forslag
Regering > Proposition
Forarbete
A

Beslut ~ Lag

Domstol Tolkningar
* Praxis * Forsdkringskassan Myndighet
* Prejudikat » Lekmannaméssig Berdttigad

Juridisk beslutsprocess

Den 6 maj 1993 fattade Sveriges riksdag beslut om en ny lag, Lag om stod
och service till vissa funktionshindrade (LSS). Denna sociala reform, som
saknar motsvarighet nagon annan stans i varlden, dr en milstolpe i svensk
socialpolitik. Reformen innebér att personer med omfattande funktionsned-
sdttning ges laglig rétt till bland annat personlig assistans for att kunna leva
som andra.

Lagen har efter det fatt ndgra smérre fordndringar genom éaren bland annat
regleras numera under vilka villkor som anhdriga far arbeta som personliga
assistenter. Men i stort sett 4r bade LSS och LaSS (Lag om assistansersatt-
ning) ganska likt ursprungsskicket frdn 1993. Men vi som levt med LSS och
LaSS fran borjan upplever att det skett stora fordndringar i #illimpningen av
lagen. Vad kan det komma sig? Lagtexten dr den samma men tolkningen av
lagen har foréndrats.

15



Niér en ny lag ska beslutas av riksdagen goér man det utifran en proposition
(Ett forslag fran regeringen). I lagen beskrivs dels vilka myndigheter som har
skyldighet att ansvara for att lagen genomfors och dels vilka myndigheter
som har ansvar for tillsynen av lagen.

I LSS ar det framfor allt kommunerna som ansvarar for myndighetsutovning-
en. Nir det giller den personliga assistansen har kommunerna myndighetsan-
svar for dem med personliga hjdlpbehov under 20 timmar (LSS) och forsék-
ringskassan (LaSS) har myndighetsansvar for dem som har éver 20 timmars
personliga hjilpbehov.

http://www.notisum.se/rnp/sls/lag/19930387.HTM

Nistan alla beslut som sker som myndighetsutdvning mot dig som enskild
person kan dverklagas, detta gor man till en domstol. De flesta beslut som ar
myndighetsbeslut 6verklagas till forvaltningsritt. I en 6verklagan beskriver
man med lagen som utgangspunkt vad man tycker r fel i myndighetens be-
slut samt pa vilket sétt man vill att myndigheten dndrar beslutet.

Hur ska en domstol téanka

En domstols arbete &r att tolka lagtexten. Om en person till exempel har fatt
avslag pa sin LSS-ans6kan dérfor att kommunen inte anser att den som so-
ker har “’stora och varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som ger
betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och som har ett omfattande
behov av stod.”

Vad betyder stora och varaktiga? Hur lange &r varaktigt? Domstolen skall d&
titta pa lékarintyg och vad som anforts men ocksé om det finns ndgot ndmnt
om det i propositionen samt om socialstyrelsen har angivit ndgot om det.

Propositionen och andra texter som arbetats fram infor beslutet om lagen kall-
las forarbeten. De viger tungt speciellt i borjan nér en lag just blivit till. Men
ju fler domar som kommer kring en lag, ju mer betyder gamla domar, fram-
for allt fran forvaltningséverdomstolen vars domar (prejudikat) alltid vager
tyngst.

Domstolarna kan ocksé dndra sig. Detta kallas &dndrad rattspraxis och ar just
det som hiant med LSS och LaSS. De som har LSS beslut upplever en dndrad
attityd fran hogre domstolar dir man nu gor betydligt sndvare bedomningar
och tolkningar &n vad man gjorde for ett par ar sedan.
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12. Makt

Enligt Michel Foucaults maktteori 4r makt nagot relativt som uppstar i mo-
tet mellan ménniskor. Detta innebér att makt inte enbart utgér frén formella
maktstrukturer. En chef kan i realiteten ha mindre makt &n en formellt un-
derstélld. (Informell makt). Detta beror pa att den understéllde kan ha mer
resurser att leda en grupp. Om vi 6versétter detta till sammanhanget personlig
assistans sd kan en personlig assistent ha mer makt 4n en brukare, trots att det
formellt skall vara tvért om.

Under temats ging har deltagarna diskuterat forhallningsséttet kring maktbe-
greppet utifran fyra huvuddelar.

= Var egen gentemot Assistenter

= Var egen gentemot Assistansbolagen
= Var egen gentemot Forsakringskassan
= Var egen gentemot Anhoériga

Elva deltagare besvarade en enkit utifran dessa fragestéllningar. Fradgorna var
graderade enligt en femgradig skala dér noll &r inget fortroende och fem ar
fullt fortroende. Resultatet ser ut enligt féljande.

5 B Assistenter
4
H Bolag
3 . p
H Forsakringskassan
2
O Insats via kommun
1
@ Kanslomassigt kontra
0. Assistenter

@ Kanslomassigt kontra
FK

* Vertikal stapel dr antal svar, horisontell &r gradering
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12.1. Egenmakt

Forsékrings-
kassan

=i Personlig

Assistans

Anhoriga

Foretag
Buffert

Assistenter

Berittigad

L

\/

Fragor att besvara i denna rapport

T

- Egenmakt

A

==~

- Hur stor makt har den assistansberattigade 6ver sin egen

livssituation?

- Hur far man kommunikationen mellan de olika parterna

inom assistansspektrat att fungera?

- Nar man har mycket assistans med dubbel bemanning,
hur behaller man da makten over sitt liv?
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Egenmakt — Berattigad
Det ér en stor frihet att sjdlv fa bestimma 6ver sitt liv men ocksa att kunna fa
delegera till assistenten ndr man behdver.

Pa vilket sétt kan en person som under alla, eller delar av, dygnets 24 timmar
praktiskt taget ses som tvé individer, (assistenten) bibehélla makten 6ver den
egna personen?

En cirkeldeltagare beskriver det séhr,

“Ldmna inte ut for mycket av era personliga liv. Assistenterna har ett [onear-
bete som vilket som helst ddr man arbetar och tjidnar pengar och sedan stinger
dorren om sig.”

Att bygga upp en struktur tillsammans med assistenterna kan vara en strategi till
att f vardagen att ga ihop. Denna struktur ska vara ett samspel mellan den som
har assistans och arbetsgruppen. En metod kan vara att utse en person i arbets-
gruppen som har ett overgripande ansvar for att arbetsordningen foljs.

Strukturen bor vara flexibel pé sé sétt att man kan foréndra nér situationen sa
kraver men samtidigt s& tydlig att man har den trygghet man behdver for att
vardagen ska fungera rent praktiskt.

Flera av véra cirkeldeltagare beskriver att det 4r en svér balans mellan att stin-
digt behova ha assistenten i ndrheten, samtidigt som man har behov att vara for
sig sjalv. Ett sitt att 16sa detta &r att hela tiden ha en dialog med sina assistenten-
ter, att tala med varandra bade via kropps-och talsprak.

Detta &r viktigt att ta upp redan i anstéillningsintervjun tex. ’nir jag sdger si
eller gor sa kan det betyda att assistenten ska gd undan alternativt stanna kvar
inom ropavstand”. Detta kan man gora for att skapa sig en mental bubbla med
personligt utrymme vilket vi alla kan behdva emellanat.

Hur hanterar man en konflikt mellan den assistansberittigade och
assistenten?

Att hamna i konflikt dr nadgot som hénder alla ménniskor lite dd och d& och
ibland kanske det passerar relativt obemérkt. Men, nir konfliktens centrum &r
kring dig som person och platsen &r ditt hem kan det bli svarare att hantera.

“Jag tycker det dr svdrt om jag och en assistent har brdkat och den gar ivig,
arbetar, lagar mat”

“Jag skiljer alltid pa fakta och kinslor”
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Strategier
att ha en personligt flexibel kommunikation med assistenten men Det ar
Din vardag, Dina beslut!

att lyfta upp Dina starka sidor och betona Dina svagare sidor i konkreta
situationer gillande assistansen — Vad kan jag? Vad orkar jag?
Hur langt vill jag ga for att na dit?

att striva efter neutral konflikthantering. Med detta menas att man bor
forsoka att inte blanda in personliga kénslor gentemot varandra utan
titta pa situationen ur ett arbetsperspektiv.

att radfrdga ndgon som har erfarenhet av liknande situation men ténk
pa att vi kan ha liknande upplevelser, men de &r aldrig identiska!

Faktorer som kan stora maktbalansen

Nir antalet timmar, alternativt typ av beviljad insats, inte tillgodoser det per-
sonliga behovet framkallas i manga fall en frustration 6ver den egna livssi-
tuationen.

Vi har sett indikationer pé att lagen tillimpas pa ett sndvare sétt. Det leder
till tveksamma beslut. Vara deltagare tycker sig ha markt att ekonomin styr
besluten i kommunen/stadsdelen mer &n den enskildes behov.

Nira, personliga nétverk &r en resurs i livet. Det kan vara en trygghet att ha
dem i bakgrunden. Men det kan létt bli att de tar 6ver p& grund av den goda
viljan att hjélpa till, och finnas tillhands, och genom detta rubbar balansen.

Faktorer som kan forstarka kanslan av Egenmakt
att fran borjan fa en 6ppen och tydlig dialog mellan Dig som berattigad
och de nyckelpersoner som ingér i den aktuella processen.

att vaga stilla krav, litet eller stort spelar ingen roll, det &r DU som ska
leva ditt liv!

att vaga gé utanfor Dina ramar: En liten fordndring kan gora stor

skillnad! Ibland kan man fastna i gamla mdnster och dé uppleva att
egenmakten suddas ut.
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12.2. Egenmakt Assistansbolag

Berittigad Val

Medling Assistansbolag Tjénster

Att vélja assistansbolag r lite av en djungel idag. Det finns manga olika typer
av bolag med olika profiler, som gérna vill ha Dig som kund.
- Eller ska man vilja att bli egen arbetsgivare?

Vilket som é&r bést beror pa vad du vill ha ut av din assistans och vad som &r
viktigt for dig som kund. Det &r s du blir sedd hos de olika foretagen, det ar
ocksa s& du som berittigad har mojlighet att stélla krav.

Fragor du behover vara klar dver:

* Vilken typ av stod behovs?

* Vilken typ av assistans vill du ha?

* Vilka tjanster kan foretaget erbjuda?

De allra flesta assistansbolag kan idag erbjuda juridisk hjalp med att till exem-
pel overklaga ett beslut. Man kan &ven fa hjélp vid omprévning eller ndr man
vill ansoka om utdkning av nuvarande beslut.

Vid ett forsta mote med ett potentiellt foretag bor du ta upp fragor som &r
viktiga for att du som kund ska kédnna dig trygg. Assistansen formas utifran
dina 6nskemal.

Vilken slags hjalp kan detta vara?
"ALLT! Schemaldggning, timlistor och ombokningar av arbetspass”
Men det kan ocksé se ut pa det hér séttet

“Jag har ansvaret sjilv, men tar hjdlp av mamma ndr jag inte klarar upp det”

Manga av cirkeldeltagarna har valt att utse en samordnare i assistansgruppen
som kan ta en direktkontakt med foretaget om det uppstar problem. Det kan
dock uppsta problem i problemet.
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Nagra beskriver att ndr man behover hjdlp snabbt, s& har man svart att fa
aterkoppling fran foretaget. Att hitta ratt balans mellan den som &r beréttigad
assistans, arbetsgruppen och foretaget man har valt dr ofta det som skiljer ett
bra fungerade foretag ifran ett simre. Beroende pd hur mycket stod den berat-
tigade har valt att ha fran foretaget sa bor det finnas diar om det behovs, baserat
pa en personlig och professionell kund — foretagsrelation.

Vi var tre kvinnor och mycket brdk. Jag fattade verkligen ingenting for hon var
en sd god vdn, vi trodde efter flera ar att allt var utrett, men de var det inte”

Citatet speglar vad som kan ske nir dessa relationer inte tas om hand och skots
pa ett professionellt sitt.

Strategier

¢ Skynda la&ngsamt nér det kommer till val av assistansbolag, kdnn och tank
efter vad som kéanns rétt for dig och din assistans.

* Var inte radd for att stélla krav, foretaget far ta del av assistanserséttningen
for att enligt kundens dnskemal utfora en tjanst.

* Om det som fran borjan var avtalat inte ldngre foljs pa ett tillfredstédllande
satt, dr det din rétt att papeka detta och fora en dialog. Skulle det trots
dialog inte fungera sé dr det din fulla rétt att byta foretag.

* Det bor vara en personlig men professionell kund — foretags relation.

12.3. Egenmakt — Forsakringskassan
"Att jag skall behéva vilja mellan att ta hand om hemmet eller jobba dr sd fel!”
“Det vdrsta jag vet. Klarar ndstan inte att oppna ett forsdkringskassekuvert.

Den vdrsta tiden! Det paverkar min hdlsa och jag mdr ddligt i omprovnings-
tider. Déiremellan flyter livet pd.”

Berittigad Livssituation

Omprévning Forsikringskassan Handldggare

Beslut Kommunikation
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“Har assistans via kommunen, men det dr i stort sett samma sak ddr. Det gdr
lugnt till ndr allt flyter pd, men nédr man skall soka nytt sa kinns det jobbigt
och krdnkande fran kommunen ocksd”

Hur du viljer att leva ditt liv grundar sig pa beslut du tar under livets ging.
Hur hantera en livssituation som delvis grundas pé ett ramverk som inte stim-
mer Overens med ditt livsmonster? Att ansoka om assistans for forsta gangen
eller att stillas infor &terkommande omprdvningar som péverkar livet positivt
eller negativt innebér néstan alltid nadgon form av fysisk och psykisk stress.
Oavsett hur dina behov eller din livssituation ser ut sa dr det du som vet hur
det ska vara for att fungera pé basta sétt for dig.

“Jag fick skriva allt jag inte kan och tvingas tidsbestimma toalettbesdk, detta
far mig att md illa!”

Att fylla i en blankett som efterfragar hur lang tid och hur ménga ganger per
dag eller vecka du skoter t.ex. din intimhygien &r forst chockerande, sedan
forvirrande och sist men inte minst krdnkande. Att tvingas klocka minsta lilla
sak du gor under en dag, hur mycket stod behdvs 1 varje moment och hur
mycket klaras pa egen hand? Pa vilket sétt kan du som assistans-beréttigad
vara delaktig i din vardag?

Efter att ha tvingats att vrida ditt innersta ut och in s& kommer nésta hinder
- att beskriva vad du inte klarar av. Detta blir ofta helt omgjligt att beskriva
pa det detaljrika sdtt som forsékringskassan behover ha det formulerat for att
kunna fatta ett beslut.

Att forsoka vianda runt pé frdgan hundratals gdnger utan att i svaret att passa
in 1 livet som bestar av flera olika delar sdsom arbete, fritidsliv och Gvrig
vardag.

Att 1 dagens samhélle inte fa tiden att rdcka till &r ett ganska utbrett problem,
men hur blir det nér din tid inte dr din att bestimma Sver?

"Att jag skall behdva vilja mellan att ta hand om hemmet eller jobba dr sd fel!”

Citatet speglar en frustration och undran 6ver hur du skall kunna méta de mal
som forvéntas av dig som delaktig medborgare i samhallet.

Att kommunicera fram ett underlag pa ett konkret och korrekt sétt ur denna,
for manga redan utsatta, situation ar en utmaning i sig. Ménniskan framfor
och systemet bakom talar inte alls samma sprak. Problematiken blir vildigt
tydlig i ansdkningssituationen om det kdnns som om kommunikationen mel-
lan den assistanssokande och handlédggaren ér god. Det finns en forstaelse tva
maénniskor emellan och i detta vicks tron att beslutet kommer att uppfylla de
behov och den 6nskan som finns.

23



Men manga sdkanden upplever att systemet ar statiskt och inte anpassat efter
vare sig Okade eller minskade behov. Systemet dr inte heller avsett att upp-
fylla ett flexibelt hjalpbehov i vardagslivet. Om behovet inte riktigt passar in
i regelverket tas det hellre bort &n 14ggs till.

En deltagare sidger: Processen tar sa lang tid att jag undviker att ta upp saker
som jag sjélv ser som mindre viktiga eftersom jag vet att behovet av den spe-
ciella hjalpen har hunnit passera innan det ses som ett giltigt skl till eventuell
utokning av det nuvarande beslutet.

“Hoppar dover frukosten om det dr mycket att géra under dagen, det tar lang
tid och jag dr rdadd for att ramla. Ingen idé att ansoka om fler timmar dd mina
Stukningar dr ldkta inom tre till fyra mdanader”

Strategier

att  infor en ansokan skriva en dagbok, dér du skriver ner och klockar allt
du gor under en dag i en veckas tid.

att ha med dig ndgon som kan agera stod vid motet med handldggaren,
det kan vara bra att fa olika vinklar pé en situation.

att ge personliga men konkreta svar pa de fragor som stills.
att be om ett liknande mo6te med den ldkare som ska skriva ett utlatande.

att erbjuda lékaren hjélp med mallar till intygsskrivandet. Mallar finns hos
LASSE Brukarstodsscenter samt IfA, Intresseforeningen for
assistentberéttigade.

Hur bor den ideala myndighetskontakten se ut?

Att bli bemott utifran sina personliga behov inom ett rimligt ramverk. Ingen
ar stopt i en och samma form. Regelverket bor bli mer anpassningsbart till den
assistansberattigades behov och livssituation. Vi onskar ett regelverk som tar
hénsyn till viss individuell anpassning.

Synséttet pa de assistansberittigade méste forandras. Om jag far den hjélp jag
behover kan jag bidra till att samhéllsmaskineriet gar framét och pé sé sitt
dra in pé andra kostnader i samhallet. Att bli sedd som en tillgéng istéllet for
hinder foder i sig produktivitet och framatanda.
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12.4. Egenmakt — Anhoriga

Berittigad Frigorelse

Grénser Anhérig Stod

Att vilja en assistansgrupp utifrén sina egna bestimda kriterier 4r en visentlig
del av assistansen. Assistenterna &r den grupp av ménniskor som har den as-
sistansberéttigades mest personliga och privata delar i livet som arbetsplats
och arbetsbeskrivning. En situation som ménga génger kan kénnas jobbig och
komplicerad. Under barndomen ér hjélp och stdttning ifran familj och nérsta-
ende en naturlig del av uppvéxten. Under den perioden i livet &r denna typ av
stod ndgot som de flesta inte lagger sa stor vikt vid. Men uppvixten bestar av
olika frigérelseprocesser, dir tonarsperioden dr ett exempel och ingéngen till
vuxenlivet dr en annan.

Det ér vid dessa tva storre processer en person borjar forma sin egen individ:
Vem ar jag?

Vad vill jag?

Vad kan jag?

Frigorelsen kan d& litt bli pdverkad av att individen behdver hjélp pé olika
sitt i vardagen. Aven som vuxen kan man vilja att p4 olika sitt ta stod av
anhdriga. Om den berittigade véljer att ta in anhdriga i assistansgruppen bor
man noga tdnka igenom och sta upp for, vilk roller och grinser som ska gilla.
Detta for att inte forminska kénslan av sjélvstiandighet. Det kan l4tt bli att rol-
lerna for samspelet, mellan berattigad och assistent, som man har satt upp for
Ovriga assistenter, kan glida 6ver in i familjeroller och da kan det vara svért
for alla att halla isér dessa. A andra sidan kan de anhériga vara en trygghet i
situationer dar den berattigade inte kdnner sig bekvim med en utomstaende
person.

Detta avsnitt i temat dr det som har visat upp skarpast grinser. Ett fatal av
deltagarna i cirkeln har anhdriga i sin assistansgrupp och tycker det kdnns bra
och tryggt. Ovriga deltagare har varit mer restriktiva, dels vill man hélla isér
det privata och familjedelen fran assistansen och dels finns kénslan av att det
skulle kdnnas extra svart om de professionella roller man bor ha till assistan-
sen rubbas pa grund av en konflikt med familjeanknytning.
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13. Sjalvstandig relation

Hur forhaller den assistansberittigade sig till en person som bor spela
dubbla roller i vardagen?

Det vill sdga en assistent som bade ska vara synlig och inom personligt rack-
hall kontra vara osynlig och inte finnas inom mérkbart avstind. Av vem och
pa vilket sétt ska dessa olika roller spelas?

For nadgon som aldrig, eller sillan, stélls infor den hér typen av val ér kanske
svaret mer sjilvklart. Den som har personlig assistans &r ocksd den som be-
stimmer spelplanen och de regler som géller. Ja, detta stimmer till viss del
men reglerna kan behova skiftas beroende pé brukarens dagsform eller sinnes-
stimning. Vissa dagar &r sddana att allting flyter pa, med frén borjan inkérda
rutiner, men andra dagar vaknar Du bara upp och behdver gora pa ett helt an-
nat sétt dn det som gjorts tusentals gdnger innan.

Hur formedlar du detta utan att det kinns som boérjan pa en kon-
flikt?

att  personlig assistans bestar av lika ménga faktorer som den beréttigade
vill att det ska vara. Att 4 hjélp eller inte i olika situationer och hur
mycket den hjélpen ska bestd av kan kdnnas som ett gigantiskt pussel
som inte alltid ar s& 1att att fa ihop, d& alla bitar méaste falla pa rétt plats.

att  behalla sin sjilvstindighet nér den fysiska kroppen inte récker hela
véagen, ar en balansging som bor héllas i jamvikt. Med detta menas att
ju storre assistansbehov man har dess mer behdver man detaljstyra
assistentens arbete

att  fa en relation att fungera &r inte alltid sa l4tt. En assistent hjélper till i
vardagen och relationen bor vara personligt professionell.

att  ha ndgon vid sin sida, i sitt hem och i andra personliga miljoer, kan latt
vrida relationen mer &t ett vinskapligt hall. Det forhéllningssétt som
man har kommit éverrens om frén borjan riskerar att bli otydligt, eller
helt suddas ut och blir ndgot annat t.ex. en vinskap. Om sa sker kan
bade arbets- och vinskapsrelationen skadas da du inte har likadana
forvintningar pé de tva.
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Gar det att kombinera dessa?

Detta dr ingen l4tt fraga att ge ett rakt svar pd men som vi ndmner i egenmakts-
avsnittet ar det av storsta vikt att sétta tydliga, gemensamma ramar. Sker det
nagon fordndring inom ramarna dr kommunikationen A och O. Detta kan sa
klart vara svart att forutse nar man &r mitt uppe i en relation. Férdndringar
kommer ofta smygande och da kan det vara bra att ta hjélp av en tredje part,
som kan se objektivt pa situationen t.ex. fran assistansbolaget man &r knuten
till.
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