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Forord

"Personlig assistans i praktiken? Ska den heta s3?!” Min nyblivna kollega
tittar frigande pa mig. Hon skrattar till. "Det ir ju ett hifte” siger hon
och héller upp mitt avhandlingsmanus som jag nyss himtat frén skriva-
ren. Hon har ritt. Detta dr ju en hég papper! Inte nagon praktik i bok-
stavlig mening, inga minniskor av kétt och blod, inga tarar, inga skratt.
Snarare ir det en skildring och ett forsok att forstd en praktik. En prak-
tik som jag har varit en del av, forst som personlig assistent och senare
som handliggare och arbetsledare pd ett privat assistansbolag. Vigen
fran dessa praktiska erfarenheter till denna avhandling var inte alls given
pa forhand. Hir vill jag tacka er som pa olika sitt banat denna vig.

Utan er brukare och personliga assistenter som latit er intervjuas och
bjudit in mig till er vardag hade det inte blivit ndgonting alls. Ett stort
tack till er alla! Monica Larsson, Tina Mattsson och Lisa Persson, er vill
jag tacka for att ni pa olika sitt bidrog till att jag limnade in min ans6-
kan tll forskarutbildningen. Stig Larsson pa HAREC och Kerstin
Olofsson pa Furuboda Folkhégskola, till er vill jag ocksa rikta ett tack
for inspirerande samtal och diskussioner. Direfter vill jag tacka Social-
hégskolan och Virdalinstitutet som pé olika sitt gjort det mojlige for
mig att doktorera. Sirskilt tack till Inga-Lill Rahm Hallberg, Bjorn
Lindgren och Sune Sunesson.

Under arbetet med avhandlingen 4r det méinga som lyssnat och list,
stillt kloka frégor och kommenterat. Forst och frimst Hans Swird, min
forsta handledare, som hjilpte mig att starta upp och pabérja den empi-
riska studien: ett stort tack for din tilltro till min féormaga. Direfter vill
jag tacka Ulla Melin Emilsson och Katarina Steen Carlsson som funnits
med och stétrat mig under ménga ar av filtarbete och skrivande. Ert
samlade engagemang, tilamod och noggrannhet saknar motstycke.
Direfter vill jag tacka alla i VoV gruppen, sirskilt Rosmari Eliasson-
Lappalainen, Tove Harnett och Anna-Lena Strid, for livliga och liro-
rika seminarier. Malin Akerstrom, Markus Idwall, Katarina Jacobsson
och Joakim Thelander har i olika faser hjilpt mig med det roliga, men
ocksa svdra, analysarbetet. Er stort tack till er alla. Tack ocksd Ann-Mari



Sellerberg for en synnerligen inspirerande kurs i kvalitativ metod och
mentorssamtal inom ramen for Akadelika.

En avhandling gir inte att skriva utan vare sig fungerande dator, skri-
vare, arbetsplats, bocker eller kaffeapparat. Dirfor vill jag ocksd tacka
for allt administrative och praktiske stéd frin Socialhdgskolan, HSC och
Lunds universitets bibliotek. Ingen nimnd, ingen glomd!

Utan roligt och inspirerande sillskap hade doktorandtillvaron varit
outhirdlig. Pi biade Vardalinstitutet och Socialhdgskolan har det
funnits manga doktorandkollegor som forgyllt allt fran seminarier till
kaffepauser. Ett sirskilt tack till er som har blivit mina vinner under
denna tid: Katarina Hollertz, Erika Werner, Yoshiko Boregren Matsui
och Shari Granlof pd Socialhogskolan. Anna Condelius, Jimme
Kristensson, Anna Ekwall, Anne Wennick, Oskar Krantz och Henrik
Levinsson pd Virdalinstitutet. Jag hoppas att ni stannar kvar inom aka-
demin sa vi fir fortsitta vara roliga och inspirerande diskussioner.

Sista aret av doktorandtiden har jag kombinerat undervisning inom
bland annat handikapp- och rehabiliteringsvetenskap med avhandlings-
arbete. Ett stort tack Ingrid Runesson och Ann-Christine Gullacksen pa
Malmé Hégskola som har givit mig denna méjlighet.

Mina ilskade forildrar, syskon och min svirmor: er vill jag tacka for
engagemang och oindlig omtanke. Mina déttrar, Ida och Fanny, ni 4r
tvd sma underverk! Sedan till sist, dlskade David: det ir fint att leva med
dig. Din gléd och lekfullhet smittar av sig i alla ligen. Dessutom ir din
organisationsférmaga fantastisk. Jag ser fram emot mer tid tillsammans
med er alla.

Malmé 20 januari 2011
Hanna Egard



1. Bakgrund, syfte och
perspektivval

Denna avhandling handlar om hur det i praktiken gar till att realisera
personlig assistans, en insats for minniskor med mycket omfattande
funktionsnedsittningar. For att belysa och forsoka forstd hur det gar till
har jag observerat brukare och personliga assistenter och dven intervjuat
dem. Fokus for bade intervjuer och observationer har varit vad som sker
i brukares och personliga assistenters direkta interaktion och vilken
betydelse det har for att realisera insatsen. Begreppet direkt interaktion
ir himtat frin Goffman (1959/1974:23) och betecknar det som sker
nir minniskor befinner sig i varandras omedelbara fysiska nirvaro.
Nedan foljer ett utdrag frin mina filtanteckningar som beskriver en
formiddag hemma hos Boel. I likhet med de andra brukarna som deltar
i studien har Boel omfattande fysiska funktionsnedsittningar. Den
aktuella dagen arbetar den personliga assistenten Angelika som ir jimn-
drig med Boel:

Boel ligger i sin sing och tittar pd formiddags-tv. Sapor och serier avls-
ser varandra. Jag foljer programmen frin min plats i soffan medan
Angelika sitter vid kdksbordet och bldddrar i en veckotidning. Angelika
och Boel smapratar om tv-program och om vad som ska hinda under
dagen. Efter omkring en timmes tid siger Boel att hon kanske ska ga
upp. Angelika reser sig d4 fran stolen vid kdksbordet. Hon gér fram till
Boel. Boel lyfter bort ticket och Angelika hjilper Boel upp i sittande
stillning. Boel sitter kvar en stund pé singkanten och kollar firdigt pa
ett reklaminslag. Nir reklamen ir slut sidger Boel att hon inte gillar den
reklamen. Angelika héller med och de pratar om vad de inte gillar.

Boel siger ’ja’ eller si” och direfter tar Angelika tag i henne och hjilper
henne att flytta sig till rullstolen. Samtidigt som detta sker borjar de
prata om Boels naglar. "Vad snyggt det blev’ siger Angelika. Boel dr
ocksd nojd och bérjar beritta om hur det var nir hon var pi nagel-
studion och fick manikyr.



Nir Boel kommit upp i rullstolen kér hon fram mot sin klidkammare
och Angelika foljer efter. Hon siger, vind mot Angelika att: "Vi kan
bérja med en BH’. Angelika gar fram till garderoben och éppnar dor-
ren. Hon tar fram en hudfirgad BH och hjilper Boel att sitta pd den.
Direfter siger Boel att sedan kan vi ta en trdja, ta en vit. Angelika tar
fram trdjan och hjilper Boel att f& den 6ver huvud och armar. Nir
tréjan dr pasatt gir de tillsammans in i badrummet. Dérren dill bad-
rummet limnas dppen. Jag sitter kvar i soffan och just som jag dr pa vig
att friga om jag kan f6lja med in kommer Angelika ut frin badrummet.
Hon stinger dérren efter sig. Sedan gir hon fram till Boels sing. Hon
tar bort fjarrkontrollen och mobiltelefonen frin singen och ligger dem
pa skrivbordet. Over singen ir det spint ett draglakan och Angelika
kinner pa det, med bar hand, som f6r att kolla om det dr fuktigt och
behover bytas. Det forefaller vara torrt for Angelika drar det och
underlakanet slitt och fortsicter sedan bidda singen firdigt genom att
vika in langsidorna pd ticket och ritta till kudden. Nir hon ir klar gir
hon och sitter sig igen, pa stolen vid koksbordet. Jag sitter i soffan och
tittar pd tv-serien Gilmore Girls som visas pé den paslagna tv:n.

I likhet med Boel och Angelika dr merparten av brukarna och deras
personliga assistenter samspelta. Mycket 4r underforstace i deras inter-
aktion. De forefaller veta vad som ska ske och vad som forvintas av dem
i olika situationer. Ovan sitter exempelvis Angelika och liser fram till
dess att Boel sdger att “jag kanske ska gd upp”. Angelika vet att Boel
behéver hjilp upp ur singen och forefaller tolka Boels pastiende som en
fraga om hjilp di hon avbryter tidningslisningen, reser sig och gar fram
till singen. De utbyter inga ord om hur sjilva uppstigandet ska gi till,
vilket tyder pa att de vet vad de biada forvintas gora. Sjilva uppstig-
ningsmomentet gr till pA samma sitt som de andra ginger som jag var
med hemma hos Boel och det forefaller vara en vil inarbetad rutin att
Boel exempelvis sitter pd singkanten en stund innan hon reser sig upp.
Detta vet Angelika och hon vintar in Boel. Efter uppstigningen ir det
dags for paklidning. Bada verkar ocksd inforstidda med hur detta ska
ga till: Angelika tar inte fram ndgra klider ur garderoben utan invintar
Boels direktiv om vad hon ska ta fram. I likhet med andra brukare och
personliga assistenter smdpratar Boel och Angelika om relationer,
vardagsbekymmer, tv-program och filmer parallellt eller i anslutning till
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de sysslor som utfors. Under observationstillfillena ser jag inte heller
nagra personliga assistenter som anvinder plasthandskar i de situationer
di de skulle kunna komma i kontakt med brukarens kropp eller
kroppsvitskor. I utdraget ovan exemplifieras detta fenomen av att

Angelika ror vid draglakanet, det vill siga vitskyddet i singen, med bar
hand.

I avhandlingen kommer jag nirmare att belysa och forséka forstd hur
det kommer sig att brukare och personliga assistenter agerar som de gor
i olika situationer och vilken betydelse det har for att realisera personlig
assistans. Jag kommer att fordjupa mig i tre teman som aterkommer i
det empiriska materialet: perioder eller kortare stunder av overksamhet,
diskussionen kring vem som ska ta initiativ till aktiva hjilpinsatser och
brukare och personliga assistenters vinskapliga umginge och informella
sdtt att forhalla sig till varandra.

Perspektivval och syfte

I alla samhillen har det i alla tider utformats sitt att ta hand om min-
niskor som behéver hjilp frin andra (Qvarsell 1991). Personlig assistans
skiljer sig dock pa flera sitt frin de system for service och omsorg som
tidigare har funnits. Insatsens skiljer sig ocksd frin de offentligt finan-
sierade former av service och omsorg som finns i dagens samhille. Till
skillnad fran exempelvis institutionsboende, gruppboende eller hem-
tjdnst innebir personlig assistans att de som beviljas insatsen ges mojlig-
het att sjilva organisera den hjilp som de behéver. Stodet r individuell
utformat, knutet till den enskilde och de som beviljas personlig assistans
ges mojlighet ate sjilva vara arbetsgivare for och dven rekrytera och
arbetsleda den personal, det vill siga de personliga assistenter, som
hjilper dem i vardagen (Benjamin & Fennel 2007, Glasby & Littlechild
2002, Sando et al. 2007). Den politiska ambitionen med insatsen ir att
ge minniskor med omfattande funktionsnedsittningar méjlighet till
sjilvbestimmande, delaktighet och ett liv som andra (se exempelvis
Glendinning 2006, Proposition 1992/93:159). Personlig assistans ir en
del av det offentliga system som i dag finns for att hjilpa minniskor
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med omfattande funktionsnedsittning i Sverige, men dven i exempelvis
Norge, Storbritannien och USA (Askheim 1999, Bergstrand 2002,
Glasby & Littlechild 2002, Rabiee et al. 2008). Fér dem som beviljas
personlig assistans i Sverige innebdr det sitt varpd stodet dr utformat
och reglerat en méjlighet till valfrihet och brukarinflytande som ir
betydligt mer omfattande 4n inom hemtjinst eller andra former av
offentligt finansierad omsorg eller service (Edebalk & Svensson 2005,
Hugemark & Wahlstrom 2002). Arbets- och anstillningsvillkoren for
dem som arbetar som personlig assistent i Sverige skiljer sig i regel ocksa
fran dem som rader inom andra delar av handikappomsorgen eller inom
dldreomsorgen. Personliga assistenter arbetar féretridesvis hos en
brukare av personlig assistans, medan exempelvis virdbitriden arbetar
hos flera vardragare pa ett gruppboende eller i ett hemtjinstdistrike
(Assistans-kommittén 2006, Gough 1997, Melin Emilsson 1998,
Szebehely 1995). De kollektivavtal som reglerar de personliga assisten-
ternas anstillning har avpassats efter brukarnas rict att bestimma over
vem som arbetar som personlig assistent, vilket innebir att de personliga
assistenterna kan omplaceras till annan tjinst eller sigas upp om bruka-
ren anser att samarbetet inte fungerar (Calleman 2008a, Kommunal

2004, LSS, Proposition 1992/93:159)

De som beviljas personlig assistans i Sverige kan vilja att vara egen
arbetsgivare eller dverlita detta ansvar dll sin bosdttningskommun,
privat bolag eller kooperativ (Proposition 1992/93:159). Mitt intresse
for samspelet mellan brukare och personliga assistenter och hur det gir
till att realisera personlig assistans i praktiken bottnar i mina erfaren-
heter av att arbeta som personlig assistent och senare som handliggare
hos en privat assistansanordnare. Som handliggare bestod mina arbets-
uppgifter av att hjilpa till att administrera och organisera personlig
assistans for foretagets sd kallade uppdragsgivare, det vill siga de brukare
som hade overlitit arbetsgivaransvaret for de personliga assistenterna till
bolaget. Jag och de ovriga handliggarna rekryterade personliga assi-
stenter i samrdd med brukarna. Vi ansvarade ocksd for att vigleda de
personliga assistenterna i deras arbete och 18sa eventuella konfliker.
Som béde personlig assistent och handliggare blev jag varse att bruka-
rens intressen, vilja och ritt att bestimma &ver sitt liv, sin vardag och
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sin hemmiljs inte sillan stilldes mot de personliga assistenternas ritt till
en god arbetsmiljo och 6nskemal om arbetstider och scheman.

Férutom dessa intressemotsittningar skapades ocksd nira relationer.
Brukare, brukarens familjemedlemmar och de personliga assistenterna
lirde kinna varandra vil, en del blev vinner eller som en del av
varandras familjer. Rekryteringsprocessen och den stora omsittningen
pa personal gjorde mig ocksd uppmirksam pa vikten av att brukare och
personliga assistenter trivdes tillsammans och hur litt det kunde uppsta
konflikter dem emellan. Utifrin min synvinkel hade de relationer och
forhéllningssitt som skapades i motet mellan brukare och personliga
assistenter stor betydelse for vad det innebar att bade ha personlig
assistans och arbeta som personlig assistent.

Som handliggare fick jag ta del av bade brukarnas, brukarnas anhéoriga
och de personliga assistenternas upplevelser och beskrivningar av olika
situationer och hindelseférlopp. Att jag pd detta vis vixlade mellan
olika perspektiv har format det sitt varpd jag forstdr och studerar
personlig assistans i denna studie. Utifrin min forférstielse dr bade
brukare och personliga assistenter delaktiga i att realisera det som kallas
personlig assistans och samspelet mellan dem ir centralt for att belysa
och forstd hur insatsen realiseras i praktiken.

Arbetet med avhandlingen har vigletts av ett intresse f6r den brukar-
styrning som utmirker personlig assistans och som ir tinkt att ge
minniskor med omfattande funktionsnedsittning méjlighet att utova
sjilvbestimmande och leva som andra. Ambitionen ir dock inte att
utvirdera om insatsen leder till dkat sjilvbestimmande eller om den i
praktiken dr brukarstyrd. I stillet 4r ambitionen att belysa och forsoka
forstd den sociala process som antas ha sirskild betydelse f6r brukarnas
mojlighet till sjdlvbestimmande och att kunna leva som andra,
nimligen den process nir personlig assistans realiseras i motet mellan
brukare och personliga assistenter. Som framkommer av resultaten frin
tidigare studier finns det mycket som tyder pa att personlig assistans ger
minniskor med omfattande funktionsnedsittningar stérre mojlighet till
inflytande 6ver hjilpinsatsernas innehall och utformning (se exempelvis
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Hugemark & Wahlstrom 2002, Jacobson 1996, Larsson & Larsson
2004).

Inom den tidigare forskningen om personlig assistans dr det, si vitt jag
vet, endast en studie som beror hur det gir till nir personlig assistans
realiseras i den direkta interaktionen mellan brukare och personliga
assistenter. Studien visar att si kallad brukarstyrd och respektfull
personlig assistans skapas i och genom brukare och personliga assisten-
ters interaktion (Williams et al. 2009). Bade brukare och personliga
assistenter bidrar genom att vara lyhérda for varandras 6nskemal och
genom att samordna rorelsemonster och kroppssprak. Sivil timing som
humor har stor betydelse (ibid.). Den &vriga forskningen om brukare
och personliga assistenters erfarenheter av personlig assistans bestar av
intervjustudier som bland annat uppmirksammar att grinserna mellan
formellt och informellt, privat och offentligt overtrids nir personlig
assistans realiseras (se exempelvis Eustis & Fischer 1991, Hugemark &
Wahlstrom 2002, Nikku 2004). Overtridelsen av dessa granser innebdr
bland annat att relationen mellan personalen och mottagaren av stod
dels forvintas vara orienterad kring arbetet och uppgifterna som ska
utforas, dels forvintas relationen och samspelet dem emellan priglas av
vinskap och émsesidighet och av ett intresse f6r varandra som personer.
Enligt Falchs (2010) studie dr arbetet som personlig assistent kinslo-
missigt krivande just pa grund av den personliga assistentens mot-
stridiga roll och relation till brukaren.

En friga som inte belyses i den tidigare forskningen dr hur de mot-
stridiga forvdntningarna pa relationen och samspelet gestaltas nir
brukare och personliga assistenter befinner sig i varandras omedelbara
nirvaro. Frigan ir sirskilt intressant eftersom ideologin kring personlig
assistans tydligt foresprikar en formell relation som ir att likna vid en
service dir brukaren bestimmer och de personliga assistenterna utfor,
det vill siga ett sitt att forhalla sig till varandra som forefaller vara mot-
satsen till vinskapens omsesidiga och mer jimbordiga givande och
tagande. Ambitionen med avhandlingen ir att belysa och férséka forsta
hur brukare och personliga assistenter i tanke och handling hanterar
och forstir denna spinning mellan vinskap och arbete. Det handlar
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med andra ord om hur brukare och personliga assistenter gor i olika
situationer och hur de far relationen och samspelet att fungera nir de
bide forvintas ha en formell relation och vara vinner. Frigorna rér hur
roller och forhallningssitt skapas, uppritthélls och upploses.

Det 6vergripande syftet med avhandlingen 4r att med utgingspunke i
den direkta interaktion som 4ger rum mellan vuxna med fysiska
funktionsnedsittningar och deras personliga assistenter belysa och
forsoka forstd hur det gir till ate realisera personlig assistans. Syftet ir
ocks3 att studera hur det som sker i den direkta interaktionen beskrivs,
forstds och forklaras av dem som ger stod och dem som erhéller det.

Ansats och genomférande

Avhandlingens empiriska studie har en etnografisk ansats och bestar av
individuella semistrukturerade intervjuer med brukare och personliga
assistenter samt observationer av deras samspel i olika situationer och
sammanhang. Brukarna arbetsleder sjilva sina personliga assistenter och
har fysiska funktionsnedsittningar som péaverkar deras motorik och
rorlighet.! Avgrinsningen till dessa brukare innebir att studien belyser
personlig assistans for vuxna med fysiska funktionsnedsittningar och
inte fordjupar sig i hur det gir till att realisera personlig assistans vid
andra typer av funktionsnedsittningar eller nir brukarna arbetsleder de
personliga assistenterna med hjilp av god man, férilder eller annan
foretridare.

! Med funktionsnedsittning avses generellt en nedsittning av en individs funk-
tioner som orsakats av en tillfillig eller bestdende sjukdom, alternativt av med-
fodd eller forvirvad skada (Danermark 2005, Socialstyrelsen 2003). Begreppet
funktionsnedsittning har en annan innebord idn begreppet funktionshinder som
benimner de hinder, avseende exempelvis aktivitet och delaktighet, som kan
uppkomma i métet mellan en person med funktionsnedsittning och en fysisk
eller psykosocial miljé. Att en individ har en funktionsnedsittning innebir
alltsd inte nédvindigtvis att han eller hon har ett funktionshinder utan det
beror pa den omgivande miljons utformning (Danermark 2005, Socialstyrelsen
2003).
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Totalt deltar nio brukare och 20 av de sammanlagt 35 personliga assi-
stenter som arbetar hos dessa brukare. De personliga assistenterna ir
min och kvinnor i olika aldrar. Tva av dem ir forildrar till brukarna,
det vill siga de arbetar som personlig assistent it sin son eller dotter.
Det stora flertalet av de personliga assistenterna kinde dock inte
brukarna innan anstillningen pibérjades. Brukarna 4r min och kvinnor
mellan 24-36 4r. Aldersavgrinsningen kommer sig av att syftet inled-
ningsvis bestod av att belysa vilken betydelse samspelet mellan brukare
och personliga assistenter hade for yngre vuxna brukares mojligheter att
leva som andra och utéva den form av sjilvbestimmande som forknip-
pas med livet som vuxen (jmf Barron 1997). Under arbetet med studien
dndrades syftet emellertid till att belysa och forsoka forstd brukare och
personliga assistenters direkta interaktion eftersom denna visade sig vara
in mer mangfacetterad och komplex dn forvintat.

D4 det ir deltagarnas interaktion i egenskap av givare och mottagare av
personlig assistans som ligger i fokus for avhandlingen kommer de
genomgdende att benimnas som brukare respektive personliga assisten-
ter.” Bendmningen personlig assistent forefaller sjilvklar eftersom det ir
personalens tjdnstebeteckning. Att benimna mottagarna av personlig
assistans som brukare dr diremot inte lika sjilvklart. Utifrin Hoffs defi-
nition av brukarbegreppet betecknar det att mottagaren av offentliga
insatser har en formell méjlighet att vilja alternativ dill eller vilja bort
offentligt producerade tjanster. De mottagare som ocksi har reella
mojligheter att gora dessa val kallas for konsumenter medan de som
anses alltfor beroende av insatsen, eller som inte sjilva valt att bli fore-
maél f6r insatsen, kallas klienter (Moller 1996). Enligt denna uppdelning
skulle mottagare av personlig assistans troligen kunna benimnas som
konsumenter. Jag har emellertid valt att kalla dem brukare for att
betona att mottagare av personlig assistans, trots sin mojlighet till

> Genom att benimna deltagarna pi detta sitt vill jag betona att det ligger
utanfor studiens syfte att belysa livsvillkoren for deltagarna med omfattande
funktionsnedsittningar eller hur de personliga assistenternas privatliv och
arbetsliv samverkar.
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valfrihet och inflytande, ocksa pé ett grundliggande sitt dr beroende av
den personliga assistansen.

Teoretiska verktyg

Fér ate synliggora och forstd hur det gar dill ndr brukare och personliga
assistenter realiserar personlig assistans har observationer och intervjuer
analyserats med hjilp av Goffmans (1959/1974) dramaturgiska per-
spektiv och analytiska begrepp. Ett dramaturgiske perspektiv riktar
fokus pd Aur minniskor gbr nagonting snarare in varfor eller vad
(Brissett & Edgley 2009). En central utgingspunkt for perspektivet ir
att vi minniskor, likt skidespelare pa en scen, intar olika roller och
anvinder oss av tonfall och kroppssprak for att paverka vir egen och
andras tolkning och forstielse av vem vi dr och vad det dr som pagar i
den situation som vi befinner oss i (Goffman 1959/1974). Den
definition av situationen som sedan skapas genom vért sitt att agera
utdvar en press pa oss och dven andra att fortsitta agera pa ett visst sitt
(Collins 2004, Goffman 1959/1974, Heidegren & Wisterfors 2008).
Utifrdn ett dramaturgiske perspektiv ir de personliga assistenternas
overksamhet, brukare och personliga assistenters initiativ till aktiva
hjilpinsatser men dven deras vinskapliga smaprat centralt for att skapa
och uppritthalla de situationsdefinitioner inom vilka personlig assistans
realiseras.

Fér ate tydliggora hur deltagarna i studien sjilva forstir och forklarar
sitt beteende och sitt att resonera i olika situationer tar analysen dven
fasta pa deras ursikter och rittfirdiganden. Enligt Scott och Lyman
(1968) synliggor en analys av minniskors “accounts”, det vill siga deras
sdtt att ursikea och rictfirdiga sitt beteende, den sociala ordningen och
de normer som finns f6r hur man ska bete sig i det aktuella
sammanhanget.
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Avhandlingens upplaggning

Efter detta inledande kapitel foljer kapitel tvd som beskriver den ideo-
logi, organisationsmodell och politiska mélsittning som ar karakeiristisk
for insatsen personlig assistans. Det tredje kapitlet innehéller en forsk-
ningsdversike kring brukare och personliga assistenters erfarenheter och
upplevelser av personlig assistans samt ett par aterkommande teman i
denna forskning. Det fjirde kapitlet utgdér en beskrivning av studiens
teoretiska utgangspunkter, vilket till stora delar bestdr av begrepp
himtade frin Goffmans dramaturgiska perspektiv. Studiens forsknings-
ansats, material och genomférande dr dmnet for kapitel fem. I kapitel
fem presenteras ocksd deltagarna i studien Sversikeligt, det vill siga de
brukare och personliga assistenter som har intervjuats och observerats.

I kapitel sex dill tio presenteras avhandlingens resultat. Kapitel sex
handlar om den matchning av person och situation som schemaligg-
ning och rekrytering av personliga assistenter priglas av. Kapitel sju
fordjupar sig i de stunder och perioder av overksamhet som karakti-
riserar vardagen med personlig assistans och vilken betydelse denna
beredskap har for att realisera insatsen. Kapitel dtta handlar om de
aktiva hjilpinsatserna som den personliga assistansen bestér av och hur
brukare och personliga assistenterna forhaller sig till de normativa
forvintningar som finns gillande att de personliga assistenterna ska
agera som “brukarens armar och ben”. Det nionde kapitlet rér brukare
och personliga assistenters vinskapliga sitt att forhalla sig till varandra
och vilken betydelse smdiprat, skimt och skatt samt frinvaron av
skyddsklader har for att realisera personlig assistans i praktiken. I det
tionde och avslutande kapitlet summeras och diskuteras avhandlingens
resultat.
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2. Personlig assistans — malsattning,
ideologi och organisation

Det samspel mellan brukare och personliga assistenter som ir i fokus for
denna avhandling kan sigas dga rum inom den ideologi® och organisa-
tionsmodell som kinnetecknar personlig assistans. 1 detta kapitel
kommer dirfér savdl denna ideologi som organisationsmodell att
beskrivas. Det primira syftet med beskrivningen ir att synliggéra den
bakomliggande idén med att minniskor med omfattande funktionsned-
sittningar ges mojlighet att sjilva organisera sina stodinsatser i form av
personlig assistans. Ytterligare ett syfte 4r att synliggéra hur denna idé
genomsyrar organiseringen och regleringen av insatsen, de personliga
assistenternas arbetsvillkor och brukares och personliga assistenters
formella roller. For att beskriva detta idr lagstiftningen som reglerar
insatsen och de férarbeten som ligger till grund f6r denna lagstiftning
central. Inledningsvis beskrivs dirfor kortfattat innehallet i den delen av
lagen och forarbetena som berdr personlig assistans. Direfter beskrivs
vigen till personlig assistans genom en kort historisk tillbakablick och
en internationell utblick. Begreppet och serviceformen personlig assi-
stans myntades av den amerikanska /ndependent Living—rorelsen, i slutet
pa 1960-talet (DeJong 1979a) och for att synliggora pa vilket sitt
utformningen av personlig assistans i Sverige inspirerats av rorelsens
ursprungliga idé och modell beskrivs ocksa denna amerikanska medbor-
garrittsrorelse kortfattat.

Lagstiftning och malgrupp

Personlig assistans regleras av Lag (1993:387) om stod och service for vissa
funktionshindrade (LSS) som tridde i kraft i januari 1994. LSS ir en s&

kallad pluslagstiftning som utgdr ett komplement till andra lagar som

3 Med ideologi avses hir ett system av uppfattningar och virderingar (SAOL).
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exempelvis Socialtjinstlagen (SoL) (Astrdm 2005).4 1 LSS definieras
personlig assistans som ett stdd for dem med “stora och varaktiga”
funktionsnedsittningar som behover hjilp med grundliggande behov
(9a S LSS), vilket dr en definition som klargor att insatsen ér ett stod for
en viss avgrinsad malgrupp. Med stora och varaktiga funktionsnedsitt-
ningar avses medfddda eller férvirvade funktionsnedsittningar, som har
uppkommit pa grund av skada eller sjukdom, har ”en sidan karaktir
eller omfattning att det starke paverkar flera viktiga livsomraden samti-
digt t.ex. boende, fritid, eller behov av habilitering eller rehabilitering”
(Proposition 1992/93:159:55). Fér att beviljas personlig assistans ska
den enskilde f6rst och frimst ha bedémts tillhora nagon av LSS f6ljande
tre personkretsar:

1. utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstind,

2. betydande och bestiende begivningsmissigt funktionshinder
efter hjirnskada i vuxen alder féranledd av yttre vild eller
kroppslig sjukdom,

3. andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pad normalt dldrande, om de ir stora och
fororsakar betydande svirigheter i den dagliga livsféringen och
dirmed ett omfattande behov av stod eller service (1 § LSS).

Vidare ska den enskilde vara under 65 &r nir ansékan gors (9b § LSS)
och behova hjilp med s kallade grundliggande behov (9a § LSS). Med
grundliggande behov avses hjilp med personlig hygien, maltider, av-
och pdklidning eller med att kommunicera med andra. Som grundlig-
gande riknas ocksd att behdva “annan hjilp som férutsitter ingdende
kunskaper om den funktionshindrade” (9a § LSS) vilket exempelvis kan
innebira att den enskilde behover hjilp vid sondmatning, respirator-
vard, motivations- eller aktiveringsinsatser (Riksforsikringsverket

# LSS reglerar forutom personlig assistans dven nio andra insatser for personer
som ingdr i lagstiftningens personkrets. De ovriga insatserna ir: rdd och
stdd, ledsagarservice, kontaktperson, avldsarservice, korttidsvistelse, kort-
tidstillsyn fér skolungdom over 12 ar, boende i familjehem, bostad med
sirskild service, daglig verksamhet (9 § LSS)
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2001). Som framkommer innefattar definitionen av grundliggande
behov foretridesvis, men inte endast, behov av praktiske slag. Insatsen
personlig assistans kan saledes sirskilt sigas vara avsedd for dem som har
fysiska funktionsnedsittningar (Larsson 2008). De som enbart behover
hjilp med motivering och aktivering, sisom personer med psykiska
funktionsnedsittningar, men i dvrigt helt eller delvis sjilv klarar att ta
hand om sina grundldggande behov, har inte ritt dll personlig assistans

(Proposition 1995/96:146 ).

Av dem som har personlig assistans idag tillhér 55 procent den tredje
personkretsen, 37 procent den forsta och sex procent den andra
(Férsikringskassan 2010, Socialstyrelsen 2010)¢. En undersokning frin
ar 2001 visar att fysiska funktionsnedsittningar ar det vanligaste och att
det dr ovanligt att ha psykiska funktionsnedsittningar som huvud-
diagnos (Riksforsikringsverket 2001). Manga som beviljas insatsen har
emellertid flera typer av funktionsnedsittningar och en kombination av
fysiska och begdvningsmissiga funktionsnedsittningar 4r den vanligaste

(ibid.).”
Kontinuerlig 6kning av antalet brukare och
kostnaderna for insatsen

Enligt de senaste uppgifterna har cirka 19 250 personer i olika dldrar
personlig assistans i Sverige (Forsikringskassan 2010, Socialstyrelsen

> Avgrinsningen gentemot psykiska funktionsnedsittningar ir lika central som
omdebatterad, men jag har valt att inte fordjupa mig ytterligare i detta d&
avhandlingen  fokuserar ~ pad  personlig  assistans  vid  fysiska
funktionsnedsittningar.

¢ Cirka tva procent saknar personkretstillhdrighet (Férsikringskassan 2010).

7 De som har nigon av diagnoserna som anges i personkrets ett eller tvd
(utvecklingsstdrning, autism, autismliknande tillstind eller begivnings-
missigt funktionshinder) anses tillhéra nigon av dessa personkretsar dven
om de ocksd har fysiska eller psykiska funktionsnedsittningar och uppfyller
kriterierna for att tillhéra den tredje personkretsen (Forsikringskassan
2003). Pa grund av detta ger RFV:s undersékning en mera korrekt bild.
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2010). Cirka 80 procent har statlig assistansersittning som regleras av
Lag (1993:389) om assistansersittning (LASS) vilket idr en ersittning for
dem med sirskilt omfattande behov av personlig assistans.® De med
statlig assistansersittning har i genomsnitt 110 timmars personlig assi-
stans per vecka, vilket motsvarar cirka 16 timmar per dygn
(Forsikringskassan 2010).” Sedan insatsen infordes dr 1994 har det skett
en kontinuerlig 6kning av antalet som beviljats statlig assistansersitt-
ning (se diagram 2.1) och dven av antalet timmar som i genomsnitt
beviljas per person (Férsikringskassan 2008b).

Diagram 2.1: Okning av antal personer med statlig assistansersittning
under perioden 1994-2009

18000
16000

14000 L
12000 e
10000 /‘v

8000 /

6000 /’M

4000
2000

1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009
Ar

Kalla: Forsakringskassan (2010)

Sedan personlig assistans inférdes har det ocksd skett en kontinuerlig
okning av kostnaderna for insatsen (Forsikringskassan 2005). Ar 2007
uppgick utgifterna for personlig assistans till dver 18 miljarder (SOU

¥ For att beviljas statlig assistansersittning ska den enskilde behéva minst 20
timmars assistans per vecka for att fd tillgodosett sina grundliggande behov
(3 § LASS).

? Det genomsnittliga antalet timmar varierar mellan olika aldersgrupper och
mellan kvinnor och min (Férsikringskassan 2009, SOU 2008:77).
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2008:77), en kostnad som exempelvis kan jimforas med de cirka nio
miljarder som utbetalades i socialbidrag och introduktionsersittning for
invandrare under samma ar (Socialstyrelsen 2008a). Utgifterna for per-
sonlig assistans har blivit hogre dn beriknat, vilket kan forklaras av att
avsevirt fler personer har beviljats insatsen och att de har beviljats mer
omfattande insatser in beriknat (SOU 2008:77). Nir reformen infor-
des bedomdes endast cirka 7000 personer vara i behov av personlig
assistans och de beriknades behova i genomsnitt 40 timmars personlig
assistans per person och vecka (SOU 1990:19).

Fér att bromsa de dkade kostnaderna har det under drens lopp skett
flera forindringar i den lagstiftning som reglerar insatsen.1® Ar 2004
tillsattes en kommitté som fick i uppdrag att géra en dversyn av per-
sonlig assistans (SOU 2008:77). Kommitténs slutbetinkande rymde
bland annat ett lagforslag om att det skulle kridvas minst 20 timmars
hjilp med grundliggande behov for att beviljas personlig assistans, en
forindring som skulle ha begrinsat mélgruppen for insatsen (ibid.). Att
mélgruppen for personlig assistans ir foremal for diskussion och forind-
ring dr emellertid inget nytt dd denna diskussion har pagéct alle sedan
handikapputredningen paborjade sitt arbete i slutet pd 1980-talet
(Larsson 2008), vilket jag aterkommer till lingre fram. Aven om mail-
gruppen for personlig assistans kan komma att dndras 4n en ging fore-
faller insatsen i sig fortfarande betraktas som politisk motiverad da
kommiteén uttrycker sig som att de hdga kostnaderna for personlig
assistans “kan forsvaras med hinsyn till de stora behov som finns inom
omridet och insatsens kvaliteter” (SOU 2008:77:33).11

' Fér en nirmare beskrivning av dessa forindringar se (Proposition
2007/08:61, SOU 1995:126, 2005:100, 2007:73)

"' Den nya lagstiftningen som tridde i kraft i januari 2011 innebir dock inte
nigon forindring av malgruppen fér personlig assistans (se www.notisum.se).
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Den politiska malsattningen

Den politiska malsittningen med insatsen personlig assistans dr att
skapa villkor, fér personer med omfattande och lingvariga funktions-
nedsittningar, som ir likvirdiga dem som rader for andra minniskor i
motsvarande dldrar (Proposition 1992/93:159). For att minniskor som
behéver mycket omfattande hjilp ska fi inflytande 6ver sin livssituation
anses det vara av stor betydelse att de ges ett avgérande inflytande Gver
ndr och pd vilket sdtt hjilpen ges och vem som ger den. Vidare anses det
ocksa viktigt att de kan &verblicka hjilpinsatsernas utformning och

varaktighet (ibid.)

Den politiska malsittningen tar sin utgdngspunke i att mianniskor med
omfattande funktionsnedsittningar ofta ir beroende av omgivningen.
De anses ocksa ofta ha begrinsade mojligheter till inflytande, ansvar och
till acc skapa sig en sjilvstindig tillvaro (ibid.). I propositionen hinvisas
till de brister som uppmirksammats inom olika former av stdd och
service for personer med omfattande funktionsnedsittningar. Sirskile
hinvisas till att endast en liten andel av dem som var beroende av insat-
ser fran hemgjinsten hade inflytande &ver nir de fick hjilp och vem
som bistod med denna hjilp. P4 grund av dessa brister ansigs det vara
politiskt motiverat med kraftfulla dtgirder for att gora det mojlige for
dem som har omfattande och dagligt behov av stodinsatser att fa ett
reellt inflytande 6ver sin livssituation (a.a. s. 63). Mélgruppen for per-
sonlig assistans som behover omfattande hjilp eller hjilp av si kallat
privat karakeir ska siledes ha ett avgdrande inflytande dver nir och pa
vilket sitt hjilpen ges och vem som ger den (Proposition 1992/93:159).
Det anses vidare viktigt att antalet personer som ger hjilp ska kunna
begrinsas. Personlig assistans, det vill sidga hjilp som utformas pa detta
sdtt, ar tanke att ge dem som behover stodet goda mojligheter dill sjilv-
bestaimmande och inflytande over sin livssituation (a.a. s. 63-64).

Larsson (2008) menar att personlig assistans beskrivs som en rittighet
som ska hjilpa till att realisera andra rittigheter och handikappolitiska
maélsiteningar sdsom sjilvbestimmande, delaktighet och inflytande samt
tillginglighet och méjlighet "att leva som andra”. Vad som avses med
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uttrycken likvirdiga villkor och leva som andra definieras inte. Utifrin
hur utformningen och innehallet i den personliga assistansen beskrivs
forefaller leva som andra dock utgd ifrin bade det genomsnittliga eller
statistiskt sett normala livet och kulturella virderingar kring hur ett
normalt och vanligt liv ser ut (Larsson 2008, Tideman 2000).

Den personliga assistansens innehall

Enligt propositionen ska den personliga assistansen ska vara
forbehéllen krivande eller i olika avseenden komplicerade situationer”
(s. 64). Det bor vidare inte finnas nigon uttalad Gvre grins for hur
mycket personlig assistans den enskilde kan beviljas eftersom insatsen
ska utformas efter den enskildes behov (Proposition 1992/93:159). Det
ska dven vara moijligt att beviljas assistans nattetid eller fd si kallad
dubbelassistans, det vill siga assistans fran tvd personer vid samma
tllfille  (Férsikringskassan 2003,  Proposition 1992/93:159,
Riksférsikringsverket 2001).

Férutom assistans for att tillgodose sa kallade grundliggande behov ska
det ocksa vara mojligt att f& assistans i andra situationer och samman-
hang, vilket i lagstiftningen senare kom att kallas personlig assistans for
andra "personliga behov” (9a § LSS). Detta avser exempelvis personlig
assistans pa arbetet, i skolan, med att skéta hushillet eller genomféra
olika  fritidsaktiviteter =~ (Forsikringskassan 2003,  Proposition
1992/93:159, Riksforsikringsverket 2001). Personlig assistans dr ocksé
tinkt att gora det mojligt for mianniskor med omfattande funktionsned-
sittningar att flytta frin institutioner till eget boende. Forildrar till barn
med omfattande funktionsnedsittning ska ocksd kunna fa avlosning.
Barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsittningar ska i sin
tur kunna flytta frin férildrahemmet genom att de far tillging till insat-
sen. Minniskor med omfattande funktionsnedsittningar ska &ven
kunna fa personlig assistans for att ta hand om sina barn. Att den per-
sonliga assistansen ges av ett begrinsat antal personer som den enskilde
sjdlv har valt ska gora det méjligt for honom eller henne att kunna gora
sig forstadd eller ta emot information. Den personliga assistansen ska

25



ocksa innebira att brukarna ska kunna delta i bide spontana och plane-
rade aktiviteter och motverka att de blir isolerade eller passiviserade

(ibid.).

Vagen till personlig assistans

Under de senaste decennierna har inte endast Sverige utan iven flera
andra linder i Europa, delstater i USA samt dven Kanada infort olika
former av personlig assistans (Askheim 2005, Benjamin & Fennel
2007:13, Edebalk & Svensson 2005, Glendinning 2006, Ungerson &
Yeadle 2006). Ett gemensamt drag for de system som har inforts runt
om i virlden ir att enskilda som beviljas offentligt finansierat stéd kan
anstilla sin egen personal och sjilv organisera sina stodinsatser
(Askheim 2005, Benjamin & Fennel 2007:13 Edebalk, 2005, Pijl 2000,
Ungerson & Yeadle 2006, Wiener 2007). Detta mojliggérs genom att
de som beviljas insatsen kan vilja att erhélla ekonomiska medel i stillet
for ginster eller att de, som i Norge, erbjuds en brukarstyrd organi-
sationsform for de gdnster de beviljas. Ytterligare en likhet mellan
systemen ir att vuxna med omfattande fysiska funktionsnedsittningar
ingdr i mélgruppen for att beviljas personlig assistans. Diremot varierar
det huruvida personer med intellektuella funktionsnedsittningar,
minderariga eller personer ildre an 65 ar dr inkluderade. I exempelvis
USA och Storbritannien 4r malgruppen ildre, det vill siga personer
over 65 ar, men dven yngre med omfattande fysiska eller intellektuella
funktionsnedsittningar och forildrar till barn med olika typer av
funktionsnedsittning (Askheim 2005, Carlson et al. 2007, Department
of Health 2008).12 T sivdl USA som Storbritannien ir personlig
assistans ocksa liktydigt med att brukaren eller dennes féretridare

21 USA ir det endast personer med liga inkomster eller bristfillig sjukforsik-
ring som kan beviljas offentliga medel fér att anstilla personliga assistenter
(Carlson et al. 2007). Vidare finns flera olika former av si kallad ”consumer
directed care” och utformningen och insatserna skiljer sig mellan olika delstater
(Benjamin 2001).
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(exempelvis forilder) dr arbetsgivare at sina personliga assistenter
(Carlson et al. 2007, Department of Health 2008).

Trots att vilfirdsstaterna i de nordiska linderna har flera inbérdes
likheter finns det ingen nordisk modell f6r personlig assistans (Askheim
2002). I Danmark, som har den mest avgrinsade maélgruppen av de
nordiska grannlinderna, dr brukaren sjilv arbetsgivare (Askheim 2005,
Sandg et al. 2007). Personer med kognitiva funktionsnedsittningar kan
inte beviljas personlig assistans och det krivs vidare ocksi att den
enskilde har en viss aktivitetsnivd. I Norge kan bade personer med
fysiska funktionsnedsittningar och personer med kognitiva funktions-
nedsittningar beviljas personlig assistans (Askheim 2002, 2008, Sande
et al. 2007). For att beviljas insatsen krivs emellertid att kommunen
beddmer att den enskilde eller dennes foretridare (forilder, formyndare
eller annan person som utses av den enskilde) kan vara arbetsledare for
de personliga assistenterna. Vidare bestimmer ocksi kommunen om
brukaren sjilv kan vara arbetsgivare eller om detta ansvar kan Sverldtas
till kommunen eller dill ett assistanskooperativ.

Som Lindqvist (2007) uppmirksammar kan de méjligheter till brukar-
inflytande och kundval som karaktiriserar organiseringen av personlig
assistans betraktas som ett uttryck fér New Public Management, en
styrform som bland annat kdnnetecknas av decentralisering av besluts-
fattande och inférandet av kundval och marknadslsningar. I Sverige
har det inforts liknande former av kundval inom andra sektorer och de
som beviljas bistind i form av exempelvis hemtjinst enligt Socialtjinst-
lagen ges i vissa kommuner méjlighet att vilja utforare av tdnsten
(Edebalk & Svensson 2005).13 Endast de som tillhér malgruppen for
LSS och uppfyller 6vriga kriterier for att beviljas personlig assistans ges

'3 Sedan 2008 gor Lag (2008:962) om valfribetssystem (LOV) det maijlige for
landets kommuner att inféra valfrihetssystem inom hilsovard och socialtjinster
(1 § LOV). Detta innebir bland annat att det blir méjligt f6r dem som beviljas
hemtjinst eller sirskilc boende att vilja mellan olika utfdrare (Proposition
2008/09:29, SOU 2008:15). Enligt Sveriges kommuner och Landsting fanns
det i mars 2010 cirka 200 kommuner som tillimpade lagstiftningen eller
utredde mojligheterna att gora det (www.skl.se).
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emellertid formell méjlighet att rekrytera och arbetsleda den personal
som hjilper dem i vardagen samt vilja vem som ska vara personalens
arbetsgivare (Hugemark & Wahlstrom 2002). De personliga assisten-
ternas villkor skiljer sig ocksi frin dem som rider for personal inom
exempelvis dldreomsorgen eftersom arbets- och anstillningsvillkoren
avpassats efter brukarens formella ritt att bestimma over vem som
arbetar som personlig assistent (Calleman 2008b).

Jonson och Taghizadeh Larsson (2006, 2009) menar att jimfrelsen
mellan personer med omfattande funktionsnedsittningar och en
“normal” referensgrupp i motsvarande alder kan forklara varfor per-
soner med omfattande funktionsnedsittningar blivit berdttigade till
sirskilda insatser enligt exempelvis LSS. Inom sivil den svenska som
internationella handikappolitiken och handikapprorelsen har det
funnits en tendens att fokusera pa yngre personer med funktionshinder
och exkludera dem som ir 6ver 65 ar.1* I definitionen av den svenska
malgruppen for personlig assistans gors exempelvis en avgrinsning frin
funktionshinder som beror pa normalt &ldrande (Proposition
1992/93:159) och vidare ska den enskilde vara under 65 ir for att
kunna nybeviljas insatsen (9b § LSS). Att dldre personer med omfat-
tande funktionsnedsittningar exkluderas frain malgruppen kan enligt
Jonson och Taghizadeh Larsson tolkas som att ett normalt dldrande
anses inbegripa funktionsnedsittning och att det dirfor inte anses vara
nddvindigt med sirskilda insatser for att kunna leva som andra. Detta
synsitt liksom ovriga jimférelser med en normalpopulation i motsva-
rande dlder bygger pa normativa forestillningar om minniskans livslopp
och aldersstadier.

Som Jonson och Taghizadeh Larsson uppmirksammar och som dven
kommer att framga i denna historiska tillbakablick, har jimférelser med
en icke funktionsnedsatt referensgrupp dven tidigare anvints for atc

4 D4 avhandlingen handlar om personer med omfattande funktionsnedsitt-
ningar som ir yngre dn 65 ar har jag valt att inte ytterligare fordjupa mig i
denna centrala och dven omdebatterade fraga.
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motivera handikappolitiska reformer av olika slag. Bengtsson (2004)
menar att framvixten av den moderna svenska handikappolitiken kan
sparas till 1960-talets jimlikhetsstrivanden. I Sverige, liksom i flera
andra linder, stilldes det vid denna tid krav pa radikala samhillsforind-
ringar. I samband med detta uppmirksammades levnadsvillkoren for
personer med funktionsnedsittningar, bland annat tack vare handi-
kapporganisationernas arbete (ibid.). En av de mer radikala av de
svenska organisationerna, "Anti-handikapp”, stillde krav pd socialpoli-
tiska och ekonomiska reformer da de menade att det var samhillet och
den omgivande miljon som gjorde minniskor handikappade, inte deras
skada eller sjukdom (Bengtsson 2004, Ekensteen 1968). I en kind
debattbok, forfattad av Wilhelm Ekensteen som grundade organi-
sationen, gors paralleller mellan fysiske funktionsnedsatta, fattigas och
andra socialt utsattas situation. I likhet med att minniskor som ir
ekonomiske eller socialt handikappade kan befrias frin sitt handikapp
genom sociala och arbetsmarknadsmaissiga reformer kan de som handi-
kappas fysiskt befrias fran sitt handikapp genom forbittrad tillginglig-
het och en forindring av den sociala miljon (Ekensteen 1968). I borjan
av 1970-talet kom dven de storre handikapporganisationerna som
Handikappférbundets Centralkommitté (HCK) och De Handikappa-
des Riksforbund (DHR) att anamma synen pa handikapp som ett
socialt och ekonomiskt fenomen snarare in ett medicinskt (Larsson
2001, SOU 1991:46). Detta synsitt kom si smaningom att leda fram
till den miljorelativa synen pa funktionshinder som har haft stor
betydelse for framvixten av den moderna svenska handikappolitiken.
Den miljérelativa synen pd funktionshinder innebir att livsvillkoren for
personer med funktionsnedsittning ges en socialpolitisk dimension
eftersom sociala reformer anses kunna bidra till att undanréja det som

skapar handikapp.15

5T betinkanden frin 1989 4rs handikapputredning hinvisas till WHO:s
definition av handikapp och ICIDH (International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps), den férsta klassifikationsmodellen
for att finga och klassificera konsekvenser av olika sjukdomar och skador som

kom 1980 (SOU 1991:46, 1992:53).
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Servicemodellen personlig assistans

Under 1960 och 1970 talet bildades 4ven i andra linder politiskt inrik-
tade handikapporganisationer som betraktade handikapp som ett socialt
och ekonomiskt fenomen och dirav stillde krav pa socialpolitiska och
ckonomiska reformer. I Storbritannien var Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS) en stark rost i debatten och i
USA var det The Independent Living Movement som drev liknande
fragor och krav pd forindring (Barnes & Mencer 2000, Campbell &
Oliver 1996, DeJong 1979b, Mackenzie & Stoljar 2000). Bade den
brittiska och amerikanska handikapprorelsen kom senare att vara padri-
vande i inférandet av personlig assistans (DeJong 1979b, Glasby &
Littlechild 2002). Som tidigare beskrivits var det dock Independent
Living-rérelsen som myntade sjilva begreppet och rorelsens idéer och
ideologi har paverkat utformningen av personlig assistans i sdvil Sverige
som USA, Storbritannien och Norge samt Finland (DeJong 1979b,
Glasby & Littlechild 2002, Sande et al. 2007).

Independent Living—rorelsen ideologi bygger pd idéer och ideal som
delades av rorelser som bildades under samma tidsperiod, som den
amerikanska medborgarritesrérelsen,  sjilvhjilpsrorelsen och  konsu-
mentrérelsen (DeJong 1979b, Gough 1997).16 Uttrycket “independent
living” som rorelsen fick sitt namn ifrin myntades redan i slutet pa
1950-talet i USA i samband med rehabilitering och édteranpassning av
dem som hade drabbats av datidens polioepidemier (Gough 1997).

Begreppet rymde en strivan efter att rehabiliteringen och ateranpass-

16 T likhet med medborgarrittsrorelsen, som arbetade for att den svarta befolk-
ningen skulle f& samma rittigheter och méjligheter som den vita, strivar Inde-
pendent Living-rorelsen efter att minniskor med omfattande funktionsned-
siteningar ska fi samma rittigheter och méjligheter som andra. Likt kvinnors-
relsen och Anonyma Alkoholister har rérelsen upprittat sjilvhjilpsgrupper dir
minniskor med liknande erfarenheter hjilper och stéttar varandra och tar
makten Sver att sjilva definiera sina problem och finna egna sitt att hantera

eller [6sa problemen pé (DeJong 1979b, Gough 1997).
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ningen skulle priglas av avinstitutionalisering, avmedikalisering och

sjilvhjalp (ibid.).

Bland de forsta och mest aktiva medlemmarna i rérelsen var yngre
studenter, med omfattande funktionsnedsittningar, som flyttade frin
ett sjukhem till anpassade bostider nir de bérjade studera vid univer-
sitetet i Illinois i borjan av 1960-talet (DeJong 1979b). Ett decennium
senare oppnades rorelsens forsta ”Center for Independent Living” (CIL)
i Berkley och direfter spreds rorelsen till andra delar av USA och 6vriga
virlden (DeJong 1979b, Mannergren 1993). Milgruppen f6r organi-
sationens verksamhet var, dtminstone inledningsvis, en avgrinsad grupp
med fysiska funktionsnedsittningar, nimligen idldre ungdomar och
vuxna i arbetsfor &lder med CP-skador, muskelsjukdomar, ryggmirg-
skador, MS eller polio (DeJong 1979b). Pi de centra som rorelsen
bildade arrangerades kurser i sa kallat independent living skills”, det
vill siga kurser i att ldra sig bo sjilv, hantera pengar, handla, etcetera.
Dirutover erbjéds olika former av stod och service sdsom sjilvhjilps-
grupper, rittshjilp och formedling av anpassade bostider samt av per-
sonliga assistenter (DeJong 1979b, Mannergren 1993).

Redan till en bérjan var personlig assistans en central del av rorelsens
verksamhet. Independent Living—rérelsen ansig (liksom Ant-
Handikapp) att bristen pa adekvat st6d var ett av de “hinder” i den
omgivande miljon som  gjorde minniskor  handikappade.
Servicemodellen personlig assistans utvecklades som ett alternativ till
andra former av stod och service. Personlig assistans utgér rorelsens
modell for hur ”independent living”, det vill siga ett sjilvstindigt eller
oberoende liv, kan bli mojligt f6r minniskor med omfattande
funktionsnedsittningar (Brisenden 1986, DeJong 1979a, Morris 2004,
www.independentlivning.org). Med oberoende och sjilvstindighet
(independence) avser rorelsen inte detsamma som att inte behova andra
minniskor. Sjilvbestimmande betraktas inte heller som en férméga
som avgors av individens fysiska eller mentala kapacitet att utfora saker
pa egen hand. Att vara oberoende eller sjilvstindig innebir i stillet att
ha samma valmgjligheter och samma kontroll over sitt liv och sin
vardag som minniskor utan omfattande funktionsnedsittningar.
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Fér att minniskor med omfattande funktionsnedsittningar ska kunna
uppnd oberoende och sjilvstindighet i detta avseende menar Indepen-
dent Living—rorelsen att det 4r nédvindigt att de ges mojlighet att sjilva
organisera och styra 6ver den hjilp de behover i vardagen. (Brisenden
1986, DeJong 1979a, 1979b, Morris 1997). Idén om betydelsen av
personlig assistans kan sigas vila pd savil liberal ideologi och tro pa
individuell valfrihet och kundval som socialistisk ideologi och tro pa
kollektiv social mobilisering och empowerment (Askheim 2007,
Askheim & Guldvik 1999). Servicemodellen personlig assistans utgir
frin samma principer som Independent Living—rorelsens ideologi:
sjilvhjilp, konsumenttinkande och avmedikalisering samt avin-
stitutionalisering (DeJong 1979a, www.independentlivning.org).

*  Sjilvhjilp: Brukaren betraktas som kompentent att sjilv
styra och kontrollera den personliga assistansen och ska ges
mojlighet att vilja, anstilla och lira upp sina personliga
assistenter.

*  Konsumenttinkande: Brukaren, inte professionella yrkes-
grupper, ska virdera kvalitén pd den personliga assistansen.

*  Avmedikalisering: Funktionshinder bor forstas som ett socialt
och ckonomiskt fenomen snarare in medicinskt. Upp-
komsten av funktionshinder anses inte ha medicinska orsa-
ker och personer med funktionsnedsittning ska dirfor inte
betraktas eller behandlas som sjuka. Likare eller annan sjuk-
vérdsutbildad personal ska sdledes inte vara involverad i den
personliga assistansen eller arbetsleda de personliga
assistenterna. De personliga assistenterna ska inte heller
behéva virdutbildning for att utfora site arbete. Brukaren
anses kunna ta ansvar for sin hilsa och kunna bedéma nir
han eller hon ir i behov av medicinsk vird.

* Avistitutionalisering: Personlig assistans ska gora det mojligt
for minniskor med funktionsnedsittningar att kunna bo i
eget boende, studera, arbeta, ha sociala relationer och kunna
leva ”spontant”. For att uppné detta dr det nodvindigt att
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den personliga assistansen finns tillginglig pa olika platser
och sammanhang, inte endast i institutions- eller hemmiljo.

Independent Living—rorelsens ursprungliga idé och ideologiska inspi-
rationen till personlig assistans har slaende likheter med malsittningen
med personlig assistans i exempelvis Sverige. Modellerna bygger pa
samma syn pa bidde funktionshinder och sjilvbestimmande. Indepen-
dent Living—rorelsens forslag om den personliga assistansens innehall
och organisation 6verensstimmer ocksé med insatsens utformning i
Sverige. Enligt rorelsens ursprungliga modell ska hjilpen ges i olika
vardagssituationer och vardagssammanhang (DeJong 1979b, DeJong et
al. 1992, Litvak et al. 1987). Den personliga assistenten ska hjilpa
brukaren att skota personlig hygien, matlagning och stidning samt
inkép men dven med att studera, arbeta eller utfora olika fritidsaktivi-
teter (DeJong 1979a, DeJong et al. 1992). Vidare kan den personliga
assistenten dven hjilpa brukaren med att exempelvis kommunicera med
andra eller med att lasa om brukaren har svirigheter att tala eller har en
hérsel- eller synnedsittning (DeJong 1979a, Litvak et al. 1987).

Utifrdn rorelsens idé kan personlig assistans beskrivas som att den
personliga assistenten fungerar som brukarens forlingda arm, foljer
brukarens direktiv avseende hur arbetsuppgifterna ska utféras och gor
det som brukaren sjilv skulle ha gjort om han eller hon inte haft sin
funktionsnedsittning (DeJong et al. 1992, Litvak et al. 1987). Denna
beskrivning &terkommer ocksd i den svenska propositionen dir det
foreskrivs att den personliga assistenten ska utfora sina arbetsuppgifter
tillsammans med brukaren och gora det brukaren skulle ha gjort sjilv
om han eller hon inte hade haft sin funktionsnedsittning (Proposition

1992/93:159).

Ytterligare en likhet mellan den svenska regleringen av personlig
assistans och Independent Living-rorelsens modell ir atc personlig
assistans ska sirskiljas frin vird. Vird och personlig assistans ir inte
samma sak. Enligt den svenska regleringen ska den personliga assistan-
sen besta av egenvard och det ska inte krivas sjukvardsutbildning for att
utfora arbetet och vidare ska de personliga assistenterna inte ersitta
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sjukvardpersonal (Forsikringskassan 2003). Detta och troligtvis dven
Independent Living—rorelsens strivan efter att avmedikalisera synen pa
funktionshinder har inneburit att det i regel inte krivs nagon formell
utbildning for att arbeta som personlig assistent i exempelvis Sverige
och inte heller i Storbritannien, USA, Danmark, Norge eller Finland
(Askheim 2002, Department of Health 2008, Sande et al. 2007,
Wiener 2007).

Jamforelser mellan personlig assistans och andra satt att
organisera insatser

Nir idén myntades i USA pa 1970-talets kom personlig assistans att
jimforas dels med “informal support”, det vill siga oavlonad hjilp frin
familjemedlemmar, dels med st6d utformat utifrin "medical model”,
det vill siga insatser som utgér ifrin en individinriktad och medicinsk
syn pa handikapp, ir medicinskt inriktade och styrs av likares och sjuk-
skoterskors beddmningar (DeJong et al. 1992). Rérelsen var starke
kritisk till dessa sitt att organisera insatser pa och forordade personlig
assistans, “Independent Living Model” (se tabell 2.2).
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Tabell 2.2: Jimforelse mellan "Personal Assistance”, och andra organi-

sationsmodeller

Informal Support
Model

Family direction

No physican plan
of treatment

No nurse supervision

Family or friends
provide care

No formal training

No payment

Little accountability

Dependent Role

No government
Benefit

Independent Living
Model
(Personal
Assistance)
Consumer direction

No physican plan
of treatment

No nurse supervision

Assistant recruited by
consumer

Assistant trained by
consumer

Payment to consumer
to assistant

Accountability
of consumer

Consumer role

Social Service benefit

Medical Model

Provider direction

Physican plan
of treatment

Nurse supervision
Aide provides care
Aide trained by
Provider

Payment to provider
Accountability of
provider

Patient Role

Health Care benefit

Killa: De Jong et al. (1992). 17

Vare sig oavlonad hjilp frin familjemedlemmar eller vinner ("Informal
Support Model”) eller avlonad hjilp fran vardpersonal i hemmet eller
pa vardboende ("Medical model”) ansigs enligt Independent Living ge
minniskor med funktionsnedsittningar adekvat hjilp. Informell hjilp

'7 Fér att betona att modellen illustrerar jimférelse mellan personlig assistans

och andra former av stéd och service i 1960-talets USA har jag valt att inte

oversitta den till svenska.
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ansigs skapa ett beroende av familjemedlemmars oavlonade insatser.
Medicinsk viérd i sin tur ansigs innebira att personen med omfattande
funktionsnedsittningar behandlas som en sjuk patient i stindigt behov
av medicinsk bedémning och vérd (ibid.).

I 1980-talets Sverige kom personlig assistans att jimforas med hem-
tjanst, snarare in medicinsk vird (Gough 1997). Kritiken mot handi-
kappomsorgens utformning och mot professionella yrkesgruppers make
kom i sin tur att riktas emot olika yrkesgrupper inom socialgjinsten
snarare in mot sjukvirden (ibid.). En trolig forklaring till detta var den
avmedikalisering av funktionshinder och den avinstitutionalisering av
handikappomsorgen som hade paborjats genom den svenska integre-
rings- och normaliseringspolitiken.

Integrering och normalisering

I Sveriges forsta handikapputredning, som tillsattes 1965, gors for forsta
gangen i utredningssammanhang en sa kallad miljorelativ definition av
handikapp (SOU 1976:20). I nimnda betinkande lanserades ocksa tva
handikappolitiska mal: normalisering och integrering som kom att bli
vigledande for olika politiska reformer (Bengtsson 2004, SOU
1976:20). Malsittningen for politiken var att personer med funktions-
nedsittning skulle ges samma méjligheter, rittigheter och skyldigheter
som andra medborgare. Vidare skulle de kunna bo, arbeta och ga i skola
tillsammans med 6vriga samhillsmedborgare.1® Larsson (2001) menar
att utredningens betinkanden rymmer forslag pa reformer som i méangt
och mycket lade grunden f6r den moderna handikappolitikens fram-
vixt. Bland annat resulterade de i att det inférdes bidrag till bostadsan-
passning och statliga bidrag till firdtjinst och foérbittrade mojligheter
att fi hjilpmedel (SOU 1967:60, 1970:64, 1972:30). Det infdrdes

'8 Férutom dessa riktade reformer hade det som ett led i den generella vilfirds-
politikens framvixt ocksi genomforts flera reformer inom socialférsikrings-
och arbetsmarknadsomridet som kom att fi betydelse for personer med
funktionsnedsittning pd si vis att det forbittrade deras méjlighet till frsorj-
ning och deras stillning p3 arbetsmarknaden (Larsson 2001; Lindqvist 2007)
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vidare olika former av personalstdd som exempelvis vardartjinst for
rorelsehindrade som studerade pd folkhogskola och universitet (SOU
1969:35). Vanforeanstalterna, det vill siga institutioner for boende,
skola och yrkesutbildning samt ortopedisk polioklinik, avskaffades
ocksid (Holme 1996, SOU 1969:35).19 Ansvaret for de "vanforas” skol-
gang lades over pd kommunerna och sjukvarden tog éver den medi-
cinska delen av den verksamhet som bedrivits pé anstalterna (Lindqvist
2007). Som en del av normaliserings- och integreringspolitiken pabor-
jades pa 1970-talet dven en reformering av omsorgs- och skolverksam-
heten for personer med utvecklingsstorning som reglerades av en sirlag-
stiftning, nimligen 1968 ars Omsorgslag (Grunewald 2004, Séder
2003). Under de foregiende decennierna hade det skett en kraftig
utbyggnad och upprustning av sévil institutioner och skolor for perso-
ner med utvecklingsstorning (Grunewald 2004). Inledningsvis reforme-
rades de olika formerna av sirlésningar utifrin den sé kallade normalise-
ringsprincipen, som hade som malsittning att verksamheten skulle
utformas si att minniskor med utvecklingsstérning skulle fa vardags-
monster och livsvillkor som lag s& “nira samhillets gingse som mojligt”
(Nirje 2003).20 Direfter piborjades ocksa en avinstitutionalisering som
kom att paga dnda fram pd 2000-talet (Grunewald 2004, Lewin 1998,
Proposition 1992/93:159). 21

' De "vanfdra” var personer med det som idag kallas fysiska funktionsnedsitt-
ningar eller rérelsehinder (Férhammar 2004). Flera av de vanféra hade fict
skador orsakade av exempelvis turbekulos eller polio (Holme 1996).

** Normaliseringsprincipen innebar att minniskor med utvecklingsstérning
skulle ges en normal dags-, vecko och arsrytm samt dven méjlighet att leva i en
tvakénad virld och méjlighet att utvecklas fran barn dll vuxen. Vidare skulle
de ges mojlighet till en normal boendestandard och ekonomisk trygghet (Nirje
2003).

! Avinstitutionaliseringen skedde stegvis. Inledningsvis avvecklades sirskole-
internaten och direfter avvecklades flera av de stdrre institutionerna och ersat-
tes sucessivt av med mindre enheter som elevhem, gruppbostad och eget
boende (Grunewald 2004).
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Sjalvbestammande, delaktighet och valfrihet

Under 1970 och 1980-talet, kom savil vilfirdstaten i allminhet som
den svenska handikappolitiken och handikappomsorgen, att utsittas for
stark kritik (Hugemark & Wahlstrom 2002, Lindqvist 2007). Kritiken
kom att riktas mot statlig reglering och vilfirdstatens byrakratiska
organisation och mot de professionella yrkesgrupper som hade bildats
och blivit engagerade i vilfirdstatens vird, service och omsorg. Det
stilldes krav pd avprofessionalisering, avbyrikratisering och decentrali-
sering samt minskad likriktning, 6kat brukarinflytande, valfrihet och
marknadslésningar (Hugemark & Wahlstrom 2002).

Inom handikappomridet kom integrerings- och normaliseringspoliti-
ken att utsittas for kritik (Bengtsson 2004, Soder 2003). Malsittningen
for handikappolitiken kom att bli sjilvbestimmande, inflytande, delak-
tighet och tillginglighet. Inneborden i normaliseringsbegreppet hade i
flera fall kommit att tolkas som att det var minniskor med funktions-
hinder som skulle normaliseras och anpassas till samhillet, inte tvirtom
vilket var politikens ursprungliga inneb6érd. Den integrering som
avinstitutionaliseringen medfort hade foretridesvis varit av fysiskt slag
(Bengtsson 2004). Reformerna hade inneburit att minga minniskor
med funktionsnedsittning hade fatt mojlighet till eget boende och for-
bittrade mojligheter till utbildning och arbete (Hugemark &
Wahlstrom 2002). Det fanns dock brister i den sociala integreringen
och normaliseringen di minniskor med funktionsnedsittning inte var
delaktiga i samhillet och inte hade samma inflytande och méjligheter
till sjalvbestimmande som andra (ibid.).

Ar 1982 infordes Socialtjinstlagen vilket innebar att alla individuelle
provade sociala insatser samlades under en och samma lag och under en
ansvarig nimnd, nimligen kommunens socialnimnd (Astrdm 2005).
Lagen gav ocksd uttryck for en annan minniskosyn och socialpolitisk
inriktning 4n tidigare lagstiftning (Bengtsson & Gynnerstedt 2003,
Fahlberg & Magnusson 1992). Den nya socialtjinsten skulle bland
annat priglas av helhetssyn, vilket innebar att minniskors sociala
svarigheter och dven handikapp inte skulle férklaras som beroende av
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individen utan som beroende av samspelet mellan minniska och sam-
hille (Gronwall & Holgersson 1998). Socialtjansten skulle pd demo-
kratins och solidaritetens grund frimja jimlikhet i levnadsvillkor, aktiva
deltagande i samhillslivet. Vidare skulle verksamheten bygga pa respeke
for minniskors sjilvbestimmande och integritet (1 § SoL). Ytterligare
en nyhet var att lagen hade en ramlagskarakeir, nagot som var tinke atc
syfta till att insatserna skulle kunna anpassas efter individens behov och
att kommunerna skulle kunna bestimma 6ver insatsernas utformning
pa ett annat sitt dn tidigare (Gronwall & Holgersson 1998).

Tillkomsten av Socialtjinstlagen innebar att sirskild lagstiftning for
personer med funktionshinder, som Omsorgslagen, inledningsvis kom
att ifrdgasittas och kritiseras (Lewin 1998). Farhagorna kring sirskild
lagstiftning gillde att den ansdgs peka ut minniskor med funktionshin-
der som en sirskild grupp och strida mot principen att de var medbor-
gare som alla andra och borde fi stod och service fran ordinarie sam-
hillsinsatser och lagstiftning. Trots denna kritik kom handikappolitiken
att gd i en annan riktning.

Nir arbetet med att utforma 1986 ars Omsorgslag pagick pabérjades en
diskussion kring att utéka malgruppen for sirskild lagstiftning inom
handikappomradet (Lewin 1998, SOU 1981:26). Denna diskussion
kom s& smaningom att leda fram till atc 1989 ars Handikapputredning
tillsattes och att LSS sedermera inférdes. Ytterligare nagot som bidrog
till att 1989-drs handikapputredning tillsattses var att frigor rérande
funktionshinder och levnadsvillkoren f6r mianniskor med funktionsned-
sittningar uppmirksammades av FN under 1980-talet. I samband med
detta uppmanades medlemslinderna att anta nationella program inom
handikappomradet (Larsson 2008).22

2Ar 1981 utsigs till internationellt handikappér och under kommande decen-
nier kom frigor kring handikapp att éignas sirskild uppmirksamhet. Ar 1993
fattade FN:s generalforsamling beslut om att infora standardregler inom omr3-
det. De 22 standardregler som antogs utgar ifrin grundliggande konventioner
om minskliga rittigheter och rér fragor gillande delaktighet och jimlikhet och
hur detta kan uppnds f6r minniskor med funktionsnedsittning.
(Handikappombudsmannen 2004). Ar 2006 antog FN:s generalférsamling en

39



1989 ars Handikapputredning

I Handikapputredningens betinkande motiverades behovet av sirskild
lagstiftning utifrin att minniskor med omfattande funktionsnedsitt-
ning ansigs befinna sig i en utsatt situation (SOU 1991:46). De ansigs
i allefor liten utstrickning ha fatt del av den svenska vil-
fardsutvecklingen. Socialgidnstlagen och Hilso- och sjukvirdslagen,
ansags inte vara tillrickliga for minniskor med funktionsnedsittningar
skulle kunna erhélla levnadsvillkor som var jimfoérbara med andra
minniskors. Framfor allt Socialtjanstlagens ramlagskaraktir ansdgs vara
problematisk eftersom det vare sig i lagen eller i dess forarbeten gick att
utlisa vilka insatser den enskilde hade ricc dll. Ur trygghets- och
rittsvisesynpunkt ansigs det dirfér vara nddvindigt med sirskild
lagstiftning med tydligt preciserade insatser f6r minniskor med
omfattande funktionsnedsittningar.

Handikapputredningens kartliggningsbetinkande visade att minniskor
med omfattande funktionsnedsittningar i storre utstrickning 4n andra
saknade arbete och meningsfull sysselsittning (SOU 1990:19). Vidare
hade det visat sig att manga vuxna med funktionsnedsittning saknade
tillgang till egen bostad och var hinvisade till att bo pd institution eller i
forildrahemmet. Pa grund av brister i utformningen av framféralle
socialtjianstens stdd och service hade det ocksd framkommit att ménni-
skor som var i stort behov av dessa insatser hade smi méjligheter att
paverka sin vardag och livssituation. Socialtjinstens insatser i form av
exempelvis hemtjinst ansags inte vara tillrickligt individuellt avpassade
utan snarare alltfor priglade av regelstyrning. De som var beroende av
hemtjinstens insatser ansags vidare ha allefor lite inflytande Sver insat-
sernas utformning, innehdll och éver vem som gav stédet (Proposition

1992/93:159, SOU 1990:19).

konvention om minskliga rittigheter (Larsson 2008). Sedan december 2008
giller denna konvention 4ven i Sverige (se www.regeringen.se).
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LSS kom i méngt och mycket att utformas med 1986 ars Omsorgslag
som forebild (Lewin 1998, Proposition 1992/93:159).238 De grupper
som kom att ingd i LSS forsta och andra personkrets omfattades av
Omsorgslagen (Lewin 1998, Proposition 1992/93:159). De insatser
som denna pluslag reglerade kom ocksd att 6verforas till den nya lagen.
Tillkomsten av den tredje personkretsen i LSS motiverades utifran att
personer med denna typ av funktionsnedsittningar ansags ha lika stort
behov av stod som dem som var berittigade till insatser enligt
Omsorgslagen (SOU 1991:46). Att de inte tidigare hade haft rice «ill
dessa insatser ansigs ha givit upphov till ojimlikhet mellan olika

handikappgrupper (ibid.).

Independent Living—rorelsens forsdksprojekt med
personlig assistans

Under tiden som Handikapputredningen pagick bedrev Independent
Living—rérelsen och olika handikapporganisationer forséksprojekt med
personlig assistans som finansierades av bland annat Socialdepartemen-
tet och landets kommuner (Ekensteen 2007, Gough 1997). Det sitt
varpa personlig assistans senare kom att utformas som lagstadgad insats
har flera likheter med Independent Living—rérelsens forsoksprojeke. 24
Férsoksverksamheten visar pa ett tydligt sicc hur personlig assistans
konkret skiljer sig frain 1980-talets insatser for minniskor med omfat-
tande funktionsnedsittningar i eget boende. Projektet innebar nimligen
att brukarna gavs m6jlighet att organisera sina egna stodinsatser, ndgot
som tidigare inte hade varit méjligt i Sverige (Gough 1997). Den hjilp

** Omsorgslagen och LSS ir uppbyggda pi ett likartat sitt och enligt Lewin
(1998) och Hollander (1995) utgdr de s kallade rittighetslagar. Det finns
dock inte nigon klar definition av vad som avses med en rittighetslag och
nimnda forfactare definierar begreppet p olika sitt.

 Den svenska modellen av personlig assistans utformades av av representanter
fran De Handikappades Riksférbund (DHR), Neurologiskt Handikappades
Riksférbund (NHR) och Riksférbundet for utvecklingsstérda barn och
ungdomar (FUB) som inspirerats av forsdksprojektet (Ekensteen 2007,
Larsson 2008).
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som deltagarna tidigare hade haft frin hemtjinst och boendeservice
hade varit organiserad pd ett annat sitt och varit mindre omfattande.
Som framkommer i figuren 2.3 nedan utgjorde hemgjinsten och boen-
deservicen en del av Socialtjinsten di insatserna reglerades av Social-
ganstlagen. Bistindsbedomningen avseende hur mycket insatser
brukarna var berittigade till gjordes av kommunens hemtjinstassistent.
Férutom dessa arbetsuppgifter ansvarade hemtjinstassistenten dven for
att arbetsleda personalen inom boendeservice och hemtjinst gillande
vad som ingick i deras arbetsuppgifter och hur detta arbete skulle
utforas.
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Figur 2.3: Organisationsmodell f6r hemtjinst respektive boendeservice

Kommunens .
Vardtagare
socialtjanst
Vardtagare
| — botsiag
Avdelningen . 97 ppledare
for 9 assistent vardbitraden
Aldre- och etc
Handikapp-
omsorg Hemtjanst- Boendeseryvice Hyresgaster
asistent / — gruppledare —] i
forestandare vardbitraden servicelagenhet

Kalla: Gough (1997).

Gough menar att det sitt varpd hemgjinsten och boendeservicen var
organiserad innebar att personalen som hjilpte brukarna dven indireke
var involverade i sjilva bistindsbeddmningen. Hemtjinsten och
boendeservicen var vidare organisatoriskt knuten till kommunen vilket
innebar att brukare bosatta inom en enhet for boendeservice eller ett
hemtjanstdistrike fick hjilp av en stdrre personalgrupp bestaende av 10-
30 vardbitriden. Personalgruppen organiserade hur arbetet skulle
utfdras vilket i sin tur medférde att brukarna inte kunde vilja eller styra
over vem som hjilpte dem. Det var ocksa personalen som avgjorde vilka
arbetsuppgifter som skulle prioriteras framf6ér andra och brukarna upp-
levde saledes inte att de kunde styra 6ver ndr stodet gavs. Inom
personalgruppen utvecklades ocksé olika regler kring hur arbetet skulle
utfdras och vilka uppgifter som ingick i hemgjinst och inte. Indepen-
dent Living—rérelsen var starke kritisk till utformningen av hemtjinst
och boendeservice eftersom de hade mycket lite inflytande 6ver insat-
sernas utformning och innehall (Gough 1997).

Férsoksprojektet med personlig assistans innebar att brukarna bildade
ett assistanskooperativ, Stockholm Independent Living (STIL) och genom
entreprenadavtal med kommunen blev direfter kooperativet en produ-
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cent av offentligt finansierad service, det vill siga personlig assistans
(ibid.). Kooperativet anordnade internutbildningar foér arbetsledarna
(brukarna) inom bland annat arbetsledning, rekrytering och arbets-
miljolagstiftning samt ergonomi. Kommunens hemgjinstassistent gjorde
en bedémning av hur mycket insatser som brukarna var berittigade till
och direfter fick brukarna i kooperativet sjilva rekrytera och anstilla
sina egna personliga assistenter som skulle utféra dessa stodinsatser.
Stodet kom pi sd vis att organiseras kring varje enskild brukare och
utformas utifrdn hans eller hennes individuella behov och 6nskemal.
Brukarna kunde anstilla personal med den kompetens de ansdg var
limplig och de kunde uppritta individuella kontrakt med varje person-
lig assistent avseende arbetsuppgifter och arbetstider. Vidare arbetsledde
de sjilva sina personliga assistenter och hade siledes ett avgérande
inflytande &ver hur och nir arbetet utfordes (Bengtsson 1998, Gough
1997).

Nutida organisering av personlig assistans i
Sverige

I Sverige kdnnetecknas personlig assistans av att de som beviljas insatsen
kan vilja att vara egen arbetsgivare eller dverldra sjilva arbetsgivaransva-
ret for de personliga assistenterna till kommunen eller annan assistans-
anordnare (Proposition 1992/93:159).25 Aven om brukaren viljer att
avsiga arbetsgivaransvaret arbetsleds de personliga assistenterna av
brukaren eller dennes foretridare (formyndare, god man eller forilder)
och brukaren har rict dll inflytande &ver insatsernas utformning och
rekrytering av personal (Proposition 1992/93:159).

Som framkommer i figur 2.4 har endast en mycket liten andel (tre
procent) av de svenska assistansmottagarna valt att vara egen arbets-
givare for sina personliga assistenter. Cirka hilften (48 procent) har valt
kommunen som arbetsgivare och &vriga har valt ett privat assi-

2 1 Sverige kan brukaren inte vara arbetsgivare it de personliga assistenter som

han eller hon lever i hushéllsgemenskap med se, 10 § punkt 1 LASS.
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stansforetag (39 procent) eller assistanskooperativ (11 procent)
(Férsikringskassan 2010). 26

Figur 2.4: Modell &6ver den formella organiseringen av personlig
assistans i Sverige.

Forsakrings- Assistansanordnare
(Arbetsgivare personliga Personliga assistenter:
kassan assistenter)
(LASS) -Kommunen (48%) ca 70 000 personer
15858 *Privat (39 %)
*Kooperativ (11%) Personlig
assistent
Brukare (arbetsledare) Personlig
Egen arbetsgivare for assistent
personliga assistenter
Kommuner
o,
(LSS) (S)
Personlig
3400 personer | assistent

Figur baserad pa Gough (1997). Statistiska uppgifter fran Forsakringskassan
(2010) och Socialstyrelsen (2010).

Insatsen finansieras av landets kommuner och av staten och admini-
streras pd si sitt att de som beviljas insatsen fir personlig assistans
(janster) eller ekonomisk ersittning frin kommun eller Férsikrings-
kassa for att anordna personlig assistans (9 § punkt 2 LSS, 10 § LASS).
Ersittningen som ir knuten till den enskilde assistansmottagaren (jmf 4

% For tidigare forskning som berdr skillnader mellan olika anordnare av
personlig assistans se, Assistanskommittén (2006) och Roos et al. (2009).
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§ LASS) ska ticka kostnaderna for de personliga assistenternas loner,
arbetsgivaravgifter och  utbildning samt 6vriga omkostnader
(Férsikringskassan 2008a).27

Yrkesgruppen personliga assistenter

Det saknas specifik statistik avseende hur ménga som arbetar som
personliga assistenter men antalet uppskattas till cirka 70 000 personer
(SOU 2008:77) vilket exempelvis kan jimforas med Sveriges 63 000
sjukskéterskor (SCB 2007). En fjirdedel av alla personliga assistenter
uppskattas vara anhoriga till brukaren som de arbetar hos (SOU
2008:77). Aven om andelen min ir hdgre dn inom nirliggande arbeten
ir det stora flertalet av de personliga assistenterna kvinnor (SOU
2008:77). Enligt flera undersokningar 4r vidare merparten av de
personliga assistenterna under 40 ar gamla (Kommunal 2005, Larsson
& Larsson 2004, Socialstyrelsen 2007b, SOU 2008:77).

Anstallningsvillkor

Av de personliga assistenterna ir 40 000 anstillda av landets kommu-
ner. Resterande 30 000 ir i sin tur anstillda hos nagon av de drygt 330
ovriga assistansanordnare som finns runt om i landet (SOU 2005:100,
2008:77).28 Cirka 70 procent av de kommunalt anstillda personliga
assistenterna har en anstillning som ir snarlik vardbitridens (Calleman

7 Att ersittningen ir knuten till den person som beviljas insatsen innebir att
utbetalningen upphér om han eller hon skulle férlora ritten till personlig
assistans, bli inlagd pa sjukhus eller flytta till nigon offentligt finansierad
institution. For aktuell timersittning se (www.forsakringskassan.se).

*8 Fackforbundet Kommunal som organiserar yrkesgruppen personliga assisten-
ter har slutit nio olika kollektivavtal med olika arbetsgivarorganisationer och
de personliga assistenternas anstillningsvillkor varierar mellan olika avtal
(Kommunal 2004). Det fatal personliga assistenter som arbetar hos brukare
som ir egna arbetsgivare ir anstillda enligt Lagen (1970:943) om arbetstid
m.m i husligt arbete, det vill siga samma avtal som giller f6r hushallerskor
och barnflickor, se Calleman (2008a) for en beskrivning av detta avtal.
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2008a). De ir anstillda enligt HOK (Huvudéverenskommelsen om lon
och allminna anstillningsvillkor), vilket innebir att de ir anstillda
inom kommunen, har ménadslon och éteranstillning och uppsignings-
tid regleras av Lagen om anstillningsskydd (LAS) (Kommunal 2004,
Socialdepartementet 2001). Brukarens ritt till inflytande 6ver vem som
arbetar hos dem innebir att den personliga assistenten kan bli omplace-
rad inom kommunen om samarbetet med brukaren inte skulle fungera
(Kommunal 2004: 19-24, Socialdepartementet 2001).

De personliga assistenter som ir anstillda enligt andra avtal har i regel
en ligre grad av anstillningstrygghet in de som ir anstillda enligt HOK
(Calleman 2008a). De kommunalt anstillda personliga assistenter som
anstillts pA anmodan av en enskild brukare, saknar omvéirdnadskom-
petens?? eller inte stiller sig till férfogande for andra arbeten ir anstillda
enligt ett annat avtal PAN (Lon och anstillningsvillkor fér personlig
assistent och anhérigvérdare) som innebir andra villkor. PAN-anstillda
har i regel en tidsbegrinsad anstillning som ir knuten till en enskild
brukare, vilket innebir att arbetet upphor nir uppdraget avslutas och
att den personliga assistenten inte har foretride till nyanstillning
(Calleman 2008a, Kommunal 2004). Anstillningsvillkoren f6r landets
privatanstillda personliga assistenter har flera likheter med villkoren for
dem som ir anstillda enligt PAN, forutom att privatanstillda personliga
assistenter kan ha savil dillsvidareanstillning, tim-, visstids- eller
provanstillning (Kommunal 2004). Enligt avtalen med de tva av de
stdrre privata arbetsgivarorganisationerna kan personliga assistenter som
inte har tidsbegrinsad anstillning sigas upp utan uppsigningstid om: 1)
brukaren och den personliga assistenten inte kan samarbeta, 2) arbetsgi-
varen inte kan garantera assistansens kvalitet/sikerhet, 3) den personliga
assistenten vill sluta pa grund av att samarbetet inte fungerar. Avtalen
medger ocksd tvd veckors uppsigningstid om brukaren inte lingre
behéver sin personliga assistans eller om brukaren avlider. Vid uppsig-
ning har den anstillde inte rite till dteranstillning (Calleman 2008a,
Kommunal 2004).

*»Vad som avses med omvirdadskompetens framkommer inte av avtalet.
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De personliga assistenternas arbetsuppgifter

LSS forarbeten och de féreskrifter som reglerar assistansersittningen ger
ett par overgripande riktlinjer f6r de personliga assistenternas arbete och
arbetsuppgifter. Till skillnad fran hemtjinsten eller gruppboenden far
de som arbetar som personliga assistenter inte hjilpa mer 4n en person
under samma tidsperiod (Férsikringskassan 2003), vilket innebir att
personliga assistenter i regel endast arbetar hos en person i taget.

Ytterligare nagot som ska skilja personlig assistans frin andra former av
stdd sdsom hemtjinst dr att den personliga assistenten ska gora sina
arbetsuppgifter tillsammans med brukaren och det ska inte utgd
assistansersittning till stidning, inkdép och liknande uppgifter som inte
gors tillsammans med brukaren och utférs som en del av det personliga
stodet till honom eller henne (Proposition 1992/93:159:176). Vidare
ska de personliga assistenterna inte ersitta personal inom andra sektorer
sasom, skola, sjukvard, daglig verksamhet mm (ibid.).

I 6vrigt ger vare sig olika foreskrifter, lagar eller forarbeten nigon
vigledning avseende vad de personliga assistenternas arbetsuppgifter ska
bestd av och hur arbetet ska utféras (Calleman 2008a). Inte heller den
allmidnna arbetsritten reglerar vilka arbetsuppgifter en arbetstagare i
allmianhet ir skyldiga att utféra (ibid.). Detta innebir att om inget
annat avtalats dn att den enskilde ska arbeta som personlig assistent s&
ska den personliga assistenten formellt sett utféra de arbetsuppgifter
som arbetsgivaren eller arbetsledaren bestimmer (Calleman 2008a). Att
dels en foretridare for assistansanordnaren (kommunen, kooperativ
eller privat foretag), dels brukaren och dennes anhériga kan vara
delaktiga i att arbetsleda de personliga assistenterna gor fragan kring
vem som ska avgéra vad som ingdr i arbetet an mer komplex (ibid.).30

30 Att det saknas tydliga grinser fér vad som ska ingd i de personliga
assistenternas arbete har dven uppmirksammats av bland annat Arbetsmiljo-
verket och den tidigare forskningen inom omridet (Arbetsmiljoverket 2002,
Larsson & Larsson 2004).
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Angiende de personliga assistenternas ritt till en god arbetsmiljo finns
det otydligheter. Arbetsmiljolagen (1977:1169) (AML) giller dven inom
assistansomridet men di denna lagstiftning giller med samma styrka
som LSS dr det oklart hur den personliga assistentens ritt till en god
arbetsmiljé forhller sig ll brukarens ritc att bestimma over den
personliga assistansen innehall och utférande (Arbetsmiljéverker 2001,
2008).31

Utbildning

Som tidigare nimnts krivs ingen formell utbildning for att arbeta som
personlig assistent eller for att vara arbetsledare f6r personliga assisten-
ter. De assistanskooperativ. som drivs enligt Independent Living—
rorelsens ideologi arrangerar utbildningar f6r brukare som ir arbets-
ledare for sina personliga assistenter (se t.ex. www.stil.se). I den propo-
sition som lag till grund f6r inférandet av LSS anges att den utbildning
och handledning som de personliga assistententerna behéver ska arran-
geras av deras arbetsgivare inom ramen fér den assistansersittning som
brukaren beviljas (Forsikringskassan 2003, Proposition 1992/93:159,
SOU 2008:77). Diremot nimns inget om vare sig utbildningens inne-
hall eller om utbildning f6r brukare som ir arbetsledare.

Sammanfattande reflektioner

Som beskrivits i detta kapitel utgdr personlig assistans ett stéd for en
viss maélgrupp bestdende av minniskor med sirskilc omfattande
funktionsnedsittningar och behov av omfattande hjilp fran andra. Den
politiska mélsittningen med insatsen ir att gora det mojlige for minni-
skor med omfattande funktionsnedsittningar att i vid mening leva som
andra och utdva sjilvbestimmande och inflytande i sin vardag.
Utgangspunkten ir att mdjligheten till sjilvbestimmande och ett liv
som andra inte anses vara beroende av den enskildes fysiska forméga,

31 Nir brukaren sjilv ir arbetsgivare regleras verksamheten av Lagen

(1979:943) om arbetstid mm. i husligt arbete (Arbetsmiljdverket 2002).
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utan snarare av den enskildes méjlighet att styra éver den hjilp han eller
hon behéver i vardagen.

Att mojligheten att styra éver hjilpinsatserna betraktas som central for
att minniskor med omfattande funktionsnedsittningar ska kunna leva
som andra har haft betydelse for sivil insatsens organisering och de
personliga assistenternas anstillningsvillkor. I en del linder ir personlig
assistans liktydigt med att den enskilde sjilv dr arbetsgivare for sina
personliga assistenter. Denna méjlighet finns dven i Sverige, men mer-
parten av dem som beviljas insatsen viljer att 6verlta arbetsgivaransva-
ret till sin bosdttningskommun, ett privat bolag eller ett kooperativ.
Aven om arbetsgivaransvaret overlites, arbetsleds de personliga
assistenterna av brukaren eller dennes foretridare och brukaren har
vidare ritt till inflytande Gver vem som arbetar som deras personliga
assistent. De personliga assistenternas anstillningsvillkor skiljer sig frin
nirliggande yrkesgruppers pa sa vis att de ofta endast arbetar hos en
person. Anstillningsavtalen har vidare anpassats till brukarens rice till
inflytande och de personliga assistenterna kan omplaceras eller sigas
upp om samarbetet med brukaren inte skulle fungera. Ytterligare nigot
som kinnetecknar de personliga assistenternas arbete dr att det inte
krivs nigon formell utbildning samt att det 4r nigot oklart vad som
ingdr i deras arbetsuppgifter vilket som beskrivits ocksd hér samman
med brukarens ritt till inflytande Gver den personliga assistansens
utformning.

Det samspel mellan brukare och personliga assistenter som ir i fokus for
denna avhandling kan sigas dga rum inom ramen f6r ovan beskriva
mélsittning med personlig assistans, synen pd sjilvbestimmande och
regleringen och organiseringen av insatsen samt de personliga assisten-
ternas arbetsvillkor. Mélsittningen med insatsen innebir att det inte
finns nagon ovre grins for hur mycket personlig assistans brukaren kan
beviljas och insatsen 4r i regel omfattande och ges i flera olika
situationer och sammanhang. Synen pa sjilvbestimmande och organise-
ringen av insatsen och dven de personliga assistenternas anstillningsvill-
kor innebir att brukare och personliga assistenters formella roller
karaktiriseras av att brukaren ska vara arbetsledare och den personliga
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assistenten den fdrlingda armen” som utfér det brukaren 6nskar fa
hjilp med. Brukare och personliga assistenter ir organisatoriskt knutna
till varandra, vilket kan sigas skapa ett personknutet stéd. Brukaren ges
vidare stort inflytande Gver hur de personliga assistenterna utfor sitt
arbete och grinserna for vad som ingir i de arbetsuppgifterna ir inte
givet pa férhand.

I nista kapitel beskrivs vad den tidigare forskningen inom omridet
berittar om samspelet mellan brukare och personliga assistenter och
deras roller och relationer.
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3. Tidigare forskning om personlig
assistans

Som beskrevs i foregdende kapitel dr personlig assistans en internationell
foreteelse. En genomging av forskning inom omrédet visar att insatsen
ocksé vicker en mingd olika forskningsfrigor runt om i virlden. Mer-
parten av forskningen handlar om personlig assistans som ideologi och
organisation, det vill siga de aspekter som togs upp i féregiende kapitel.
Detta kapitel kommer att dgnas at brukare och personliga assistenters
upplevelser och erfarenheter av personlig assistans. Inledningsvis redo-
gors for vad som tidigare 4r kint om brukares erfarenheter av att ha
personlig assistans respektive om personliga assistenters erfarenheter av
att arbeta som personlig assistent. Direfter beskrivs ett par teman som
dterkommer i den tidigare forskningen om personlig assistans som
“makt och ansvarsfordelning”, “det komplexa sjilvbestimmandet” och
“motet mellan informellt och formellt” samt “betydelsen av kon, alder
och intressen”. Flera av dessa teman belyses dven i den samhillsveten-
skapliga ildreomsorgs- och handikappforskningen, men fér att inte
hamna i en jimforelse mellan olika former av insatser eller funktions-
nedsittningar har det gjorts en avgrinsning till de studier som specifikt
tar upp personlig assistans.32 D3 avhandlingen ror personlig assistans
vid fysiska funktionsnedsittningar har jag dven gjort en avgrinsning
fran forskning som ror personlig assistans vid intellektuella eller
psykiska funktionsnedsittningar. Undantaget dr en studie av Williams
et al. (2009) som belyser personlig assistans vid intellektuella (och
fysiska) funktionsnedsittningar. Som nimndes i inledningskapitlet ir
Williams studie den enda som studerat brukare och personliga assisten-
ters direkta interaktion. Flera av de teman som tas upp i kapitlet dter-

32 For en versiktlig beskrivning av samhillsvetenskaplig dldreomsorgsforskning
se Eliasson Lappalainen (2004). Fér en &versikt gillande samhillsvetenskaplig
handikappforskning se Barron (2004), Danermark (2005) och Séder (2005).
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kommer jag till i avhandlingens resultatkapitel dir jimforelser kommer
att goras med tidigare forskning inom omradet.

Att ha personlig assistans

Flera svenska och utlindska studier visar att de som har personlig
assistans upplever att insatsen ger dem okat inflytande och sjilvbe-
stimmande i vardagen och dkad delaktighet i sociala sammanhang samt
i samhillet i stort (Andersen et al. 2006, Giertz 2008, Glasby &
Littlechild 2002, Gough 1997, Hagglund et al. 2004, Hugemark &
Wahlstrom 2002, Jacobson 1996, Meyer et al. 2007, Montgomery et
al. 2007, Socialstyrelsen 1997, Wadensten & Ahlstrom 2009). Att bo i
eget boende, vilja och lira upp sin personal och styra éver nir och hur
assistansen utfors tilldelas av brukarna stor betydelse. Att fi kontroll
over den hjilp man behover upplevs bidra till autonomi och kontroll
over vardagslivet (Gough 1997, Wadensten & Ahlstrom 2009). Hog
personalomsittning, fi timmar med personlig assistans och eventuell
yttre reglering av de personliga assistenternas arbete upplevs diremot
minska méjligheten till inflytande och sjilvbestimmande (Andersen et
al. 2006, Hugemark & Wahlstrém 2002, Matsuda et al. 2005, Meyer
et al. 2007). I ett par svenska studier beskrivs de personliga assistenter-
nas arbete som mindre regelstyrt in hemgjinstpersonalens, vilket upp-
levs gora hjilpen mer flexibel och majlig att anpassa efter individuella

behov (Gough 1997, Hugemark & Wahlstrém 2002, Jacobson 1996).

Den tidigare forskningen visar ocksd att brukarna upplever att den
personliga assistansen gor det mojligt att umgds med slike och vinner
pa ett mer jimlike vis eftersom de inte lingre 4r beroende av deras
oavlonade hjilpinsatser (Giertz 2008, Gough 1997, Andersen, 2006,
Hugemark & Wahlstrom 2002). De brukare som har familj och barn
upplever ocksd att den personliga assistansen bidrar till att de kan upp-
ritthélla sin roll i familjen (Wadensten & Ahlstrom 2009). Samtidigt
kan de personliga assistenternas nirvaro upplevas som sirskilt besvi-
rande for dem som har familj och barn di en av nackdelarna med
insatsen ir att de personliga assistenterna fir mycket insyn i brukarens
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vardagsliv och vanor eftersom de tillbringar mycket tid tillsammans
med brukaren och i brukarens hem (Andersen et al. 2006, Giertz 2008,
Hugemark & Wahlstrém 2002, Jacobson 1996, Wadensten &
Ahlstrém 2009).

Att arbeta som personlig assistent

Svenska personliga assistenter arbetar i genomsnitt 75 procent av heltid
(Kommunal 2005, SOU 2008:77). I statliga rapporter beskrivs arbetet
som ett genomgingsyrke med hoég omsittning pa  personal
(Socialdepartementet 2001). Av tidigare studier framkommer ocksd att
arbetet ses som tillfilligt eller som ett extrajobb men att en stor andel,
mellan 39-61 procent, planerar att arbeta som personlig assistent i
framtiden (Assistanskommittén 2006, Larsson & Larsson 2004).

Svenska personliga assistenter dr en heterogen kategori avseende utbild-
ning och tidigare arbetslivserfarenhet (Assistanskommiteén 2006,
Larsson & Larsson 2004, Socialstyrelsen 2007b). Minga har tidigare
erfarenhet av arbete inom vard, omsorg, stod eller service eller nigon
form av formell utbildning inom vard och omsorg (Assistanskommittén
2006, Larsson & Larsson 2004). Det saknas svenska studier som for-
djupar sig i de personliga assistenternas vig till arbetet. Enligt en studie
utford i Norge, dir arbetet dr ett utpriglat deltidsyrke, dr det tva kate-
gorier som soker sig till arbetet: “humanisterna” och ”pragmati-
kerna”(Andersen et al. 2006). Den forsta gruppen 6nskar arbeta med
minniskor, ser arbetet som ett traditionellt omsorgsarbete och upplever
relationen mellan brukare och personlig assistent som visentlig. Den
andra kategorin sokte sig diremot till arbetet for att de behdvde en
inkomst eller ett arbete som de kunde kombinera med andra arbeten
eller studier.

Flera svenska intervju- och enkitstudier visar att arbetet som personlig
assistent upplevs som fritt och flexibelt av de personliga assistenterna
(Hugemark & Wahlstrom 2002, Kronmark 1997, Larsson & Larsson
2004). De personliga assistenterna menar att arbetet skiljer sig frin
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andra arbeten som de har haft da de inte vet hur arbetsdagen kommer
att se ut eller vad den kan komma att innehélla. Vad som ska géras och
ske beslutas i vardagen och arbetsuppgifterna varierar fran dag till dag
och mellan olika brukare. Att arbetet ar fritt upplevs som positivt dd det
inte ar forutsigbart utan gir att piverka. Den negativa aspekten av
friheten och flexibiliteten idr att de personliga assistenterna kinner sig
osikra och upplever att de saknar st6d (Hugemark & Wahlstrém 2002,
Krénmark 1997). Arbetet kan ocksa uppfattas som ensamt dd de saknar
arbetskamrater och arbetsgemenskap (Kronmark 1997, Larsson &
Larsson 2004).

De som har arbetat inom andra former av vard och omsorg upplever att
arbetet som personlig assistent innebir att de kommer nirmare hjilpta-
garen och forstir hans eller hennes behov pé ett bittre sitt (Kronmark
1997). Andra ser stora likheter med arbetet som vardbitride inom
hemtjinsten di bada formerna av arbete innebir att de arbetar i en
annan persons hem och tar egna initiativ som ska syfta till 6kad sjilv-
standighet for hjilptagaren (Hugemark & Wahlstrom 2002). Ahnlund
och Sauer (2008) som jimfért hur personal inom handikapp- respektive
dldreomsorg beskriver sitt arbete finner att personliga assistenter och
annan personal inom handikappomsorgen synliggér och involverar
brukaren nir de berdttar om sin arbetsdag och sina arbetsuppgifter.
Aldreomsorgspersonalen utgir ifran fasta klockslag nir personalgruppen
utfor olika arbetsuppgifter medan personliga assistenter och andra inom
handikappomsorgen beskriver innehéllet i arbetsdagen utifran en speci-
fik brukares vanor och vilja. Att handikappomsorgens personal tydlig-
gor brukaren som subjekt och betonar dennes sjilvbestimmande och
delaktighet tolkar Ahnlund och Sauer som ett uttryck for att ledorden
for LSS format deras synsitt och retorik (ibid. ).

Enligt flera svenska enkdtundersokningar trivs majoriteten av de
personliga assistenterna bra med sitt arbete (Assistanskommittén 2006,
Larsson & Larsson 2004). De upplever arbetet som meningsfullt, fritc
och lugnt och den nira relationen till brukaren som positiv. Personliga
assistenter som inte trivs beskriver diremot arbetet som ensamt och som
psykiske eller fysiskt tungt (Assistanskommittén 2006, Kréonmark 1997,
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Larsson & Larsson 2004). Ett dterkommande tema ir bristerna som
finns i den fysiska och psykosociala arbetsmiljon (Ahlstrom & Klinkert
2000, Arbetsmiljoverket 2001, Krénmark 1997, 2001). Det kan handla
om temperaturen i brukarens hem, frinvaron av hjilpmedel eller brister
i introduktion, stod och handledning samt forekomst av sexuella trakas-
serier och hot eller vald.

Personliga assistenters emotionella arbete utgor temat for Falchs (2010)
doktorsavhandling om personlig assistans i Norge. Arbetet som person-
lig assistent beskrivs som ytterst krivande kinslomissigt, bland annat
eftersom de personliga assistenterna umgds och ir nira brukaren under
hela arbetstiden och inte har ndgra kollegor. De personliga assistenterna
upplever vidare att de forvintas délja sina kinslor och anpassa sitt
kinsloldge sd att det matchar brukarens (ibid.).

Att arbeta som personlig assistent at vuxna barn

Med undantag f6r en uppsats om forildrars upplevelser av att arbeta
som personliga assistenter &t sina myndiga eller tondriga barn saknas det
i stort sett svensk forskning om s kallad anhérigassistans. Uppsatsens
resultat visar att forildrarna inte upplever anstillningen som personlig
assistent som ett arbete utan snarare som ett slags utokat forildraskap
(Kabell-Kjaer 2005). De upplever att de ir i beredskap dygnet runt och
att arbetet flyter samman med familjelivet. Resultatet frin uppsatsen
bekriftas av en belgisk studie om férildrar, barn och syskon som arbetar
som personliga assistenter (Breda et al. 2006) samt en svensk studie om
forildrar, barn och makar och syskon som dr anhorigvirdare
(Mossberg-Sand 2000). Savil anhérigvardarna som de belgiska anhérig-
assistenterna beskriver att arbetet dr sammanvivt med familjelivet och
att de tog anstillningen for den anhériges skull eller for att kunna fa
betalt for arbete som de annars skulle ha utfort gratis.
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Ansvarsfordelning

Ett aterkommande tema i forskningen om personlig assistans ir
ansvarsférdelningen  mellan  brukare och personliga assistenter
(Ahlstrom & Casco 2000, Ahlstrom & Klinkert 2000, Andersen et al.
2006, Hugemark & Wahlstréom 2002, Skir & Tamm 2001). I politiska
och ideologiska texter ir ansvarsfordelningen tydlig: brukaren ska ha
den huvudsakliga ansvaret och personlig assistans ska utgdra en form av
service som brukaren styr dver. De personliga assistenterna ir utforare,
den forlingda armen som gor det brukaren ger direktiv om (se kapitel
tvd). Snarare dn att fordelningen av ansvar dr for en gang given beskriver
Hugemark och Wahlstrom (2002) att den ér foremal f6r forhandlingar
och omférhandlingar mellan brukare, personliga assistenter och i fore-
kommande fall, de personliga assistenternas arbetsgivare. Forhand-
lingarna rér i vilken man brukarens direktiv och mal ir dillrickliga och
nir de behéver kompletteras eller ersittas av initiativ frin de personliga
assistenterna, deras arbetsgivare eller frin olika experter som likare,
sjukgymnaster eller arbetsterapeuter (ibid.). I en del fall 4r insatsen som
ideologin foreskriver en utpriglad service som brukaren styr éver och de
personliga assistenterna utfér. I andra fall styrs och utformas insatsen i
samarbete mellan brukare och personliga assistenter och har likheter
med omsorg pa si vis att personalen tar egna initiativ och arbetar sjilv-
standigt. I en tredje typ av fall dr dven representanter frin olika
professionella grupper eller anhériga involverade i att utforma den per-
sonliga assistansen och insatsen har rehabiliterande eller socialpedago-
giska inslag och syftar till forindring (Andersen et al. 2006, Hugemark
& Wahlstrém 2002).

Det komplexa sjalvbestammandet

Ytterligare ett tema som dterkommer i den kvalitativt inriktade forsk-
ningen ir hur sjilvbestimmande frimjas respektive forhindras. For att
kunna utdva sjilvbestimmande och arbetsleda sina personliga assisten-
ter framhalls det som viktigt att vara bestimd och sjilvsiker och ge
tydliga direktiv kring hur arbetet ska utformas (Meyer et al. 2007). Att
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beritta, beskriva och upprepa hur man vill ha hjilp upplevs & andra
sidan som tréttande, mddosamt och svart (Earle 1999, Lang 2004,
Meyer et al. 2007, Parker 1999, Skir & Tamm 2001). Att stindigt
behéva upprepa vad man behover hjilp med kan ocksé fi brukarna att
kinna sig sjuka eller begrinsade (Lang 2004, Yamaki & Yamazaki
2004). En av fordelarna med att fa hjilp frin familjemedlemmar och
fran personliga assistenter som de kidnner vil 4r atc hjilpen flyter pa
“automatiskt” (Parker 1999). Tydliga direktiv behovs inte eftersom
vana personliga assistenter och anhériga vet nir, hur och med vad bru-
karen behéver hjilp och vad han eller hon tycker om olika saker. Nack-
delen med att f& hjilp frin anhériga 4r 4 andra sidan att brukarna méste
anpassa sig efter familjemedlemmarnas vanor, arbetstider, etcetera.
Ytterligare en nackdel 4r att de anhériga ir tvingade att hjilpa dill vilket
gor att brukarna kan uppleva sig som en borda (Parker 1999). Vidare
upplever de unga vuxna att det kan vara svért att ta hjilp av forildrar i
vissa situationer som exempelvis nir de vill g ut pa puben, eller ha
sexuell kontakt med partners (ibid.).

I flera intervjustudier beskrivs brukarens grad av sjilvbestimmande och
inflytande som beroende av relationen till den personliga assistenten
(Giertz 2008, Hugemark & Wahlstrom 2002, Meyer et al. 2007,
Parker 1999, Wadensten & Ahlstrém 2009). Sjilvbestimmande och
inflytande kan vara ndgot som brukarna kan behéva kimpa for ate
kunna utdva i forhéllande till den personliga assistenten. De personliga
assistenterna har asikter om vad och hur brukaren ska gora och leva, hur
arbetsuppgifterna ska utforas och utfor kanske ocksd sadant som bruka-
ren kan och vill gora sjilv. Brukarna kan ocksi uppleva att de ir
beroende av de personliga assistenterna och dirfor maste anpassa sig
efter dem pa olika sitt.

I de fi svenska intervjustudier som belyser erfarenheter av att arbeta
som personlig assistent framkommer att de personliga assistenterna
ocksd kan uppleva att deras egna preferenser och férvintningar pa
arbetet gor det svirt att forverkliga brukarens sjilvbestimmande
(Ahlstrém & Casco 2000, Ahlstrom & Klinkert 2000). Att realisera en
annan persons sjilvbestimmande kriver att den personliga assistenten
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vintar in, gor det brukaren ber om och pé det sitt brukaren 6nskar. De
personliga assistenterna upplever att detta kan vara svért eftersom de
forknippar arbete med att vara aktiva och kinner sig onyttiga eller
odugliga om de inte gor nigot aktivt. Andra anledningar till atc det 4r
svért att f6lja brukarens direktiv dr att de inte vill géra sidant som stri-
der mot deras virderingar eller fir dem att kidnna sig obekvima (ibid.).

I ett par utlindska intervjustudier om personlig assistans vid sexuella
kontakter synliggors pd ett tydligt sidct hur brukarens mojlighet att leva
som andra och utova sjilvbestimmande vilar pa att de personliga
assistenternas vilja att utfora det brukaren behéver och vill ha hjilp med
(Browne & Russel 2005, Earle 1999, Mona 2003). Frigan vad som ir
rimligt att kriva av de personliga assistenterna stills ocksd pa sin spets.
En del personliga assistenter hjilper brukaren med att onanera, anvinda
sexhjilpmedel eller med att ha samlag medan andra vigrar. Hur de
stiller sig till ate hjilpa till beror pa hur de ser pa sex, hur de upplever
situationen och vilken relation de har till brukaren.

Ett par amerikanska intervjustudier om brukares erfarenheter av vald
och overgrepp ger ytterligare exempel pd i vilken grad brukarna ir
beroende av de personliga assistenterna for att £ vardagslivet att fungera
och utova sjilvbestimmande (Saxton et al. 2001, 2006). Det stora
behovet av hjilp innebir ocksd att grinsen for vad som upplevs som ett
overgrepp forskjuts. Forutom fysisk och psykisk misshandel kan det
dven upplevas som ett dvergrepp att komma for sent till arbetet, vara
ouppmirksam eller ignorera de direktiv brukaren ger. Titeln dill en av
artiklarna "Bring my scooter so I can leave you” (himta min permobil
s jag kan limna dig) sitter fingret pd det komplexa och rent av ironiska
i atc forsoka utdva sjilvbestimmande i forhéllande till sin personliga
assistent och tillika make.

En svensk observationsstudie belyser hur sjilvbestimmande och infly-
tande i olika skolsituationer frimjas respektive hindras i samspelet
mellan lirare, elever med omfattande funktionsnedsittningar och deras
personliga assistenter (Hemmingsson et al. 2003). Studien visar att bade
lirarens och den personliga assistentens agerande har stor betydelse for
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elevernas mojlighet att delta i undervisningen, umgas med klasskamra-
ter och fatta egna beslut. Williams et al. (2009) visar att brukarstyrt
stdd och méjlighet till sjilvbestimmande vixer fram i den komplexa
interaktionen mellan brukare och personliga assistenter, det vill siga i
deras sitt att uttrycka sig men 4ven agera i olika situationer.

Motet mellan informellt och formellt

Ytterligare ett tema som dterkommer i den tidigare forskningen om
personlig assistans dr motet mellan informellt och formellt. Eustis och
Fischer (1991) finner att den &tskillnad som ofta gors mellan formell
omsorg, som utfors av avldnade anstillda, och informell omsorg, som
utfors av oavlonade nirstiende, inte fullt ut later sig goras inom person-
lig assistans eller annan service eller omsorg som utfors i brukarens hem.
Den formella omsorgen har flera informella drag (ibid). Det informella
kommer till uttryck i form av att merparten av bade brukarna och
personalen beskriver den andre som en vin eller familjemedlem. Vidare
umgds brukare och personal under och efter arbetstid, personalen blir
ocksa kinslomissigt involverade i brukarens liv, stannar kvar efter
arbetstidens slut och hjilper brukarna med sddant som ligger utanfor de
egentliga arbetsuppgifterna. Eusis och Fischer (1991) beskriver fyra
typer av relationsmonster mellan brukare och personal: vinskapligt,
asymmetriskt, formellt eller kollegialt och menar att relationen mellan
brukare och personalen karaktiriseras av antingen det ena eller det
andra. I flera andra studier framkommer diremot att relationen till den
andre bade ir vinskaplig och yrkesmissig pd samma ging (Ahlstrom &
Casco 2000, Ahlstrom & Klinkert 2000, Andersen et al. 2006, Eustis &
Fischer 1991, Lang 2004, Larsson & Larsson 2004, Nikku 2004,
Parker 1999, Skir & Tamm 2001, Wadensten & Ahlstrém 2009,
Williams et al. 2009, Yamaki & Yamazaki 2004). Hugemark och Wahl-
strom (2002) beskriver denna dubbelhet som att personlig assistans
realiseras i en spinning mellan hemsfirens respektive arbetssfirens vir-
den. Denna spinning aterfinns i relationen till den andre men dven i
sdttet att forhalla sig till arbetstider och platsen ddr man méts. Ett fore-
sprikande av hemsfirens virden innebir att den personliga assistenten
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hjilper tll utanfor schemalagd arbetstid och att de blir en del av
varandras respektive familjer eller vinskapskrets. Arbetstiderna beskrivs
vidare som flexibla och de anpassas till det som ska goras. Platsen for
assistansen, betraktas i sin tur mer som brukarens hem in assistentens
arbetsplats. Nir arbetssfirens virden foresprikas argumenteras for att
brukarens hem 4r den personliga assistentens arbetsplats. Brukare och
personliga assistenter beskriver det som att den personliga assistentens
arbetstider regleras av scheman. Den relation som foresprakas dr ocksa
mer formell och nirhet samt 6ppenhet kring kinslor och privatliv upp-
levs som bekymmersamt (Hugemark & Wahlstrom 2002).

I ovannimnda studier beskrivs métet mellan informellt och formellt
som problematiskt. Brukare och personliga assistenter dr ridda for att
komma fér nira den andre och de betonar vikten av att sitta grinser for
relationen. Vinskapen fir inte bli helt jimbérdig eller 6msesidig
eftersom det strider mot den formella relationens asymmetri och roll-
fordelning. Informellt priglade relationer gor det svirare att sitta
grinser for arbetsuppgifter, arbetstider och for hur mycket man umgés
och engagerar sig kinslomissigt (Eustis & Fischer 1991, Yamaki &
Yamazaki 2004). De personliga assistenterna kan kinna sig utnyttjade
nir de upplevda grinserna mellan arbetstid och fritid suddas ut (Falch
2010, Hugemark & Wahlstrom 2002, Kronmark 1997, Larsson &
Larsson 2004, Nikku 2004, Yamaki & Yamazaki 2004). D4 en
vinskaplig relation fdrvintas vara jimbordig och 6msesidig, kan
vinskap ocksd leda till att brukaren tar mycket hinsyn till den person-
liga assistentens intressen och inte fir den hjilp han eller hon behover.
Att assistenterna blir for "hemmastadda” eller sjilvstindiga kan inne-
bira att de gdr for mycket pd eget initiativ och brukaren mister
kontrollen och sitt sjilvbestimmande i vardagen. Samtidigt beskrivs en
informellt priglad relation som nédvindig och viktig. Férdelen med
vinskapen ir att de personliga band som utvecklas kan utgora en slags
“garanti” for att brukaren ska fa hjilp som ir av god kvalité och moter
hans eller hennes hjilpbehov (Eustis & Fischer 1991). Andra fordelar
som brukarna upplever med en nira och vinskaplig relation ir att det
kan minska den spinning som kan uppkomma i olika situationer (Lang
2004). Att blir behandlad som vin kan ocksd fa brukaren att kinna sig
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mindre sjuk och hjilpbehdvande, vilket de upplever som positivt
(Hugemark & Wahlstrom 2002, Yamaki & Yamazaki 2004). Williams
et al. (2009) finner vidare att brukare och personliga assistenters infor-
mella och stundtals skimtsamma sitt ace forhalla sig till varandra balan-
serar den personliga assistentens 6verordnade roll och gér det méjligt
for den personliga assistenten att ge rad utan att krinka brukarna.

Falch (2010) finner att de personliga assistenternas beskrivningar av sitt
arbete rymmer tre samhandlingsformer33, (ungefir interaktionsmonster)
som brukare och personliga assistenter skiftar emellan. Den férsta sam-
handlingsformen ir den subjektssymmetriska som karaktiriseras av att
de interagerar likt vinner. Den andra dr objektssymmetrisk, det vill siga
instrumentell i det avseendet att de behandlar varandra likt objekt. Bida
dessa symmetriska interaktionsmonster upplevs ge positiv energi och
vara meningsfulla. Den tredje samhandlingsformen som de personliga
assistenterna beskriver dr subjekt-objektsasymmetrisk: brukaren agerar
som aktivt subjekt medan den personliga assistenten agerar och
behandlas som ett objekt. Ett exempel pa detta ir nir brukaren
behandlar den personliga assistenten som ett verktyg eller armar och
ben, inte som en jimbordig minniska. Denna samhandlingsform ger
inte samma positiva energi som de symmetriska. De personliga assi-
stenterna beskriver att det vicker irritation, ilska och frustration samt
kinslomissig dissonans nir de interagerar med brukaren pa detta
asymmetriska vis (ibid.).

% De tre samhandlingsformerna har utvecklats utifran Erikssons (2007) s3
kallade "interaktionsformer”.
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Betydelsen av kén, alder och intressen

I intervjuer med dels brukare, dels personliga assistenter i olika aldrar
framkommer att det ar viktigt att den personliga assistenten ir i lik-
nande Aalder, av samma kon som brukaren och att den si kallade
personkemin fungerar mellan dem (Ahlstrom & Wadensten 2010,
Andersen et al. 2006, Falch 2010, Gough 1997, Hugemark &
Wahlstrom 2002, Kronmark 1997, Lang 2004, Larsson & Larsson
2004, Parker 1999, Selander 2009, Wadensten & Ahlstrom 2009). Att
den personliga assistenten besitter denna likhet forefaller vara viktigt av
flera olika skil. Fér det forsta trivs man bittre tillsammans och samva-
ron mellan brukare och personlig assistent blir mer givande d& man ofta
ocksd har samma intressen. Andra fordelar dr att det kinns mer
avslappnat att fi assistans av nigon av samma kon i intima situationer
som exempelvis vid toalettbesok. En tredje typ av fordelar med
assistenter i liknande dlder hér samman med att de gor ett “bittre jobb”
da de forstir vad som 4r limpligt att gora i olika situationer. De brukare
som studerar pd gymnasium och universitet upplever exempelvis att
deras relationer med utomstiende fungerar bittre om den personliga
assistenten dr jaimndrig. Brukarens vdnner uppfattar inte en jimndrig
personlig assistent som ldrare. Vidare férstdr jimndriga personliga
assistenter studenternas livssituation och har kinsla for vad som ir ritt
och fel i olika situationer.

Sammanfattande reflektioner

Utifran dessa tidigare studier dr det tydligt att personlig assistans inte
endast ir ett politiske och ideologiskt fenomen utan ocksi ett komplext
och méingfacetterat socialt fenomen. Resultaten av de studier som redo-
visas ovan kan tolkas som att brukarstyrning, sjilvbestimmande och
delaktighet samt dess motsatser, ir fenomen som vixer fram i relationen
och samspelet mellan brukare och deras personliga assistenter. Spin-
ningen mellan formellt och formellt forefaller centralt liksom likhet
avseende kon, alder och intressen. Med undantag av Williams et al.
(2009) finns det dock inga tidigare studier som fordjupar sig i hur det
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gar till nir personlig assistans realiseras i den direkta interaktionen
mellan brukare och personliga assistenter. Ambitionen med denna
studie 4r att nd en dn mer férdjupad forstielse for detta och vilka strate-
gier brukare och personliga assistenter anvinder sig av. I nista kapitel
kommer jag att beskriva mina teoretiska utgangspunkter och vilka
teoretiska perspektiv och begrepp jag tagit hjilp av for att forstd och
belysa hur personlig assistans realiseras.
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4. Teoretiska utgangspunkter

Fér att belysa och forstd hur det gér tll att realisera personlig assistans
fokuserar avhandlingens empiriska studie pa hur brukare och personliga
assistenters samspelar nir de mots. Valet av fokus har inspirerats av
Erving Goffmans socialpsykologiska studier dir interaktionen mellan
minniskor i olika situationer ir i stindigt fokus. Till skillnad frin
perspektiv som utgdr i fran rdidande samhillsstruktur, organisation, eller
minniskors psykologi utgir Goffman frin minniskors samspel i olika
sociala situationer for att forstd minniskan och samhillet (Brissett &
Edgley 2009, Burns 1992, Heidegren & Waisterfors 2008). Goffman
var en stark foresprikare for filtstudier och empiriske inriktad forskning
(Branaman 1997, Burns 1992, Goffman 1989). Med hjilp av omfat-
tande filtarbete, men 4ven vardagliga iakttagelser och utdrag frin
exempelvis skonlitteratur och etikettbdcker, uppmirksammade och
satte han ord pa sociala fenomen och alldagliga interaktionsménster
som annars ofta gar obemirke forbi.

Utgangspunkten for hans analys ir att vi ménniskor frsoker ta reda pa
i vilken situation vi befinner oss i nir vi mots och vem de andra ir eller
vill vara i den aktuella situationen (Goffman 1959/1974). For att skaffa
sig dessa upplysningar utgar vi ifrin de ord, det kroppssprak, den klid-
sel eller andra symboler som de andra anvinder sig av. Symbolerna
tolkas utifrin den mening de har tilldelats i det samhille och den kultur
dir minniskorna lever. Den uppfattning som vi sedan skapar oss om
varandra utifrin denna tolkning, tar vi hjilp av for att definiera
situationen, det vill siga for att forstd det sammanhang vi befinner oss i
och bli varse hur vi férvintas agera (Goffman 1959/1974). Situationen
behirskar oss minniskor pd sd sitt att varje situationsdefinition som
skapas har en “utpriglat moralisk karaktdr” som utdvar press pd oss att
bete oss pé ett visst sdtt (s.21). Om vi minniskor inte lyckas definiera
situationen uppstir forvirring eftersom det sociala systemet bryter
samman (Goffman 1959/1974). I varje situation efterstrivar vi dirfor
att uppritta ett slags zillfillig konsensus kring hur situationen bor defi-
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nieras. Nir vi mots forsoker vi med andra ord tillfilligt enas kring hur
det som sker ska forstds och hur vi ska agera i den aktuella situationen.
Goffman papekar att detta inte ska tolkas som att minniskor alltid ir
overens om hur situationen ska definieras. Snarare finns det en férvin-
tan om samstimmighet som innebir att vi undertrycker asikter eller
kinslor som inte passar in.

Det har gjorts atskilliga forsok att klargora Goffmans teoretiska och
ontologiska utgingspunkter och han férknippas med béade symbolisk
interaktionism och Durkheims strukturalistiska sociologi (Berg 2000,
Boglind 2000, Burns 1992). I sina verk anvinder Goffman sig ocksd av
perspektiv och begrepp himrtade fran dessa tvéd vitt skilda sociologiska
teoribildningar men iven av fenomenologi, kognitiv psykologi och
etologi3* (Brissett & Edgley 2009, Burns 1992). Ambitionen med
Goffmans studier forefaller inte ha varit att utveckla eller beligga en
teori om minniskan och samhillet (Brissett & Edgley 2009). De
begrepp som han utvecklade respektive linade frin andra teoribild-
ningar anvindes som ett slags verktyg for atc utforska minniskors
sociala liv snarare dn som klossar i ett teoribygge (ibid.).

I avhandlingen anvinds foretridesvis de begrepp som Goffman utveck-
lade for att forstd och beskriva social avvikelse och minniskors agerande
pa offentliga platser som exempelvis stigma, involvering och involve-
ringsskold. Dirutdver anvinds dven grundliggande begrepp i Goffmans
perspektiv sdsom situationsdefinition, intrycksstyrning och frameri-
dande samt fasad. Begreppen uppmirksammar det allminminskliga i
brukares och personliga assistenters sitt att agera och forhalla sig till
varandra och de uppgifter som ska utféras. De strategier och
interaktionsmonster som de uppvisar dterkommer i flera andra sociala
situationer och sammanhang. Fortsittningsvis i detta kapitel fSljer en

31 Relations in Public. Microstudies of the Public Order (1971) anvinder sig
Goffman av flera begrepp himtade frin etologin, det vill saga frin liran om
djurs beteenden. Som Burns (1992) uppmirksammar ir Goffmans observ-
ationer av minniskor ocksd mycket detaljerade och nirgingna, vilket gor att de
ibland paminner om observationsstudier pa djur.
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beskrivning av Goffmans analytiska begrepp och hur de anvinds i
avhandlingsstudien. Vidare beskrivs dven tvd andra delar av avhand-
lingens tolkningsram, nimligen begrepp och perspektiv himtade frin
Douglas (1966/2000) samt Scott och Lyman (1968), vilka riktar fokus
mot hur social ordning och sociala normer uppritthdlls i minniskors
samspel med varandra.

Social identitet

Vid forsta motet, till och med vid den anblicken av varandra, tilldelar vi
minniskor mer eller mindre omedvetet varandra en social identitet som
rymmer en forvintan om att personen vi moter ir pd ett visst sitt och
har en viss social tillhérighet (Goffman 1963, 1963/1990, 1971). Nir
vi tillskriver andra en viss social identitet utgdr vi fran olika kidnnetecken
och attribut som foérknippas med ett kdn, en viss etnicitet eller alder
eller med andra sociala kategorier och indelningar som finns i samhillet
(Goftman 1963). Utifrin exempelvis den andres hallning, klidsel, frisyr
och liknande antar vi att den vi har framfor oss ir en ildre kvinna, en
yngre man, en rik, fattig eller vilutbildad person som ir eller agerar pa
ett visst sitt. Att vi 6verhuvudtaget gor dessa normativa antaganden om
den andre blir vi forst medvetna om nir han eller hon inte gor som vi
tinkt oss eller pa andra sitt bryter mot den sociala identitet som vi till-
skrivit honom eller henne (ibid.). I avhandlingen anvinds begreppet for
att forstd och beskriva den matchning mellan brukare och personliga
assistenter som foregir de personliga assistenternas anstillning. I likhet
med andra minniskor antar de att min, kvinnor, unga eller medelilders
dr pa ett visst sitt och de soker sig till nigon som de tinker sig liknar
dem sjilva i ett eller flera avseenden.

Stigma
Begreppet stigma anvinder Goffman (1963/1990) for att benimna

kinnetecken eller attribut som gor att nagon blir betraktad som mindre
vird i en viss social situation. I motet med andra tillskrivs den som har
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ett stigma alla de negativa egenskaper som stigmat associeras med (ibid).
Personen reduceras pa si sitt till att endast inneha dessa negativa egen-
skaper. Andra kidnnetecken som skulle kunna tillskriva personen en
annan social identitet som exempelvis ung och attraktiv kvinna hamnar
i skymundan. En skadad eller deformerad kropp, ett rorelsehinder eller
dovhet, en viss etnicitet eller religion men dven nagot som beflickar
personens karakeir sisom arbetsloshet, psykiske sjukdom eller ett krimi-
nellt forflutet kan fungera som ett stigma (ibid.). For att undvika att bli
betraktade som avvikande och bli berévad sin identitet forsoker ménni-
skor anstringa sig for att undanrdja eller dolja stigmat eller ta kontroll
over vem som har vetskap om deras skada eller forflutna (Goffman
1963/1990). Hur stigman och dven hjilpmedel som synliggor stigma
hanteras och bemistras 4r vil belyst inom handikappforskningen.35 Vid
rorelsehinder av olika slag kan kroppen bli till ett projekt som ska aterfa
delar av sin funktion och sitt utseende genom trining och operationer
(Seymour 1998). Klddsel och upptridande i olika situationer anpassas
medvetet for att inte vicka for mycket uppmirksamhet (ibid). Utseen-
det pa rullstolar och proteser blir ocksa betydelsefullt for att framstilla
sig sjalv pa ett fordelaktige site (Krantz 2009). I denna avhandling
anvinds begreppet stigma for att férstd hur det kommer sig att brukarna
rekryterar personliga assistenter i liknande alder och av samma kon som
de sjdlva har.

Intrycksstyrning och framtradande

Eftersom det sitt varpd vi uppfattar varandra har betydelse bade for
vilken social identitet vi tillskriver varandra och for vilken definition av
situationen som skapas menar Goffman (1959/1974) att det ligger i
vart intresse att forsoka styra over vilket intryck andra fir av oss. Att
undanrdja eller délja stigma kan forstas som ett exempel pé forsok ate
styra over vilket intryck man gor pd andra.

3 Se exempelvis Krantz (2009) for en dversikt avseende denna forskning.
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I Jaget och maskerna (1959/1974), men dven i flera andra av sina verk,
anvinder sig Goffman av metaforer och begrepp frin teatern for att
synliggora och forstd nyanser och skiftningar i vir direkta interaktion i
olika sociala situationer. Likt skidespelare pa en teaterscen dgnar vi oss
&t intrycksstyrning. Vi intar olika roller, poser och anvinder oss av klidder
och tonfall for att styra éver det intryck andra fir av oss. Att pd detta
sitt forsoka skapa och styra intryck kallar Goffman for att framirida
(ibid.). Det ”jag” som en minniska upplever eller tillskrivs 4r skapat
utifrin hans eller hennes framtridanden inf6r andra och utifrin andras
sitt att bemota dessa framtridanden. Det finns siledes inget inne-
boende sant eller dkta jag som vintar pd att komma till uttryck (Berg
2000, Branaman 1997). Goffman sjilv uttrycker detta som att jaget "ar
en produkt av en scen som spelas upp och ir inte en orsak till den”

(Goffman 1959/1974:218).

Nir i eller flera framtrider tillsammans kallas detta for reamfram-
tridande (Goffman 1959/1974). Ett team kan exempelvis bestd av ett
gift par eller kollegor som bedriver ett intimt samarbete for att tillsam-
mans skapa ett visst intryck och definition av situationen i fraga.
Medlemmarna i ett sidant team ir 6msesidigt beroende av varandra.
Om nagon av dem inte lingre samarbetar si omkullkastas det intryck
de efterstrivar att skapa och uppritchalla.

Fér att lyckas styra dver hur situationen definieras och vilket intryck
som skapas dr den eller de som framtrider beroende av hur framtri-
dandet tas emot av publiken (Goffman 1959/1974). Publiken kan vara
utomstiende eller s& kan den person som framtrider vara sin egen
publik. Den som framtrider maste lyckas Gvertyga sig sjilv eller andra
om att det intryck han eller hon vill férmedla 4r dkta. Den publik som
bevittnar framtridandet 4r pa detta sitt del i dramat. Hur passiv eller
neutral publiken 4n forefaller vara si inrymmer deras respons pa den
andres framtridande ocksa en definition av situationen. For att det inte
ska uppstd en 8ppen konflikt méste publikens sitt att definiera situa-
tionen stimma dverens med den situationsdefinition som frammanas av
den person som framtrider.
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Med utgingspunke i ett specifikt framtridande finns det enligt
Goftman (1959/1974) en friamre region och en bakre region. Den frimre
regionen liknas vid scenen for en skddespelare och det dr hir frameri-
dandet dger rum. Den bakre regionen kan i sin tur liknas vid en skide-
spelarloge. Hir forbereds framtridandet som ska uppforas pa scenen
och de som inte ir dillrickligt duktiga gallras bort. Publiken har inte
tillerade till den bakre regionen eftersom deras intryck av aktdrerna i s&
fall skulle kunna forstoras. I denna region kan man visa de kinslor och
aktiviteter med mera som man har undanhallit under framtridandet i
den frimre regionen. Aktdrerna kan slappna av, ligga av fasaden och ta
paus frin sina rollgestalter. Dirfor kan de upptrida informellt, kld sig
okonventionellt, svira, muttra och si vidare. Under framtridandet infér
publiken i den frimre regionen anvinder de inte dessa uttryckssitt. Det
ar vikeigt att pdpeka att uppdelningen i olika regioner skiftar. Den ir
inte statisk eller platsbunden. Inga fysiska avgrinsningar sisom dérrar
eller viggar dr nddvindiga for atc skapa dcskillnaden. En och samma
plats kan i stillet fungera som olika regioner da indelningen styrs av
minniskors beteende.

Det dramaturgiska perspektivet har kritiserats for att manniskor fram-
stills som manipulativa och oirliga varelser utan egendig kirna
(Asplund 1987, Brissett & Edgley 2009). Det gors ingen skillnad
mellan dkta och oikta uttryck, mellan att ge en forestillning och
forstilla sig. At visa drlig forilskelse och att spela forilskad betraktas pa
samma sitt, som ett framtridande (Asplund 1980). Andra uttolkare
anser inte att Goffman framstiller minniskor som manipulativa och
odrliga (Branaman 1997). De hivdar att den intrycksstyrning som
minniskorna i Goffmans dramer 4gnar sig &t syftar dill att skapa och
uppritthilla samhillets normer och moral (ibid.). Minniskors moral
anses inte finnas utanfor eller inuti dem utan skapas i och genom deras
framtridanden infér varandra. Syftet med den intrycksstyrning som
minniskor dgnar sig 4t dr siledes att bekrifta och uppritthalla andra
minniskors virdighet och visa dem respekt, snarare @n att manipulera
dem (Branaman 1997). I Jaget och maskerna formulerar sig Goffman pa
ett sitt som, enligt min uppfattning, bide ger stod for bade den forst-
nimnda och sistnimnda tolkningen. Att framtrida beskrivs som en
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moralisk aktivitet pa sd vis att manniskor dé stiller krav pd andra och
dven avger 16ften om att de 4r de personer som de utger sig for att vara.
Den virld som minniskor lever i ir moralisk. Eftersom kraven pa att
p

folja samhillets normer ir starka tenderar minniskor att vara si ange-
dgna om att framsti som om de foljer dessa normer att var och en av
lig tt framst de foljer d tt h

dem tvingas bli "en forfaren skidespelare” (s. 217).

I analysen av intervjuerna anvinds begreppet framtridande for att
analysera intervjupersonernas beskrivningar och berittelser. Nir obser-
vationerna har analyserats har i sin tur begreppet teamframtridande
anvints. Brukare och personliga assistenter, stundtals dven jag sjilv, har
betraktats som ett team som bedriver ett intimt samarbete for att till-
sammans skapa ett visst intryck. Anvindningen av dessa tvd begrepp
underforstar att bade intervju- och observationstillfillena betraktats som
en frimre region dir deltagarna framtrider som brukare respektive
personlig assistent och strivar efter att skapa ett visst intryck av varda-
gen med personlig assistans. Brukare och personliga assistenter 4r med-
vetna om min nirvaro och att de dr iakctagna under observationstill-
fillena och kan tinkas anpassa sitt agerande ddrefter. Det intervjuperso-
nerna beskriver och berittar under intervjuerna har vidare inte betrak-
tats som en direkt dtergivning av vardagen med personlig assistans.
Snarare har det intervjupersonerna beskriver och berittar betraktats som
ett slags redogorelser for hur de resonerar kring vardagen med personlig
assistans och kring hur man bor agera som brukare respektive personlig
assistent. Detta innebir att intervjumaterialet analyserats som ett slags
“moral tales” (Silverman 2006), det vill siga beskrivningar av de mora-
liskt accepterade sitt som finns for att forstd och forklara det som sker i
vardagen med personlig assistans.

Forklarande redovisning

En del av deltagarnas forklaringar till hur de agerar utgér exempel pa
det Scott & Lyman (1968) kallar for “accounts”. P4 svenska kan
begreppet oversittas till forklarande redovisning eller redovisande forkla-
ring (Adelswird 1997, Thelander 2006). Denna typ av forklaringar
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skiljer sig frin andra di de syftar till att ursikea eller rdctfirdiga ett
agerande som upplevs vara olimpligt, stotande eller bryta mot olika
underférstddda normer och forvintningar (Scott & Lyman 1968).
Ursiktande forklaringar innebir att erkdnna handlingen men pa olika
sitt forneka ansvaret for den (Scott & Lyman 1968). Rittfirdigande
forklaringar i sin tur innebir att erkdnna sitt ansvar for det intriffade
men betona att handlingen har medfért nagot positivt eller dtminstone
inte fatt nagra negativa konsekvenser (ibid.).36 I likhet med Goffman
menar Scott & Lyman att minniskor vill skapa och bibehilla ett visst
intryck av sig sjilva (ibid.). Om utomstiende accepterar den forklaring
en person ger gillande sitt sitt att agera uppfattas handlingen inte
lingre som ett ifrdgasittande av den aktuella normen och intrycket av
att vara palitlig och karakeirsfast dterupprittas (Scott & Lyman 1968).

P4 samma sitt som en outtalad norm férst synliggérs nir nigon bryter
mot den, synliggdr en analys av nir och hur minniskor anvinder sig av
accounts vilka outtalade normer som finns i det aktuella samman-
hanget. I tidigare studier anvinds begreppet for att forstd allc frin
socialsekreterares argumentation for olika beslut, bistindsarbetares syn
pa korruption till vardbitridens forklaringar av sitt agerande inom
dldreomsorgen (Knutagird 2009, Persson & Waisterfors 2009,
Thelander 2006). I denna avhandling anvinds begreppet framférallt for
att forstd hur brukare och personliga assistenter forklarar att de person-
liga assistenterna ska forhélla sig passiva och overksamma under sin
arbetstid.

Sociala roller

Det Goffman (1959/1974) avser med en rol/ ir olika former av hand-
lingsmonster som dr bestimda pa forvidg och som kan spelas upp vid
olika tillfillen. En social roll i sin tur inbegriper en eller flera roller som
en person spelar upp infér en publik. Goffman intresserar sig sirskilt for

3¢ De tva typerna av forklaringar delas in i undergrupper avseende vilka orsaker
som personen hinvisar till (Scott & Lyman 1968).
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hur det gir till nir minniskor realiserar sina sociala roller och spelar
eller agerar ut sina sociala roller. For att beskriva detta fenomen anvin-
der ha begreppen “dramatization” och “dramatic realization” vilket
oversitts med att dramatisera” respektive “dramatiske forverkliga”
(Goffman 1959/1974, 1959/1982). Oversﬁttningen villar en del
problem d& dramatisera pd svenska ibland anvinds synonymt med att
overdriva eller uppforstora en hindelse eller en kinsla av nigot slag. Det
Goffman (1959/1974) avser med begreppet ir inte sidana overdrivna
uttryck utan minniskors vardagliga sitt att kommunicera och tydlig-
gora vem de ir och vilken roll de har i den aktuella situationen.
Dramatiseringen framhiver och belyser sidant som annars skulle ha
varit dolt och bidrar saledes ocksa till att gora en handling meningsfull.

Fasad

Med etablerade sociala roller, sasom en yrkesroll, foljer ofta en speciell
fasad av nagot slag som aktoren kan ta hjilp av for att dramatisera den
aktuella rollen (Goffman 1959/1974). Fasaden bestir av olika delar och
rymmer olika symboler och sd kallad expressiv utrustning som minni-
skor medvetet eller omedvetet anvinder sig av nir de framtrider. Vidare
bidrar fasaden till att definiera situationen for den publik som iakttar
det aktuella framtridandet. En del av fasaden ir platsbunden och utgors
av situationens inramning, sisom mdoblering, ytplanering och ljussdtt-
ning. Den andra delen av fasaden utgors av den personliga fasaden som
klider, hillning, &lder, kén eller etnicitet som individen bar med sig. De
aspekter av den personliga fasaden som kommunicerar individens
sociala status och engagemang i den specifika situationen benimner
Goffman som upptridande medan manér betecknar de aspekter av den
personliga fasaden som kommunicerar den roll individen spelar i den
sociala situationen i fraga.

Regissor och ickeperson

Av de sociala roller som Goffman beskriver ir regissiren och icke- perso-
nen sirskilt relevanta for denna studie. Brukaren kan pé flera sitt liknas
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vid en regissor och den personliga assistenten vid en icke-person. Den
forstnimnda rollen, regissoren, syftar pa den som styr och kontrollerar
ett teamframtridande av nigot slag (1959/1974). Regissoren styr upp
rollférdelningen inom teamet, bedémer framtridandet och korrigerar
eller uppmuntrar de andra teammedlemmarnas agerande. Den sist-
nimnda rollen, icke-personens, skiljer sig pa flera sitt frin regissdrens
och ir pé flera sitt dess motsats (Goffman 1959/1974). Icke-personens
roll karakeiriseras av att bade publiken och de som framtrider behand-
lar honom eller henne som nigon som inte dr nirvarande. Rollen ir
motstridig da den som innehar rollen i den pigdende interaktionen vare
sig betraktas som en del av det team som framtrider, den publik som
iakttar framtridandet eller som en utomstdende. Goffman tar upp
tjdnaren som ett exempel pa nigon som framtrider och behandlas som
en icke-person. Nir exempelvis tjanaren befinner sig i den frimre
regionen utgor han eller hon en del av virden eller virdinnans team,
men behandlas som négon som inte finns didr. Vidare har och ges
tjanare och andra icke-personer ofta fritt tilltride till de bakre regioner
dir framtridandena forbereds eftersom det inte anses nodvindigt att
uppritthilla nagot sirskilt intryck infoér dem (ibid.). Bearman (2005)
studie visar att sd kallade "doormen” som handlar om ett slags portvak-
ter som ger allehanda service till boenden i exklusiva ligenhetskomplex i
flera sociala situationer tilldelas rollen som icke-personer. Aven mycket
unga, sjuka eller gamla kan enligt Goffman (1959/1974) tilldelas rollen
som icke-person. Monrouxe et al. (2009) ger exempel pa hur patienter
ibland behandlas som icke-personer i motet med likare och
likarstudenter. I offentliga miljder kan vidare minniskor som pa olika
sdtt avviker socialt sdsom rullstolsburna bli behandlade som icke-perso-

ner, vilket Cahill och Eggleston (1994) belyser.

Situationella ramar

Hur situationsdefinitioner skapas, uppritthélls och férindras dr amnet
for Frame Analysis (1974/1986). Inledningvis i boken skriver Goffman
att det dr sambhillet och inte individen som skapar definitionen av
situationen (ibid.). Denna utgingspunkt motsiger den beskrivning av
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minniskan som en aktiv aktdr som skapar och uppritthéller situations-
definitioner som ges i Jaget och maskerna (Burns 1992, Goffman
1959/1974). Till skillnad frin vad man skulle kunna tro handlar
emellertid inte Frame analysis om samhillsstrukturer utan om de sociala
strukturer som skapas och uppritthills i mianniskors direkta interaktion
med varandra. Begreppet “frame” betecknar den ram som en hindelse
eller situation fir genom att minniskor tilldelar det en viss mening och
dven anpassar sitt sitt att agera si att de ligger i linje med deras sitt att
forstd det som sker i situationen (ibid.). Att varsebli eller att erfara
nagonting framstills som en aktiv, om 4n inte medveten, process da vi
minniskor organiserar det som vi ser och hor utifrin tolkningsramar

(Goffman 1974/1986).

Ram eller inramning, det vill siga "frame”, betecknar samma fenomen
som begreppet situationsdefinition (Burns 1992). Fér tydlighetens skull
anvinds foretridesvis begreppet situationsdefinition i avhandlingen.
Ram ir emellertid pé flera sitt mer klargérande eftersom denna benim-
ning synliggor att varje situationsdefinition har en grins och utgor en
begrisning (Burns 1992). Den ram som en situation ges styr och
begrinsar minniskors uppmirksamhet och forstdelse (Goffman
1974/1986). Ramen rymmer normativa férvintningar pa vad minni-
skor ska dgna sin huvudsakliga uppmirksamhet at, det vill siga vad som
bor utgdra huvudfokus. P4 sa sitt reglerar ramen minniskors uppmirk-
samhet och engagemang och de nirvarande kommer att fokusera pd de
handlingar och hindelser som bekriftar inramningen och bortse ifran
eller ignorera det som inte bekriftar den (ibid.).

Att rora vid en annan minniskas kropp kan anvindas som exempel for
att beskriva vilken betydelse ramen har for hur minniskor forstar det
som sker. I boken Relations in Public. Microstudies of the Public Order
(1971) benimner Goffman det fodral av hud och klider som omger
kroppen for det innersta av jagets territorium. Minniskor bevakar grin-
serna for detta och Gvriga av jagets territorium och slipper inte in vem
som helst. Att rora vid eller for den delen titta pa en annan minniskas
nakna kropp innebir att gora ansprik pa att f& komma mycket nira
(ibid). Kontakt med en annan minniskas kroppsvitskor eller kroppsav-
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fall utgdr ocksa ett ansprik. Varje relation mellan minniskor innebir
emellertid att de tilliter sidana ansprik, slipper in varandra och delar
med sig av sina respektive territorium. Ju mer familjira och nira
relationer minniskor har, ju stérre ansprik tillater de i regel att den
andre gor.37 Att beroring och kroppskontakt dven accepteras inom sjuk-
varden eller omsorgen kan forstds utifrin den ram som omger en likar-
undersokning. Denna inramning formar vilken mening de nirvarande
tilldelar férekomsten av exempelvis beroring och direkt hudkontake.
Ramen utgérs av sjilva sjukhuskontexten men uppricthélls och skapas
ocksa av de nirvarande minniskornas agerande. Goffman (1959/1974)
anvinder sig av gynekologiska undersékningar som ett exempel pa hur
undersokningssituationen inramas for att undvika sexuella undertoner
och tolkningar av det som sker.

Skiftade ramar

En situationell ram ir inte statisk utan formas och uppritthills genom
minniskors sitt att agera (Goffman 1974/1986). Det finns ocksé flera
konkurrerande sitt varpd en situation kan komma att ramas in.
Goffman dterkommer hir till det som han dven beskriver i Jager och
maskerna, nimligen hur kinslig definitionen av situationen ir och hur
den kan komma att férindras om minniskor bérjar framtrida pd ett
annorlunda sitt eller forindrar sin personliga fasad som exempelvis sin
kladsel, sitt tonfall eller kroppssprik. Vi minniskor tar medvetet hjilp
av exempelvis klidsel och tonfall for att framtrida pa ett visst sitc och
styra over hur det som gors eller sigs forstds eller upplevs (Goffman
1959/1974). Twigg (2000) finner att vardbitriden tilldelar anvind-
ningen av plasthandskar betydelse for skapa en formell och asexuell
inramning och férstaelse av den beroring och nirkontakt som dger rum
nir de hjilper virdtagarna med intimhygien och duschning. I avhand-
lingen anvinds Twiggs studie samt begreppet jagets innersta territorium

%7 Vilken typ av ansprik som tillats varierar mellan olika informella relationer
och beroende pi vilken form av ansprak som gors samt vilken del av kroppen
som berdrs. Det finns stora skillnader mellan forildrar-barn relationer respek-
tive sexuella relationer (Goffman 1971).
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for att forstd vilken betydelse det har att de personliga assistenterna inte
anvinder plasthandskar eller andra former av skyddsklider. Vidare
anvinds dven Douglas (1966/2004) socialantropologiska studie om
forestillningar om renhet, smuts och fara i olika kulturer for att tydlig-
gora hur dessa forestillningar, samt si kallad ”god hygien” kan forstas
som ett sitt att uppritthélla social ordning.

Om det sker ett skifte eller forindring av den situationella ramen
kommer minniskor att uppfatta det som gérs eller sker pa ett annat sitt
(Goffman 1974/1986).38 Detta framkommer ocksa i flertalet studier av
samspelet mellan servicepersonal och deras kunder respektive sjukvards-
personal och deras patienter (Beck & Ragan 1992, Coupland et al.
1994, Ragan 1990, Van-Leuven 2002). I avhandlingen anvinds dessa
studier och Goffmans ram-begrepp for att forstd och beskriva vilken
betydelse det har att brukare och personliga assistenter smdpratar
parallellt eller samtidigt som den personliga assistansen utfors.

Involvering

Foérutom minniskors sitt att agera si har dven deras engagemang eller
involvering i det som sker i situationen betydelse for att uppritthilla
ramen, det vill siga definitionen av situationen (Goffman 1974/1986).
Involvering och engagemang betecknar minniskans forméga att ge, eller
avstd frn att ge, full uppmirksamhet &t en pagiende aktivitet av nigot
slag sisom en uppgift, ett samtal eller nigon form av samarbete
(Goffman 1963). Den som ir engagerad dr upptagen eller forsjunken i
det han eller hon dgnar sin uppmirksamhet at (ibid.).

¥ Goffman (1974/1986) anvinder sig av ett sirskilt begrepp nimligen
keying” for att benimna den process nir ett och samma sitt att agera eller en
och samma hindelse kommer att tilldelas en annan mening och forstds pa ett
annorlunda sitt. Keying ir svért att dversitta till svenska, men betyder ungefir
att 7sla an en ton” eller “ange en stimning”. Ett exempel pé en sidan forind-
ring i stimning och meningstilldelning ar nir ett brak eller slagsmal mellan tvé
minniskor gir fran att vara pa lek till ate bli pa allvar.
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Over- och underordnade engagemang

Den inramning en situation har anses staka ut en riktning eller fokus
for de nirvarandes uppmirksamhet (Goffman 1974/1986). Varje ram
rymmer en normativ férvintan om vad individen ska vara engagerad i
och uppmirksam pa, det vill siga vad som ska utgora det Goffman
kallar for dverordnat engagemang (1963). Ovriga aktiviteter som pagar i
situationen forvintas utgora sa kallade underordnade engagemang (ibid.).
Vad som forvintas vara over- respektive underordnad aktivitet eller
engagemang skiftar dock mellan olika situationer. P4 en arbetsplats
finns exempelvis en férvintan om att personalen ska vara engagerad i
sina arbetsuppgifter och endast ringa privata telefonsamtal, dricka kaffe
eller 4gna sig at andra underordnade aktiviteter i den man arbetet
tilliter. Under lunchpauser eller kafferaster sker ett skifte pa sd vis att
personalen forvintas dgna sig &t saidant som utgor underordnade akti-
viteter under arbetstid sisom att dricka kaffe eller sméprata med

kollegor (ibid.).

I varje social grupp finns informella regler kring vilken form av under-
ordnade engagemang som ir tillitna (Goffman 1963). De engagemang
som forvintas vara underordnade i en viss situation bér de nirvarande
endast dgna sig 4t i den man och under den tid som det inte krivs att de
ir uppmirksamma pi den &verordnande aktiviteten i den aktuella
situationen. Underordnade engagemang forvintas ocksd genomforas pa
ett dimpat och anpassat sitt och avbrytas nir helst den aktivitet som
forvintas vara dverordnad kriver det (ibid.). Detta fenomen ir tydligt i
olika former av arbetssituationer. For exempelvis sikerhetsvakter eller sa
kallade "doormen”, vars arbete bestir av att finnas tillhands och ha
beredskap om ndgot sker, finns det tydliga regler kring vad de far dgna
sig &t (Bearman 2005, Charlton & Hertz 1989). De sysslor som tilldts
ir endast sddant som inte anses stjila for mycket uppmirksamhet eller
forhindra att de snabbt kan agera om nagonting hinder. I avhandlingen
anvinds begreppen 6ver- respektive underordnade engagemang for ate
forstd det som sker i de situationer nir de personliga assistenterna
saknar faktiska arbetsuppgifter och brukarna klarar sig utan de person-
liga assistenternas hjilp. I dessa situationer befinner sig bide brukare
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och personliga assistenter i ett slags beredskap pa si sitt att de nir som
helst kan behova ta initiativ till att hjilpa till eller be om hjlp.

Skydd mot involvering

Ytterligare ett begrepp som anvinds i avhandlingen 4r “involvement
shields”, det vill siga skydd eller skéldar mot involvering (Goffman
1963) Dessa skoldar kan vara fasta sasom viggar eller stolar eller utgoras
av birbara saker sisom en tidning eller bok. Aven en mobiltelefon kan
liknas vid en involveringsskdld (Persson 2001). Delar av kroppen som
armar eller hinder kan dillfilligt anvindas for att skydda fran intryck
och insyn (Goffman 1963). Skydden frin att bli involverad eller enga-
gerad gor det mojligt ate dra sig undan frin de situationella krav som
finns pa att vara engagerad i en viss aktivitet eller interaktion (ibid.).
Genom att anvinda sig av olika former av fasta eller portabla skoldar
kan minniskor samtidigt som de drar sig tillbaks frin dessa krav upp-
ritthalla ett intryck av att de 4r pé det sitt de forvintas vara. Genom att
boja pé eller vinda bort huvudet eller délja ansiktet bakom en tidning
kan ndgon som ir trétt och gispar exempelvis forhindra ate andra ser
detta och pa sa vis uppritthalla ett intryck av att vara engagerad. Strid
(2007) oversitter i en studie om dldreomsorgen begreppet “involvement
shields” till "avskdrmare” eftersom olika typer av skéldar gor det mojlige
for personalen att avskdrma sivil intryck som insyn utifrin. P4 det
dldreboende som Strid studerat finns inga personalrum eller andra givna
bakre regioner utan personalen tar hjilp av olika former av avskirmare
for att skapa tillfilliga bakre regioner dir de kan vila frén sin yrkesroll.

Sido- och huvudengagemang

Goffmans (1963) utgingspunkt r att minniskor har en formaga att
fordela sin uppmirksamhet mellan olika aktiviteter. Den aktivitet som
kriver mest uppmirksamhet benimns for huvudsakligt engagemang.
Aktiviteter som kan utforas parallellt eller simultant, utan att dra upp-
mirksamhet frin det huvudsakliga engagemanget, kallas i sin tur
sidoengagemang (ibid.). Det kan forhélla sig pd si sict att den aktivitet
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som forvintas vara dverordnad i situationen ocksd dgnas mest uppmirk-
samhet och pa sd vis ocksd utgor det som Goffman benimner som
huvudsaklig aktivitet. Det maste emellertid inte alltid vara pa detta sitt.
I en situation dir minniskor lonearbetar finns det exempelvis en for-
vintan om att deras arbete ska utgora ett éverordnad engagemang och
att de endast ska sméprata med sina kollegor i den mén arbetet tillater.
En del arbetsuppgifter, sisom att flytta saker eller sortera papper, kriver
emellertid inte personalens fulla uppmirksamhet for att kunna utforas.
I sédana situationer kan arbetsuppgiften, som forvintas utgora en dver-
ordnad aktivitet, utgdra ett sidoengagemang som pégar samtidigt som
ett samtal som kriver merparten av personalens uppmirksamhet.
Begreppen huvud- respektive sidoengagemang anvinds for att synlig-
gora hur brukare och personliga assistenter forhaller sig till det som
pagar parallellt eller samtidigt som den personliga assistenten assisterar
brukaren och vilken betydelse detta har for brukarens vardagsliv och
framtridande.

Férutom att huvudengagemanget dgnas mest uppmirksamhet synliggor
ocksd denna aktivitet syftet med minniskornas nirvaro i den aktuella
situationen (Goffman 1963). I situationer dir det inte finns nigot
annat att gora dn att vinta finns krav pa att ha ett minimalt engagemang
for att inte riskera att framstd som fullstindigt oupptagen (ibid.). Detta
har Ehn och Lofgren (2007) fordjupat sig i sin essi om vintan och
stilje. I vintrum finns exempelvis ofta tidningar eller liknande som
minniskor kan lisa och bli involverade i. For att synliggéra att nirvaron
i situationen har ett syfte och mal avbryts dock exempelvis lisningen
eller smapratet s fort det man vintar pa dger rum, det vill siga si fort
exempelvis tiget kommer (Ehn & Lofgren 2007, Goffman 1963). 1
avhandlingen anvinds begreppen sido- respektive huvudengagemang
for act forstd det som sker i de situationer nir de personliga assistenterna
saknar faktiska arbetsuppgifter och brukarna klarar sig utan de person-
liga assistenternas hjilp.

82



5. Forskningsansats, material och
genomférande

For att forstd hur personlig assistans realiseras i praktiken har jag
genomfort en etnografiske inriktad studie, vilket betyder att jag har foljc
med och gjort observationer pé de platser och i de vardagliga situationer
didr brukare och personliga assistenter méts och dven intervjuat dem om
deras upplevelser och erfarenheter av personlig assistans (jmf
Hammersley & Atkinson 2007). For att kunna nd en fdrdjupad
forstdelse har undersdkningen begrinsats till ett mindre antal deltagare.
Ambitionen har varit att intervjua samma deltagare som jag har obser-
verat. Totalt deltar nio brukare och 20 av deras personliga assistenter.

Intervjuerna och observationerna kompletterar varandra. Var och en av
metoderna har bidragit med den kunskap som jag efterfragat for ate
kunna besvara studiens syfte. Observationerna har bidragit med detalje-
rade beskrivningar av olika miljder och av hur brukare och personliga
assistenter interagerar och forhéller sig till varandra i olika situationer
och sammanhang (jmf Hammersley & Atkinson 2007, Patton 2002).
Utan observationerna hade det troligen inte varit mojligt att belysa hur
den personliga assistansen socialt tar form i och genom brukares och
personliga assistenters samvaro, samtal och utférande av dagliga rutiner.
Liksom Patton skriver 4r minniskor inte alltid medvetna om invanda
sitt att agera eller upplever det som alltfor sjilvklart for att berdtta om i
intervjuer. De informella samtalen under observationerna och de inpla-
nerade intervjuerna har i sin tur bidragit med empiri om hur brukare
och personliga assistenter forstir och forklarar det som sker i den
direkta interaktionen och vilken betydelse de tilldelar olika sitt att agera
(jmf Hammersley & Atkinson 2007, Patton 2002).
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Forskningsansats

Férutom att jag hade en viss forforstdelse och kunskap om filtet nir jag
pabérjade arbetet med denna studie hade jag dven med mig Goffmans
dramaturgiska perspektiv och den vikt detta ligger vid minniskors
direkta interaktion. Jag hade tidigare anvint mig av Goffman i en upp-
sats om vilken yrkesroll som formas pi handledning for personliga
assistenter.3? Nir jag formulerade avhandlingsstudiens syfte och
metodologi var jag inspirerad av den betydelse som Goffman tilldelar
det som sker nir minniskor befinner sig i varandras omedelbara fysiska
nirvaro. Som Emerson et al (1995) uppmirksammar var Goffman en
stark foresprakare for filtarbete. Ett sidant studieuppligg tar sin
utgangspunket i att vart sociala liv skapas genom att vi kontinuerligt
tilldelar vdra egna och andra minniskors handlingar mening och att det
ir ndodvindige att komma nira och delta i andra ménniskors vardag for
att kunna belysa hur de forstdr det som sker (ibid.). Denna forforstielse
och ontologi innebir att jag inte kan sigas ha haft en renodlat induktiv
ansats. Nir jag paborjade filtarbetet lit jag emellertid den
dramaturgiska tolkningsramen vila. Jag strivade efter att vara dppen
infor den verklighet jag métte samt fér hur brukare och personliga
assistenter forstod och forklarade det som skedde dem emellan. Forst
efter filtarbetet var avslutat férdjupade jag mig i Goffmans dramatur-
giska perspektiv och begrepp.

Urval och begrénsningar

Fér att kunna ta del av brukarnas erfarenheter och upplevelser har
urvalet vidare begrinsats till brukare som kan beritta, det vill siga
formlera sig i tal eller med hjilp av kommunikationshjilpmedel. For att
behalla fokus pa samspelet och relationen mellan brukare och personliga
assistenter har studien avgrinsats till brukare som sjilva arbetsleder sina
personliga assistenter i det dagliga arbetet, vilket foretridesvis dr brukare
med fysiska funktionsnedsittningar.  Utrvalskriterierna  avseende

3 Egard (2003).
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brukarna innebir att studien inte belyser hur det gir dill att realisera
insatsen under andra forutsittningar som nir brukarna ir minderariga,
har utvecklingsstorning eller annan intellektuell funktionsnedsittning
eller arbetsleder sina personliga assistenter tillsammans med god man,
forilder eller annan foretridare.

Under arbetet med att planera studien tog jag del av tidigare forskning
inom omradet. Forskningen vickte ett intresse for vilken betydelse
samspelet och relationen med den personliga assistenten har for unga
vuxnas mojligheter dill sjilvbestimmande och jag bestimde mig for att
avgrinsa studien tll brukare mellan 20-35 4r och deras personliga
assistenter.40

Under filtarbetet kom inriktningen pa arbetet delvis att dndras, vilket r
vanligt  forekommande inom  etnografiskt  inriktade  studier
(Hammersley & Atkinson 2007). Brukarnas och personliga assistenters
relationer och sitt att forhélla sig till varandra i olika situationer visade
sig vara in mer méngbottnat och komplext dn jag forestille mig, vilket
vickte ett intresse for att forsoka forstd samspelet i sig.4! Denna forind-
rade inriktning innebir att avgrinsningen avseende brukarnas édlder inte
lingre ir sjilvklar. Stérre dldersspridning bland brukarna hade troligen
kunnat belysa andra former av samspel och relationer som denna studie
inte skildrar. A andra sidan hade en storre aldersspridning bland
brukarna kunnat rikta uppmirksamheten mot just dessa skillnader och

0 Detta ir en frigestillning som den tidigare forskningen som jag tog del av
inte fordjupade sig i. Tidigare studier som berdr personlig assistans har varit
inriktade sig pa grundskole- repektive gymnasieelever (Hemmingsson et al.
2003, Lang 2004, Skir & Tamm 2001) eller pé personlig assistans for brukare
i olika aldrar (Giertz 2008, Hugemark 1998, Jacobson 1996). Studier om
méjligheten till sjilvbestimmande for unga vuxna med funktionsnedsittning
ir inriktade pa yngre personer och berdr i sin tur inte samspelet mellan brukare
och personliga assistenter (se exempelvis Barron 1997; Grue 1998; Olin 2003).
#! Jimfor Davies beskrivning av hur en studie om tidsbegrinsad anstillning och
flexibilitet ur ett konsteoretiskt perspektiv i barnomsorgen kom att handla om
omsorgsrationalitet och om det sociala samspelet mellan personal, barn och

forildrar (Davies 1996b, 1999).
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dirmed forflyttat fokus fran atc forstd och belysa den direkea inter-
aktionen. Som jag dterkommer till senare i detta kapitel utgdr delta-
garna i studien lingt ifrin en homogen grupp. Eftersom jag har efter-
stravat ett heterogent urval av deltagare och platser och sammanhang
dir filtarbetet utforts belyser materialet flera olika erfarenheter och
upplevelser av personlig assistans och hur det gar till att realisera per-
sonlig assistans i olika situationer och sammanhang,.

Kontakt och tilltrade

I likhet med andra etnografiskt inriktade studier har de platser och
sammanhang dir filtarbetet har kunnat utféras styrts av vad jag har
kunnat fa tillerdde dill (Hammersley & Atkinson 2007). For att kunna
genomfdra studien har jag behovt fa kontakt med och fi godkinnande
fran flera olika garekeepers, det vill siga personer som har formell eller
informell kontroll éver vem som far tilleride dill filtet. Eftersom den
personliga assistansen ir organiserad kring enskilda brukare och inte en
institution eller plats har var och en av brukarna utgjort ett slags pri-
mira gatekeepers som har tillfrigats och gett sitt godkdnnande i forsta
hand. Férst efter att brukarna har tackat ja till att delta i studien har de
personliga assistenterna tillfrdgats, ett forfaringssitc som ocksi kan anses
motiverat utifrin att studien handlar om brukarnas liv och vardag,
medan den for de personliga assistenterna del dr begrinsad till deras
arbete.

Fér att fa kontake med brukare och tillfriga dem var jag emellertid i ett
forsta led dven beroende av andra gatekeepers, nimligen olika organi-
sationer som brukare av personlig assistans skulle kunna tinkas vara
knutna till eller engagerade i. D jag inte ville att Férsikringskassan och
kommunens assistanshandliggare skulle kunna fi méjlighet att styra
over urvalet av deltagare och dven ville undvika att deltagarna skulle
uppfatta mig som en representant frin nigon av dessa myndigheter
valde jag att kontakta brukare via andra organisationer. Under den
forsta perioden av filtarbetet, som pibérjades hosten 2004, kontaktade
jag fyra olika handikapporganisationer runt om i Skdne. De brukare
som jag rekryterade pa detta sitt var emellertid alla engagerade i handi-
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kappolitiska fragor och hade valt kooperativa assistansanordnare. For att
uppnd ett mer varierat urval dndrade jag rekryteringsstrategi. Under
nista period av filtarbete, som pabérjades viren 2006, kontaktade jag i
stillet 14 assistansanordnare (en privat och 13 kommuner) och en
ligerverksamhet for personer med omfattande funktionsnedsittningar.
Att rekrytera deltagare som hade kommunal anordnare visade sig vara
svart. Av de kommuner som kontaktades var det endast tre som hade
brukare som uppfyllde urvalskriterierna, vilket skulle kunna tinkas bero
pa att det enligt Forsikringskassans statistik (Forsikringskassan 2006) ir
ovanligt med kommunal anordnare bland assistansmottagare som ir
mellan 20 och 30 4r, tillhor personkrets tre och ir bosatta i den region
ddr merparten av deltagarna bor.

Inom varje organisation har jag haft en kontaktperson som fatt muntlig
samt skriftlig information om studiens syfte och genomfoérande och
direfter hjilpt mig att komma i kontakt med brukare mellan 20-35 ar,
med fysiska funktionsnedsittningar och av olika kon samt med olika
boendesituationer. Hur manga brukare som uppfyllt dessa urvalskrite-
rier har jag inte kunnat kontrollera utan jag har fitc lita pa organisa-
tionernas uppgifter. Totalt har 16 brukare kontaktats och av dem
tackade nio ja till att delta i studien (se tabell 5.1).

Tabell 5.1: Rekrytering av brukare

Kontakt Tillvaga- Antal Antal

gangssatt tillfragade deltagande
brukare brukare

Handikapp— Telefon 4 3

organisation

Kommunal Brev 5 1

Assistansanordnare

Privat Telefon 3 2

Assistansanordnare

Lagerverksamhet Personligt 4 3
mote

Totalt 16 9

Som framkommer av tabell 5.1 valde de allra flesta av dem som jag
kontaktade via handikapporganisationer, privata assistansanordnare
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samt ligerverksamheten att delta medan endast en av dem som kon-
taktades via kommunen valde att géra det. Skillnaden tror jag delvis kan
bero pa hur de kontaktades. Som framkommer under “tillvigagings-
sitt” i tabell 5.1 kontaktades de som hade kommunal assistansanord-
nare via brev medan de 6vriga blev uppringda av en person inom
organisationen som de kinde sedan tidigare. Det faktum att rekryte-
ringen via handikapporganisationer foll vil ut kan vidare forstds utifrin
att dessa brukare kan tinkas ha vana, erfarenhet och intresse av att
beritta om sina upplevelser och erfarenheter av att leva med omfattande
funktionsnedsittningar (jmf Jacobson 1996).

De nio brukarna som samtyckte till att delta hade totalt 35 personliga
assistenter anstillda. Antalet personliga assistenter hos var och en varie-
rade mellan en till dcta ordinarie plus ett par tillfilliga vikarier. I de fall
dir brukaren hade flera personliga assistenter bad jag om telefonnum-
mer till bide personliga assistenter som var familjemedlemmar till bru-
karen och personliga assistenter som inte var det. Vidare bad jag om att
komma i kontakt med personliga assistenter av olika kon, dlder och
med varierande tid i yrket samt med bade ordinarie och vikarier. Totalt
kontaktades 22 personliga assistenter per telefon eller personligen och
tillfraigades om att delta. For att gora det mojligt for de personliga assi-
stenterna att avboja, utan att brukaren skulle fi kinnedom om det, har
jag haft ambitionen att tillfriga de personliga assistenterna nir brukaren
inte varit nirvarande. Detta har varit mojligt i alla utom i ett fall nir det
var en tillfillig vikarie som hoppade in och arbetade vid ett observa-
tionstillfille nir den ordinarie personliga assistenten var sjuk. Alla per-
sonliga assistenter som tillfrigades samtyckte till att delta. Emellertid
blev det senare endast 20 av 22 personliga assistenter som deltog. De tva
personliga assistenter som inte kom att inkluderas arbetade hos en
brukare som jag kommit i kontakt med via ligerverksamheten. Da
brukaren och dennes personliga assistenter var bosatt mycket lingt ifran
min hemort var det av praktiska skl svirt att genomféra intervjuer och
observationer av och med de personliga assistenterna.
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Information och informerat samtycke

Alla gatekeepers och personer som tillfrigats om att delta i studien har
erhéllic skriftlig och mundig information om studiens syfte och
genomfdrande. Var och en av deltagarna har informerats om att det ir
frivilligt att delta samt att de nidr som helst kunde avbryta sin medver-
kan. De har dven informerats om att ingen utomstidende kommer att fa
kinnedom om vem som deltagit i studien. Dessutom har de informerats
om att studiens material kommer avidentifieras och forvaras inlast. Efter
att deltagarna hade fitt denna information har de fitt fylla i en blankett
om informerat samtycke (se bilaga med informationsbrev).#2 For att
avdramatisera och undvika associationer till experimentella laboratorie-
studier har aldrig ordet observationer anvints i kontakten med delta-
garna. I stillet har de tillfrigats om att bli intervjuade och om jag skulle
kunna "f6lja med” nir de har personlig assistans respektive arbetar som
personlig assistent. Jag har ocksd berittat att jag efterat skulle komma
att skriva ned vad som hinde under de timmar jag varit med.

Tillvdagagangssatt

Dé brukarna, som tidigare beskrivits, utgdr ett slags primira gate-
keepers inleddes studien med att jag intervjuade dem. Intervjuillfillet
gav honom eller henne méjlighet att triffa mig och fi en uppfattning
om de kunde ge mig fortroende till att fa insyn i deras vardag. Under
intervjuerna med brukarna fick jag ocksi veta hur manga personliga
assistenter de hade, om de hade familjemedlemmar anstillda och i vilka
situationer och sammanhang som de hade personlig assistans. Detta gav
mig mdjlighet att planera hur jag skulle ligga upp det fortsatta filtar-

2 Den muntliga och skriftliga information som deltagarna har fitt om studiens
syfte och genomférande har utformats i enlighet med Etikprévningsnimndens
anvisningar gillande forskningspersoninformation, se www.epn.se. En tillfillig
personlig assistent som vikarierade vid ett tillfille nir jag gjorde observationer
fick av praktiska skil endast muntlig information och gav endast muntligen sitt
informerade samtycke.

89



betet. Jag fick en bild av vilka anstillda som jag skulle tillfriga for atc
uppnd ett heterogent urval av personliga assistenter. Dessutom fick jag
en bild av vilka sammanhang som jag skulle kunna gora observationer
for att fa ett heterogent material dven i detta avseende. Nir brukaren
samtyckee till observationer i flera sammanhang bad jag om att f& vara
olika linge under varierande tider pa dygnet, helg som vardag och i
olika sammanhang och pé olika platser. For att fi méjlighet att f5lja
med olika konstellationer av brukare och personlig assistenter planerade
jag inledningsvis att genomféra cirka 20 timmars observationer av och
med varje brukare och hans eller hennes personliga assistenter.

Min ambition har varit att intervjua de personliga assistenter som
observerats och vice versa. Detta har nistan alltid varit genomforbart da
alla personliga assistenter som har tillfrigats har samtycke till bade
intervjuer och observationer. Vid tvd tillfillen nir vikarier hoppat in
med kort varsel avstod jag frin att gora intervjuer eftersom dessa
personliga assistenter endast arbetade tillfilligt hos brukaren. Ovriga
personliga  assistenter  intervjuades  foére eller efter  forsta
observationstillfillet.

Fortsatta foérhandlingar om tilltrade

Den empiriska studien har haft en flexibel uppliggning. Som beskrivs i
figur 5.2 har filtarbetet pagact under olika lang tid hos respektive par av
brukare och personliga assistenter, vilket beror pé att filtarbetet anpas-
sats efter vad deltagarna samtycke till, sammanhanget och hindelsefor-
loppet samt olika praktiska férutsittningar.
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Figur 5.2 Filtarbetets uppliggning
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Neuman (1997) menar att tilleriddet till ett filt snarare bor liknas vid att
skala en 16k dn vid att 6ppna en dorr, vilket dr en beskrivning som
stimmer dverens med mina erfarenheter. Aven om alla deltagare har
givit sitt informerade samtycke till att delta innebar inte detta att dorren
med ens stod vidoppen. For att f4 tillerdde har det ocksd varit viktigt att
deltagarna har fatt fortroende for mig. I detta avseende var de inledande
intervjuerna med brukarna av stor betydelse for att kunna genomféra
faltarbetet. Ett konkret exempel pa detta var att en av brukarna vid en
forsta telefonkontakt endast samtyckee till att triffas utanfér hemmet,
men efter intervjun, som genomfdrdes pa hennes arbete, spontant sa att
det gick bra om jag kom hem till henne nir jag skulle gora observa-
tioner. Aven mina tidigare erfarenheter av att arbeta som personlig
assistent respektive som handliggare hos en privat assistansanordnare
forefsll skapa ett fértroende f6r mig och undersokningen pé si vis att
deltagarna tog det som ett tecken pa att jag visste vad personlig assistans
innebar och handlade om.

Insikten om att deltagarna snarare samtyckee till mig som person in till
en studie, bidrog till att jag dndrade mitt tillvigagangssitt. Under den
forsta perioden av filtarbetet fick deltagarna ge sitt informerade sam-
tycke till bide intervjuer och observationer vid samma tillfille (se
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informationsbrev i bilaga 1). For att ge deltagarna en mojlighet att triffa
mig innan observationerna indrade jag mitt tillvigagingssite till att
forst ge dem information om intervjudelen (se bilaga 2). Nir intervjun
sedan var genomférd fick de information om observationsdelen och
tillfrigades om att delta i den delen av studien (se bilaga 3). Huruvida
denna forindring bidragit till att underlitta mojligheten att fi tilltride
dr svért att siga. Det forefaller dtminstone inte ha férsvarat denna moj-
lighet da bade deltagarna i forsta och andra omgangen av filtarbete
tackade ja till observationer i ndgon utstrickning. Att jag kontaktade
deltagare via nimnda ligerverksamhet var ytterligare en strategi for att
forsoka underlitta och skynda pa rekryteringen av deltagare genom att
triffa dem och tillfriga dem personligen. Detta fungerade relative vil
och jag kunde fi kontakt med flera deltagare vid samma tillfille och
genomfora flera intervjuer och observationer under en och samma
vecka.

Fér att deltagarna skulle fi fortroende for mig har jag som Hammersley
& Atkinson (2007) rekommenderar pd olika sitt forsokt styra over
vilket intryck de har fitt av mig. Jag har exempelvis efterstrivat ate
anpassa min klidsel, val av samtalsimnen och kroppssprak efter vilken
situation och vilka deltagare som jag befunnit mig tillsammans med.
Liksom forfattarna skriver har troligen mitt kon och alder haft bety-
delse. Fér mig som kvinna visade det sig vara littare att fi mojlighet ate
folja med de kvinnliga brukarna. Alla manliga brukare samtyckte visser-
ligen till observationer i nigon utstrickning, men i av dem ville
endast att jag skulle folja med vid méten eller fritidsaktiviteter utanfér
hemmet. Den tredje av de manliga brukarna samrtyckee till att jag var
med i olika situationer sivil i som utanfoér hemmet, samtidigt som han
betonade att jag inte fick folja med vid toalettbesdk, paklidning eller
dusch. De kvinnliga brukarna som samtyckte till observationer i olika
sammanhang kom ddremot inte med nigra liknande restriktioner, vilket
formodligen hér samman med att jag dr kvinna.

Allt eftersom filtarbetet har fortskridit har det varit nodvindige are till-
fraga ytrerligare gatekeepers, det vill siga personer som varit ansvariga
for exempelvis konferenser, daglig verksamhet, méten etcetera som
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deltagarna besokt under de perioder jag bedrivit filtarbete. Att fa till-
tride till dessa sammanhang har inte varit nigot problem da alla gate-
keepers godkint att jag har varit med.

Intervjuer i stallet for observationer

Nir jag har haft problem med att fa tillerdde till att gora observationer i
vissa sammanhang har jag stillt férdjupade fragor eller genomfért extra
intervjuer med brukarna for att fo mojlighet att belysa deras upplevelser
och erfarenheter. Eftersom ingen av brukarna som bor med sina forild-
rar samtyckee till observationer i hemmiljon har jag tagit hjilp av inter-
vjuer for att belysa forildrarnas, brukarnas och de personliga assisten-
ternas upplevelser och erfarenheter av hur det gir till att realisera
personlig assistans under sidana forutsittningar. Dirutover har jag pa
grund av svérigheter att i tilltride genomfort extra intervjuer med fyra
av brukarna om att exempelvis ha personlig assistans pd arbetet eller lira
upp nya personliga assistenter.

Intervjuernas genomférande

Merparten av intervjuerna dr mellan 1-1,5 timme langa, férutom ett par
intervjuer med personliga assistenter som ir pa cirka tre timmar. Alla
intervjuer, forutom en, har spelats in och transkriberats ordagrant av
mig. Den intervju som av misstag inte spelades in (jag tryckte pé fel
knapp pd MP3- spelaren) skrevs ned sa utforligt som méojlige direke efter
att intervjun var genomford.

Fér att intervjupersonerna skulle kiinna att de kunde prata fritt har jag
varit noga att ge savil skriftig som muntlig information om att det som
sdgs inte kommer att delges andra brukare eller personliga assistenter.
Vidare har jag ockséd betonat att intervjuerna ska handla om intervjuper-
sonen sjilv och hans eller hennes upplevelser och erfarenheter, inte om
den brukare eller personlig assistent som inte har varit nirvarande.
Deltagarna har ocksd fitt vilja tid och plats for intervjun. De personliga
assistenterna har i de flesta fall intervjuats pa sin fritid och intervjun har
dgt rum i deras hem eller pi min arbetsplats. I de fall dir de har inter-
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vjuats under arbetstid dgde intervjun rum pé en avskild plats eller i ett
rum dir brukaren inte kunde ta del av vad som sades. Brukarna har i sin
tur intervjuats i sina hem, pa min eller deras arbetsplats eller pa den
ligerverksamhet som en del av brukarna deltog i. Fér att brukarna
skulle kunna prata fritt om sina erfarenheter har personliga assistenter
eller familjemedlemmar i regel inte heller varit nirvarande under inter-
vjun utan befunnit sig i ett angrinsande rum eller varit mojliga att na
per telefon om brukaren skulle behéva hjilp. Ett undantag var nir en
personlig assistent nirvarande for att tolka det brukaren berittade med
hjilp av ett kommunikationshjilpmedel. Brukaren som intervjuades
uttryckte sjilv en onskan om att en den personliga assistenten skulle
vara med eftersom det annars skulle bli svart for brukaren att gora sig
forstadd. Att den personliga assistenten var med vid detta tillfille hade
troligen betydelse f6r hur mycket och vad brukaren ifriga berittade,
men 4 andra sidan hade det inte varit mojligt att genomfora intervjun
utan hjilp frin den personliga assistenten eftersom jag inte kunde forsta
brukaren pé egen hand.

Intervjuguide och fragor

Intervjuerna har varit halvstrukturerade och jag har anvint mig av en
intervjuguide som varit fokuserad kring ett par imnen. Intervjuguidens
konstruerade jag genom att bryta ned studiens forskningsfrigor till
konkreta teman och forslag pa fragor (jmf Kvale 1997). Jag har anvint
mig av olika intervjuguider beroende pad om jag intervjuat brukare,
personliga assistenter eller forildrar till brukaren som var anstillda som
personliga assistenter. Uppligget har varit flexibelt och f6r att upp-
muntra intervjupersonerna till att prata har deras berittelser fatt styra i
vilken ordning de olika dmnena har berérts (Kvale 1997). For att
"virma upp” har de flesta intervjuer inletts med att jag bett intervjuper-
sonen att beritta om sig sjilv och sin bakgrund, det vill siga exempelvis
civilstind, élder utbildning, sysselsittning, eventuell funktionsnedsitt-
ning med mera. Att dessa uppgifter inda ir férhallandevis knapphin-
digt beskrivna i avhandlingen har sin grund i etiska verviganden da
risken for att de ska kunna bli identifierade ér storre ju mer jag berittar
om dem och deras bakgrund.
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Fér att fanga deltagarnas erfarenheter och upplevelser har jag varit noga
med att stilla konkreta och 6ppna frigor. Intervjuguiden har innehallic
forslag pa frigor som jag har anvint for att vid behov strukturera inter-
vjun och styra in samtalen pd de teman jag har varit intresserad av.

Nir ett par intervjuer hade genomforts, transkriberats och ldsts igenom
dndrade jag en del fragor eftersom de visade sig vara svidra att svara pa.
For ate soka svar pd vilken karakeir relationen mellan brukare och
personliga assistenter har och hur den upplevs hade jag stillt specifika
fragor som: "Hur trivs du med/hos NN (brukarens eller den personliga
assistentens namn)? ”Vad ar bra med NN?”. Dessa fragor forefoll ibland
allefor relaterade till en specifik person for att intervjupersonerna skulle
svara och en del av dem undvek att svara pa dessa specifika frigor, eller
gav endast korta svar. Nir jag i stillet formulerade mig mer allmint (ex
"Vad dr bra med att ha personlig assistans/arbeta som personlig
assistent?”) eller negativa ("Vad ir nackdelarna med jobbet/ha personlig
assistans?”) forefoll frigan ldttare att svara pa eftersom den var mindre
orienterad mot en specifik person och siledes kanske upplevdes som
mindre utelimnande och kinslig, dven om svaren for de personliga
assistenternas del ofta handlade om den brukare som de arbetade hos.
For att undvika allefor allmdnna och principiella resonemang har jag
som Kvale (1997) foreslar bett deltagarna att ge konkreta exempel pa
fordelar respektive nackdelar eller den kinsla, upplevelse eller erfarenhet
som de beskriver. Jag har bett dem &terberitta hindelseforlopp och
samtal eller beskriva olika miljoer och sammanhang.

Genom att be om konkreta exempel har jag ocksa forsoke forhindra att
jag drar forhastade slutsatser utifrin min egen forforstdelse. I vissa fall
har jag forsokt anta det Neuman (1997) kallar f6r “an attitude of
strangeness”, det vill siga spelat oférstiende infor uttryck eller beskriv-
ningar som tas for sjilvklara eller ses som normala. Ett exempel pd detta
ir att jag bett deltagarna forklara vad de menar nir de siger att den
andra ir som en kompis eller att den personliga assistenten idr brukarens
“armar och ben” dven om jag har en viss forforstaelse kring vad de
menar med detta uttryck (se vidare i kapitel sju). Andra tillfillen nir jag
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har forséke spela oférstiende dr nir deltagarna beskrivit en kinsla eller
upplevelse som jag kinner igen frin mina tidigare erfarenheter frin
personlig assistans. Nir jag intervjuade André, en av de personliga
assistenterna, bad jag exempelvis honom latsas att han pratade med
nigon som inte forstod vad han menade. André sa att: “Jag maste
underhélla mig sjilv och det idr svart atc underhalla sig sjilv i nagon
annans hem” varpi jag svarade:

Hanna: Ja Gud! Nu héller jag bara med, for att jag kidnner igen mig.
Men varfér ir det, det? Egentligen? Om du skulle férklara for nigon
som aldrig upplevt det hir, som kanske skulle tycka att "oh gud vad

skdnt och bara kunna sitta och inte gora nigonting™?

André: Jag har vildigt dligt tilamod med folk som om négon skulle ha
stillt den frigan p4 allvar s hade jag inte svarat utan gace dirifran. Eller
kommit pa att den hir personen har jag inte ndgot gemensamt med, jag
tinker inte prata med den personen.

Hanna: Ni4. Det ir provocerande att friga s& menar du?

André: Ja. Det skulle ha varit provocerande for det dr en minniska utan
nigon som helst sjilvinsike, empati eller férmiga att sitta sig in i
nigonting utanfdr sina egna ramar.

Hanna: mm.

André: Det ir svart att underhilla sig i nigon annans hem eftersom
man inte ir hemma. Att var hemma och inte ha nigonting att gora dr
vildigt lite //. Men i ndgon annans hem som assistent si har man inte
nagot eget liv, man ir inte, jag dr inte André pa min arbetsplats utan jag
ir ”jobb-André”. Dir maiste jag vara i beredskap hela tiden, vilket jag
ocksd ir, jag ir i beredskap minst dtta timmar varje dag. Det hir kan
vara pafrestande for vad jag dn gdr sd méste jag vara beredd pd att limna
det ifrAn mig i nista sekund.

Utdraget frin intervjun illustrerar savil férdelarna som riskerna med att
som intervjuare forsoka spela oférstiende. Att jag ber André latsas som
att han pratar med nigon som inte forstar det han beskriver gér honom
irriterad och han sdger att han skulle ha blivit provocerad och undvikit
att svara om han métt en person som verkligen inte forstod. Att jag inte
fullt ut intar en ofdrstiende attityd utan ir tydlig med att jag kdnner
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igen och forstar det han beskriver forefaller bidra till act han dnda viljer
att utveckla sitt svar.

Observationernas genomférande

Sammantaget har jag gjort observationer i flera sammanhang och
miljoer. Jag har varit med brukarna i deras hemmiljé och vidare dven pa
exempelvis deras dagliga verksamhet eller arbete samt nir de utovat
olika former av idrott eller sjukgymnastik samt f6ljt med péd restau-
ranger, caféer, bibliotek eller olika affirer. Observationstillfillena har
foretridesvis varit forlagda till dagtid och vardagar men dven till kvillar

och helger.

Att brukarna har haft stort inflytande 6ver vilka tillfillen jag varit med
och gjort observationer innebir att de haft majlighet att styra dver vilket
intryck jag far av dem, deras vardag och hur det ir att ha personlig
assistans. For att forsoka undvika specialarrangemang av olika slag har
jag betonat att jag anpassar mig och att de inte behover visa hinsyn till
mig. Under observationerna har jag inte upplevt att brukarna arrangerat
nagot sirskilt bara for att jag har varit med. Min upplevelse har snarare
varit att jag har fitc komma pa besok i deras vardag si som den brukar
vara. Det har exempelvis inte heller varit exceptionellt vilstidat hemma
hos dem och de har inte anstringt sig for att ta hand om mig eller
anpassa sig till mig eller varit sirskilt aktiva fér att underhélla mig. Vid
flera tillfallen har jag exempelvis tillbringat merparten av tiden framfor
tv:n och vid en del tillfillen har brukaren glomt att jag skulle vara med
den akruella dagen. Brukarna har férefallit ha haft lite for att ignorera
min nirvaro, vilket kan tinkas hora samman med att de ir vana vid att
ha andra personer i sin nirhet under stora delar av dagen. De personliga
assistenterna 4 andra sidan har i allmidnhet forefallic mana om att vara
trevliga och visa intresse for mig och dven for undersdkningen. Att
deltagarna inte forefallit ha gjort nagra specialarrangemang for min
skull innebir 4 andra sidan inte att jag tror att min nirvaro har gitt dem
eller de personliga assistenterna obemirke forbi.
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Fér att kunna beakta betydelsen av min egen nirvaro och mitt agerande
har jag varit uppmirksam pé vad jag sjilv gjort och sagt i olika
situationer. I stillet for att forsoka vara objektiv och ignorera mina egna
upplevelser och kinslor har jag, som ir brukligt inom etnografiska
studier, strivat efter att betrakta mitt sitt att reagera som en del av det
empiriska materialet som hjilper till att forstd och tolka det som sker i
situationen (Emerson et al. 1995, Fangen 2005, Hammersley &
Atkinson 2007, Neuman 1997).

Observationernas langd

Det kortaste observationstillfillet har varit tva timmar och det lingsta
dtca. Lingden péd observationerna har anpassats efter sammanhanget
eller aktiviteten och om jag exempelvis foljt med pa bio eller pa ett méte
har jag varit med tills det har tagit slut. Jag har medvetet forsoke gora
observationer som varit olika linga eftersom jag velat finga olika for-
lopp. Ett kort observationstillfille om ett par timmar har gjort det
mojligt f6r mig att observera och komma ihég det som sker mer i detalj.
Lingre tillfillen om fem till atta timmar har i sin tur gjort det mojligt
att belysa en dag eller formiddag och hur brukare och personliga
assistenter ror sig mellan och samspelar i olika situationer och
sammanhang (jmf Emerson et al. 1995).

Oppna eller dolda observationer

Min ambition har varit att vara 6ppen med att jag gor observationer.
Det har inte varit mojligt att informera precis alla som jag har mott nir
jag har foljt med deltagarna i olika sammanhang. Som exempelvis
Patton (2002) skriver har det snarare varit friga om grader av 6ppenhet,
dn om antingen helt 6ppna eller dolda observationer. Nir jag foljt med
till olika offentliga platser eller till affirer av olika slag har det exempel-
vis endast varit brukarna och de personliga assistenterna som har varit
medvetna om att jag gor observationer.

Eftersom observationerna har givit mig insyn i brukarnas liv och vardag
har jag framférallt givit brukarna stort inflytande &ver nir och i vilka
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sammanhang jag har varit med. Varje observationstillfille har bokats in
var for sig. Jag har medvetet ocksé avstdtt att direkt boka en ny tid efter
en slutférd observation eftersom jag har velat att de skulle fa tillfille att
fundera 6ver om jag skulle kunna vara med vid fler dillfillen. Genom
detta forfaringssitt har jag givit brukarna méjlighet att siga nej och i
nagon mening omférhandlat deras informerade samtycke infér varje
tillfille. Under pédgiende observationer har jag ocksd fragat brukarna
innan jag foljt med dem och den personlig assistenten in i sovrummert,
badrummet eller i andra situationer som kan uppfattas som intima.
Eftersom observationstillfillet bokats in med brukaren har jag inte
omférhandlat de personliga assistenternas samtycke infér varje ging.
Diremot har ambitionen varit att personliga assistenter skulle fa
information frin mig eller brukaren om nir jag skulle vara med. Av
olika skil har denna information inte alltid natt fram och vid ett par
tillfillen har de personliga assistenterna blivit forvanade nir jag dyke

upp
Fokus

Att alla som varit nirvarande inte har blivit informerade om att jag har
gjort observationer hér samman med att det har varit brukare och
personliga assistenter och det som sker i motet mellan dem som har
varit i fokus for observationerna. Jag har inriktat mig pa att iaktta vad
brukaren och de personliga assistenterna gér och hur de siger olika
saker samt nir och var det sker. Vidare har jag varit uppmirksam pa det
sammanhang och den plats dir vi har befunnit oss och iakttagit hur
brukaren respektive den personliga assistenten har forhéllic sig till
platsen och iven till varandra. Utomstiende personer har endast blivit
intressanta nir de pd olika sitt samspelat med brukaren eller den per-
sonliga assistenten.
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Delta eller iaktta

Under filtarbetet har jag skiftat mellan att delta i, respektive iaktta, det
som sker. Graden av deltagande, har som beskrivs i metodlitteraturen,
varierat over tid och mellan olika situationer eller sammanhang snarare
dn att jag varit en renodlad deltagare eller askiadare (Emerson et al.
1995, Fangen 2005, Gold 1958, Hammersley & Atkinson 2007,
Patton 2002).

I ovan refererade metodlitteratur rekommenderas ett skifte mellan olika
former och grader av deltagande under filtarbetet eftersom detta ger
mojlighet att fa olika typer av material och en férstaelse f6r hur det som
sker upplevs ur olika perspektiv. Utifrin detta synsitt hade jag troligen
kunnat skildra bade brukare och personliga assistenters perspektiv och
forstdelse av interaktionen pé ett mer djupgiende sitt om jag hade del-
tagit som brukare respektive personlig assistent. Dé det inte hade varit
mojligt att delta som brukare utan endast som personlig assistent har jag
avstatt fran att delta som personlig assistent, dven nir jag har fatt erbju-
dande om det.*3 I de situationer nir brukaren har fitt hjilp av den per-
sonliga assistenten har jag varit dskadare och konsekvent undvikit att
assistera brukaren eller hjilpa den personliga assistenten att utfora sina
arbetsuppgifter. Det enda som jag har hjilp till med 4r sidant som kri-
ver en tredje och utomstiende person sdsom att hélla upp dorrar eller

liknande.

Troligen har dven min forforstdelse om personlig assistans bidragit till
att jag har upplevt det som socialt accepterat att inte ta initiativ till att
utfdra olika sysslor. Fran mitt tidigare arbete som personlig assistent och
som arbetsledare kinde jag till atc det 4r brukaren som forvintas att ta
initiativ till att bestimma hur olika saker skulle géras, vilket innebir att
allefér mycket initativ frdn personliga assistenter eller andra
utomstiende kan uppfattas som en krinkning. Troligtvis har min for-

# En representant frin en av assistansanordnarna foreslog att jag skulle
vikariera som personlig assistent eftersom hon hade svart att hitta nigon per-
sonlig assistent som kunde arbeta. Jag avvisade detta forslag med hinvisning till
studiens syfte.
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forstaelse om dessa sociala normer bidragit till att jag har upptritt pé ett
socialt accepterat sitt och dirigenom fitt mojlighet att fortgd med
filtarbetet.

Att jag inte utfort ndgra av personalens arbetsuppgifter vid de tillfillen
som jag gjorde observationer innebir att jag har genomfort filtarbetet
pa ett annat sict dn flera svenska forskare som deltagit i och utfore
personalens arbetsuppgifter nir de bedrivit filtarbete inom ildre- och
barnomsorgen (se Davies 1996b, Franssén 1997, Magnusson 1996,
Melin Emilsson 1998, Szebehely 1995, Withaker 2004). Att jag valt att
inte utféra de personliga assistenternas arbete och undvikit att ta
initiativ dll atc utfora olika sysslor hér samman med avhandlingens
syfte. Om jag hade valt att delta som personlig assistent skulle jag troli-
gen ha fokuserat (och méjligen till och med favoriserat) de personliga
assistenternas beskrivningar och tolkningar av samspelet och gatt miste
om brukarens perspektiv. Som exempelvis Hammersley och Atkinson
(2007) beskriver hade ett sidant tillvigagangssitt troligen gjort det sva-
rare for mig att skapa en fortroendefull relation med brukarna och till-
tro till att jag dven var intresserad av deras perspektiv.

Under filtarbetets ging har jag forsdke vara si socialt foljsam och
diskret som mojligt eftersom jag inte har velat dra for mycket uppmirk-
samhet till mig sjilv och min nirvaro. I de situationer nir deltagarna
har varit tysta, upptagna med att samtala med varandra eller med att
utféra olika vardagsbestyr har jag undvikit att ta initiativ ll kontake.
Fér att undvika att inleda samtal har jag medvetet och omedvetet
anvint mig av det som Goffman betecknar som "involvement shields”++
och list en tidning, tittat pa tv eller tittat bort. I andra situationer som
ndr vi har it lunch eller middag eller nir vi promenerat eller &kt bil,
har brukare och personliga assistenter smapratat och umgdtts och d har
jag ocksa deltagit i deras samtal. I dessa sammanhang har jag upplevt
det som betydligt svarare att vara tyst dhorare, vilket troligen hor sam-
man med att det finns en férvintan pé att smdiprata i dessa situationer.
Tidvis har jag varit osiker pa nir jag skulle vara tyst eller prata och var

# For en beskrivning av inneborden i detta begrepp se foregiende kapitel.
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jag skulle sitta eller sta i forhallande till deltagarna. I dessa situationer
har jag ofta valt att agera i likhet med den personliga assistenten
eftersom min forforstielse har varit att den personliga assistenten varit
vil medveten om vilka sociala normer som finns i exempelvis brukarens
hem eller andra platser.

Smipratet med deltagarna har som exempelvis Hammersley och
Atkinson (2007) och Neuman (1997) skriver varit betydelsefulla for acc
skapa en fortroendefull relation och en avslappnad stimning som varit
viktig for att kunna fortsitta filtarbetet. Samtalen har handlat om allt
fran vidret eller tv-program, till relationer, barn eller graviditeter (jag
var hoggravid under nigra av observationstillfillena). Som jag kommer
att dterkomma dill senare i avhandlingen har de informella samtalen
ocksa en central betydelse for att realisera personlig assistans i praktiken.
Nir jag har upplevt att samtal och fragor dragit alltfor mycket upp-
mirksamhet till min person och stért samspelet mellan brukare och
personliga assistenter har jag forsokt avsluta samtalen med att skdmt-
samt siga ndgot i stil med att "nu kommer jag att forsoka vara lite
tystare men det blir svirt for ni dr s trevliga”.

Vid ett par tillfillen nir brukaren eller den personliga assistenten kom-
mit att prata om ndgot som varit av stort intresse for undersokningen
har samtalen utvecklats till ett slags informella intervjuer.#s Andra
tillfillen d& det uppkommit spontana intervjuer ir nir det hint nigot
som forefallit vara av intresse f6r undersdkningen som exempelvis att
nagon personlig assistent ringt och sjukanmilt sig eller brukaren fitt
nagot meddelande frin sin assistansanordnare. Att delta i samtal och
gdra spontana intervjuer har vid flera tillfillen givit mig fordjupad for-
staelse for det som skett i situationen, vilket ocksd uppmirksammas i
metodlitteraturen.

# Denna typ av intervju kan liknas med den form som exempelvis Patton
M . . . L
(2002) benimner “informal conversational interview”.
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Faltanteckningar

Nagot som har kunnat bidra till att en del utomstiende varit omed-
vetna om att jag gjort observationer ir att jag endast fort filtanteck-
ningar i de sammanhang och situationer di andra suttit och antecknat
eller arbetat vid datorer. I andra situationer som pé restauranger, affirer
eller nir jag varit ensam med deltagarna i brukarens hemmiljé har jag
inte fort nagra filtanteckningar eftersom jag upplevt att det skulle ha
blivit allefér konstlat om jag skulle ha tagit upp ett block och bérjat
anteckna. Som Hammersley och Atkinson (2007) pipekar ir det langt
ifrin alltid socialt accepterat att iaktta hur andra gor eller att fora
anteckningar och att jag valt att endast anteckna i vissa situationer kan
utifran forfattarnas resonemang ha frimjat min mojlighet att fa cillerdde
och fortsitta med filtarbetet.

I de flesta fall har jag gjort filtanteckningarna nir jag har kommit hem
eller varit pa vig hem frin observationerna. Nir jag har gjort lingre
observationer har det ibland tagit atskilliga timmar att skriva ned vad
som har hint. I dessa fall har jag dirfor forst blivic klar flera dagar
efterdt, vilket har haft betydelse for hur detaljerade anteckningarna har
blivit (jmf Emerson et al. 1995). Jag har efterstrivat att ordna det jag
sett och upplevt utifrdn en kronologisk ordning. For att inte blanda
samman beskrivningar, funderingar och kinslor har jag som Emerson,
et al. (1995), Neuman (1997) och Fangen (2005) rekommenderar forst
beskrivit hindelseférloppet och direfter, i ett separat stycke, skrivit ned
mina funderingar och kinslor.

Filtanteckningarna utgér inte en fullstindig redogérelse eller beskriv-
ning av vad som skett eller hur miljon har sett ut (Emerson et al. 1995).
Snarare utgor de valda delar av olika miljoer och hindelser. Filtanteck-
ningarna dr utformade utifrin mina tolkningar av det som skett och
mina ordval och formuleringar. Innehallet i anteckningarna har ocksa
formats av avhandlingens syfte och bestdr framférallt av detaljerade
beskrivningar av vad brukare och personliga assistenter och dven jag
sagt, gjort och var vi befunnit oss i forhallande till varandra. Min f6rfor-
stielse har ocksa haft betydelse for innehallet i filtanteckningarna och
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styrt vad jag varit uppmirksam pa. I anteckningarna har jag mer eller
mindre medvetet organiserat mina intryck utifrdn sddant som karakeiri-
serar olika typer av samspel som “nirhet — distans”, “yrkesmissig —
vinskaplig” och “aktiv — passiv” samt "tyst — pratar”, vilket vittnar om
att begreppet samspel utgjort en form av "sensitizing concept”, det vill
siga ett slags “sparhundsbegrepp” som stakat ut en riktning och fokus
for observationerna och dven haft betydelse for hur jag tolkat och
beskrivit det jag sett och upplevt (jmf Blumer 1954).

Presentation av deltagarna

Som jag tog upp ovan har deltagarna blivit lovade att ingen utom-
stiende ska kunna identifiera dem. Av etiska skil dr det dirfoér inte
mojligt att ge detaljerad eller individuell presentation av deltagarna
eftersom deras identitet da skulle rojas. I stillet har jag valt att beskriva
dem som deltagit utifrin olika kategorier och kriterier som koén, alder
och utbildning samt sysselsittning, assistansbehov och assistansanord-
nare/arbetsgivare.

De personer som jag har f6ljt med och dven intervjuat utgér pa flera sitt
en brokig grupp. Alla brukarna ir visserligen i tjugo- till trettiodrsildern
och har omfattande funktionsnedsittningar, men savil deras boende
och familjeférhéllanden som deras sysselsittning varierar. De personliga
assistenterna i sin tur kan sigas utgora en in mer heterogen grupp.
Férutom att de har olika bakgrund och vig in i arbetet dr de dessutom i
olika dldrar och befinner sig i olika faser i livet.

De nio brukarna

De nio brukarna ir mellan 24-36 4r. Sex av dem ir kvinnor och tre

min. (se tabell 5.3).
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Tabell 5.3: Alders- och konsfordelning

Alder Man | Kvinna
20-24 ar 1
25-29 ar 1 1
30-36 ar 2 4
Totalt 3 6

Alla nio har gymnasieutbildning, vilket innebir att de har relative hég
utbildningsniva i jimforelse med 6vriga som uppbir assistansersittning,
handikappersittning eller bilstdd fran Forsikringskassan (RFV 2003).
Efter gymnasiet har en del av dem ldst pa folkhdgskola och en har
vidare fullgjort en yrkesinriktad hogskoleutbildning. Nir studien
genomfordes saknade tre av dem sysselsittning medan fem deltog i
nagon form av daglig verksamhet for personer med fysiska funktions-
nedsiteningar eller arbetade ideellc for en handikapporganisation.
Endast tvd av brukarna forvirvsarbetade, vilket kan tinkas aterspegla att

arbetslosheten dr mycket hog bland dem som har assistansersittning
(RFV 2003).

Diagnos, funktionsnedsattningar och behov av hjalp

Endast en av brukarna fick sina fysiska funktionsnedsittningar i
samband med sjukdom i vuxen dlder. Det stora flertalet har alltsa haft
sina funktionsnedsittningar under hela eller stora delar av sina liv och
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merparten av dem har Cerebral Pares (CP) eller nigon form av
neuromuskulir sjukdom.*6

Oavsett diagnos och nir de fick sina funktionsnedsittningar anvinder
de alla nigon typ av tekniskt hjilpmedel vid forflyttning som exem-
pelvis rullator, alternativt elektrisk eller manuell rullstol. Flera har ocksa
nagon form av personlyft*’” i hemmet. Alla behover vidare, om in i olika
grad, hjilp med att ita, laga mat och stida samt med att handla och
duscha, borsta tinderna eller gi pa toaletten eller kld pa sig. Andra saker
som alla brukarna behover hjilp med ir att dppna dorrar, sitta pa tv:n,
datorn eller stereon eller plocka upp saker som fallit pd golvet eller som
finns i plinboken eller viskan. Négra har forutom detta nedsatt syn och
behéver hjilp med att lisa. Ytterligare en av dem har en funktionsned-
sittning som paverkar talformagan och denna brukare behover hjilp vid
all muntlig och skriftlig kommunikation med andra. Ett par brukare
behéver vidare betydligt mer praktisk hjilp dn 6vriga eftersom de i stort
sett inte kan utfora ndgra viljestyrda rérelser eller har kraftigt nedsatt
rorlighet i hela kroppen. Nagra av dem har respirator dygnet runt och
behéver férutom all annan assistans ocksd hjilp med att skota respira-
torn och med att hélla luftvigarna fria.

% Cerebral Pares, CP, ir ett samlingsnamn for flera olika typer av
funktionsnedsittningar som kinnetecknas av en skada eller utvecklings-
rubbning som orsakats av syrebrist eller blédning i barnets hjirna under
graviditet, forlossning eller snart direfter. Skadan medfér vanligen olika
grader av nedsatt muskelkontroll, allt frin ett it rérelsehinder till mycket
liten majlighet till viljestyrda rérelser men CP kan dven innebira talsvarig-
heter, synskador och forstindshandikapp (Virdguiden 2008). Neuromus-
kulira sjukdomar utgdr ett samlingsnamn fér olika muskelsjukdomar som
ir av olika svarighetsgrad. Det gemensamma for dessa sjukdomar dr att
muskulaturen successivt forsvagas och fortvinar. Symtomen startar i olika
aldrar beroende pa vilken typ av muskelsjukdom det 4r frigan om (NHR
2009)

7 Se www.arjo.se for beskrivning.

106



Den personliga assistansen

Nir intervjuerna gjordes hade det stora flertalet av brukarna privat
assistansanordnare eller ett assistanskooperativ (se tabell 5.4). Endast en
hade kommunal assistansanordnare.

Tabell 5.4 Assistansanordnare

Assistansanordnare Antal
Kommunal 1
Privat assistansbolag 5
Assistanskooperativ 3
Egen assistansanordnare -

Antalet &r som brukarna har haft personlig assistans varierar mellan 3-

12 &r (se tabell 5.5).

Tabell 5.5 Antal ar med personlig assistans

Ar Antal
3-5ar 2
7-9 ar 4
10-12 ar 3

Den brukare som fick sina funktionsnedsittningar i vuxen alder har
haft personlig assistans i fyra r och hade tidigare insatser frin hem-
gjdnst. Ovriga, som har haft sina funktionsnedsittningar under hela eller
stora delar av livet, fick personlig assistans nir de slutade gymnasiet eller
i samband med att de flyttade fran forildrahemmet. Kvinnorna har haft
personlig assistans under 3-9 ar och minnen i 10-12 4r, vilket jag tinker
mig kan bero pé att minnen i genomsnitt ir ndgot dldre dn kvinnorna.

Hur mycket personlig assistans brukarna har varierar (se tabell 5.6
nedan). En del har éver 17 timmar per dygn, vilket dr ver genomsnit-
tet i landet, medan andra endast har mellan 5-7 timmar per dygn. Alla
min som deltar i studien och en av kvinnorna har éver 18 timmars
assistans per dygn, vilket innebir att de har personlig assistans dygnet
runt, med sovande jour.
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Tabell 5.6 Den personliga assistansens omfattning

Antal Antal
Timmar/dygn | Brukare
5-7 2
13-17 3
18-21 4

Att brukarna har olika manga assistanstimmar kan bland annat forstés
utifran att de har olika stora assistansbehov och de som har kraftigt
nedsatt rorlighet i kroppen dterfinns bland dem som har personlig assi-
stans dygnet runt.

Ytterligare ett sitt act forklara skillnaderna mellan hur mycket personlig
assistans de har ir att de anvinder och har organiserat sitt behov av
hjilp pa olika sitt. De tvé brukare som endast har 5-7 timmars person-
lig assistans per dag bor tillsammans med sin familj (forildrar eller
make) och fir oavlénad hjilp frin sina familjemedlemmar under
kvillar, nitter och helger och assistans frin icke familjemedlemmar
under dagtid. De andra, som har hdgre antal assistanstimmar, bor
antingen ensamma eller sd har de anstillt sina forildrar, som de bor
tillsammans med, som personliga assistenter.

De sexton personliga assistenterna

Totalt har 20 personliga assistenter deltagit i studien. Fyra av dem, alla
kvinnor, fick jag aldrig tillfille att intervjua och saknar siledes bak-
grundsinformation om. Anledningen till detta var att dessa fyra kvinnor
var vikarier och endast arbetade vid det tillfillet som jag gjorde obser-
vationer hos respektive brukare. Av de 16 personliga assistenter som jag
har intervjuat dr 11 kvinnor och fem min (se tabell 5.7 nedan). Att
merparten ir kvinnor kan sigas dterspegla konsfordelningen bland
gruppen personliga assistenter i Sverige som helhet (se kapitel tva).
Yteerligare ett sdtc att forstd dvervikten av kvinnor ir att merparten av
brukarna som deltar i studien 4r kvinnor och att de kvinnliga brukarna
berittar att de foredrar personliga assistenter av samma kén som dem
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sjilva. Detta monster dterkommer 4ven i andra studier som visar att
manliga personliga assistenter tenderar att arbeta hos min
(Assistanskommittén 20006).

Tabell 5.7 Alder och kénsfordelning

Personliga assistenter
Alder Man | Kvinna
18-19 ar 1
20-24 ar 5
25-29 ar 2
30-34 ar 1 1
35-39 ar

40-44 ar 2

45-49 ar 2

50-54 ar

55-59 ar 2
Totalt 5 11

Som framkommer i tabell 5.7 dr den yngsta personliga assistenten som
deltar 19 4r gammal och de ildsta mellan 55-59 ir. De tv4 dldsta delta-
garna ir kvinnor som arbetar som personliga assistenter it sina vuxna
barn, vilket kan sdgas aterspegla att det dr vanligt att personliga
assistenter dldre 4n 40 respektive 55 ar dr anhorig, slike eller pa annat
sitt bekant med brukaren (Assistanskommittén 2006, Larsson &
Larsson 2004). Ovriga kvinnor som deltar i studien ir 32 ar eller yngre
och minnen ir i sin tur ir mellan 34-49 4r. Av de personliga assistenter
som inte dr fordldrar dll brukarna dr minnen siledes ildre dn kvin-
norna, vilket kan tolkas som ett utslag av att de kvinnliga brukarna i
genomsnitt dr yngre in de manliga och att de kvinnliga brukarna
berittar att de foredrar jimndériga personliga assistenter.

Arbetet som personlig assistent

D& merparten av brukarna som deltar i denna studie har valt privat
foretag eller kooperativ som assistansanordnare ir ocksid merparten av
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de personliga assistenter som deltar anstillda av denna typ av anordnare.
Som framkommer av tabell 5.8 4r endast en av de personliga assisten-
terna som intervjuats anstélld av kommunen.

5.8 Arbetsgivare

Arbetsgivare | Antal
Kommun 1
Privat 10
Kooperativ 5

Férutom en deltagare som dr behovsvikarie och arbetar hos flera,
arbetar alla som deltar i studien hos en person. Tiden som de har
arbetat hos sin nuvarande brukare varierar mellan under ett halvar upp
tll 10 ar (se tabell 5.9). Det stora flertalet av deltagarna har like en
majoritet av Sveriges privatanstillda personliga assistenter arbetat som
personlig assistent i tvd ar eller mer (SOU 2008:77). Av dem som har
arbetat mer 4n fyra ar hos samma brukare dr tva médrar till dem som de
arbetar hos och den tredje dr en manlig personlig assistent som inte
kinde brukaren innan anstillningen pabérjades.

5.9 Antal &r som personlig assistent hos brukaren

Ar Antal
>0,5ar 4
1-3 ar 8
4-6 ar 1
7-10 ar 2

Alla utom en av de personliga assistenterna som intervjuats arbetar mer
dn 60 procent av heltid, vilket innebir att de arbetar lika mycket eller
mer in personliga assistenter i genomsnitt (Kommunal 2005, SOU
2008:77). Att merparten av deltagarna arbetar mer 4n 60 procent inne-
bir dock inte, som man skulle kunna tro, att alla har arbetet som sin
huvudsakliga sysselsittning. En del av dem kombinerar sin hel- eller
deltidstjanst med studier eller med andra arbeten.

De personliga assistenter som arbetar hos en brukare arbetar enligt
forutbestimda scheman och har tim- eller manadsanstillning. Vilka
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arbetstider de har varierar liksom arbetspassens lingd eftersom varje
brukare har sitt eget schema. Tvé av de personliga assistenterna, en man
och en kvinna, arbetar exempelvis endast dagtid och foretridesvis var-
dagar. De personliga assistenter som 4r modrar till den brukare som de
arbetar hos arbetar 4 andra sidan foretridesvis kvillar, helger och under
exempelvis sommaren nir andra personliga assistenter har semester.
C)vriga personliga assistenter arbetar dagtid, kvill och helg enligt ett
rullande schema.

Utbildning och tidigare yrkeserfarenhet

Flertalet av de personliga assistenterna har genomgatt nigon form av
kurs eller utbildning for personliga assistenter i assistansanordnarens
regi. En av kvinnorna har dessutom gétt en ettarig utbildning till per-
sonlig assistent pd folkhogskola.

Dirutover har alla som intervjuats gymnasieutbildning eller motsva-
rande och sex av dem har studerat eller studerar pd hogskolenivd. Av de
kvinnor och min som ir dver trettio ar har drygt hilften tidigare haft
ett arbete som krivt formell gymnasie- eller hogskoleutbildning. Inrike-
ningen pa gymnasieutbildningen, likvil som inrikeningen pd den efter-
gymnasiala utbildningen, varierar. En av kvinnorna ir exempelvis
underskdterska medan tvd andra kombinerar arbetet med att lisa kurser
i omvéirdnad pa hogskolenivd respektive en yrkesutbildning inom
hudvard. De som inte har list vidare efter gymnasiet har gace allt frin
samhillsvetenskaplig linje till gymnasieutbildning inom hotell och
restaurang. Ytterligare fem personliga assistenter, tvd min och tre kvin-
nor, studerar eller har studerat samhillsvetenskapliga eller humanistiska
idmnen pd universitetsnivd. En av dessa min har en universitetsexamen
medan ovriga hoppat av hégskolestudierna eller tagit ett kortare

studieuppehall.

Férutom olika former av utbildning har de personliga assistenterna som
deltar i denna studie d4ven med sig erfarenhet frin ett eller flera tidigare
arbeten (se tabell 5.10).
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5.10 Tidigare arbeten

Arbeten Antal
Vardbitrade, vardare

Kock, kallskanka, servitris, butiksbitrade
Eget foretag

Skoétare inom psykiatrin

Underskoterska

Annat

A= |WIN|O |

Flera av de personliga assistenterna har arbetat som vérdbitride eller
vardare inom idldre- och handikappomsorgen. Vidare har en av
kvinnorna tidigare arbetat som underskdterska inom sjukvarden. Ett
par av minnen har arbetat som skdtare inom psykiatrisk vird och/eller
haft eget foretag inom data, teknik eller handel. Andra deltagare har i
sin tur tidigare arbetat inom restaurang- och handelssektorn. Att de
personliga assistenterna har olika utbildning och yrkeserfarenhet kan
sigas dterspegla den stora variation som generellt finns avseende
personliga assistenternas utbildningsnivd och tidigare yrkeserfarenheter
(Assistanskommittén 2006, Larsson & Larsson 2004, Socialstyrelsen
2007b).

Reflektioner kring urvalets betydelse

I presentationen av deltagarna framkommer ett par monster avseende
kon och dlder men dven avseende de personliga assistenternas
utbildning och tidigare yrkeserfarenheter. Det stora flertalet av savil
brukarna som de personliga assistenterna dr kvinnor mellan tjugo till
trettio ar, nigot som kan innebira att denna studie framforallt, men
inte endast, speglar samspelet mellan kvinnliga brukare och personliga
assistenter i dessa aldrar. Som jag dterkommer till i nista kapitel kan de
kvinnliga deltagarna sigas tilldela kon och alder betydelse for att
realisera personlig assistans i praktiken da alla kvinnliga brukare och en
del kvinnliga personliga assistenter foredrar att anstilla respektive arbeta
hos en kvinna i liknande alder. De manliga brukarna betonar inte
betydelsen av vare sig kon eller dlder, men merparten av deras anstillda
ir min i liknande alder som de sjilva. Férutom kon och dldersménster
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synliggor presentationen ocksd att en del brukare har ansdille
familjemedlemmar som personliga assistenter medan andra kombinerar
den personliga assistansen med oavlénad hjilp frin sin familj. Detta idr
ocksa nigot som dterkommer kommer att aterknytas till i nista kapitel,
di brukarna tilldelar hjilp fran familjemedlemmar respektive icke-
familjemedlemmar betydelse fér vad det innebir att ha personlig
assistans i olika situationer.

Som idven framkommer av presentationen av deltagarna har merparten
av brukarna valt privat eller kooperativ assistansanordnare och det stora
flertalet av de personliga assistenterna har ocksi ett privat bolag eller ett
kooperativ som arbetsgivare. Detta innebir att de avviker frin majori-
teten av landets brukare sivil som personliga assistenter di dessa har
kommunen som assistansanordnare respektive arbetsgivare. D4 denna
studie inte handlar om valet av assistansanordnare eller arbetsgivare
kommer jag inte nirmare fordjupa mig i dessa fragor. A andra kan detta
monster avseende assistansanordnare tinkas innebira att denna studie
framforalle belyser hur personlig assistans realiseras nir brukaren har
privat eller kooperativ anordnare. Eftersom alla utom en av de person-
liga assistenterna ir anstillda av kooperativ eller privata foretag har de
sannolikt sin anstillning knuten till den enskilde brukaren och kan bli
uppsagda om samarbetet med brukaren inte skulle fungera.

De personliga assistenterna som deltar i studien utgér pa flera sitt en
heterogen grupp avseende utbildning och tidigare arbete. Nigot som de
flesta av dem trots detta har gemensamt 4r att de saknar formell virdut-
bildning, endast en av dem ir exempelvis underskoterska. Denna likhet
kan tinkas innebira att studien framféralle skildrar hur personliga
assistenter utan vard- och omsorgsutbildning agerar och ser pa arbetet
som personlig assistent.

Sammanstallning av studiens material

Totalt har nio brukare och 20 personliga assistenter deltagit i studien.
Av dem har alla brukare och 16 av de personliga assistenterna inter-
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vjuats. Vidare har jag foljt med och observerat sju av brukarna nir de

fick personlig assistans av totalt 15 av de personliga assistenterna.

Tabell 5.11 Sammanstillning av studiernas deltagare och material

Deltagare Intervjuer Observationer
1 brukare 3 2 timmar
2 (3) personliga assistenter

1 brukare 4 20 timmar
3 (4) personliga assistenter

1 brukare 5 20 timmar
3 (8) personliga assistenter

1 brukare 4 5 timmar
2 (4) personliga assistenter

1 brukare 1 -

0 (3) personliga assistenter

1 brukare 3 2 timmar
2 (3) personliga assistenter

1 brukare 3 22 timmar
4 (4) personliga assistenter

1 brukare 4 12 timmar
2 (3) personliga assistenter

1 brukare 3 -

2 (3) personliga assistenter

9 brukare

20 personliga assistenter 30 st 83 timmar

Antalet som anges inom parentes avser det totala antalet personliga assistenter

som arbetar hos brukare.

Bearbetning

Avidentifiering

For att avidentifiera materialet har namn och platser samt personupp-

gifter eller adresser strukits eller dndrats i savil intervjuutskrifter som
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filtanteckningar. I filtanteckningarna som presenteras i avhandlingen
har jag av samma skil ocksa dndrat en del i beskrivningarna av miljoer
och klddsel och valt att inte beskriva deltagarnas utseende i detalj. Alla
deltagare har vidare fitt fingerade namn i det material som presenteras.
De personliga assistenternas fingerande namn borjar pa A och
brukarnas pi B. For att ytterligare férsvira mojligheten att identifiera
deltagarna har var och en av dem i regel fatt ett namn i intervjuutdragen
och ett i utdragen frin filtanteckningarna. I de fall di utdraget betrak-
tats som extra kinsligt har de vidare fitt ett namn som inte anvints
nigon annanstans. Detta forfaringssitt, som dr nodvindigt av etiska
skil, har ett par nackdelar. Exempelvis dr det inte mojligt att folja en
och samma deltagare genom studien och det ir heller inte majligt ate
inrikta analysen pa jimforelser mellan intervjuer och observationer av
samma deltagare.

Redigering

Fér att underldtta lisningen av utdragen frin intervjuer har jag kortat
dem, gjort en del grammatiska dndringar samt lagt till underforstaidda
ord. De dndringar som gjorts har markerats pa det sitt som anges i
nedan. Vidare har jag strukit en del av mina stodkommentarer (exem-
pelvis mm, hm etc.) som fanns med i de ursprungliga intervjuutskrif-
terna. For att undvika att dndra betydelsen av det sagda har jag emeller-
tid latit markeringar av pauser, tonfall och skratt vara kvar.

Transkriberingstecken

() Langre paus
/! Urklipp ur lingre berittelse
ord” Intervjupersonen byter tonlige, rost eller dialeke for ate

markera att han eller hon tar nigon annans roll eller upp-
repar nagot som nagon annan sagt.

[skratt] Icke verbalt ljud

(ord) Underforstddd syftning eller ord som jag har lagt till

Filtanteckningarna som presenteras har redigerats fér att underlitta
lisningen och tydliggora det som ligger till grund f6r min tolkning.
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Detta har inneburit att jag ibland endast presenterar delar av hindel-
seforloppet, vilket jag har markerat genom att skriva exempelvis “en
stund senare kommer” eller dylikt. Fér att beskriva sammanhanget och
den omgivande miljon har jag fogat in miljobeskrivningar i de utdrag
som presenteras, dven om dessa miljobeskrivningar ursprungligen
kommer ifran andra delar av anteckningarna.

Forskningsprocessen

Forskningsprocessen har liksom exempelvis Davies (1999) beskriver
karaktiriserats av en vixelverkan mellan abstrake tinkande och den
verklighet som jag mott under filtarbetet. Analysarbetet har pagace
under hela processen, vilket dr brukligt inom etnografiske inriktade
studier (Emerson et al. 1995, Hammersley & Atkinson 2007). Bade
den tidigare forskningen om personlig assistans och mina tidigare erfa-
renheter fran filtet har format analysen pa si sitt att det bidragit till en
fokusering pd och intresse f6r motet mellan informellt och formellt.
Intervjuer och observationer har bidragit till olika idéer och uppslag
vilket in sin tur bidragit dll att jag gjort extra intervjuer kring olika
teman och dven proévat olika sitt att tolka materialet. I likhet med vad
exempelvis Hammersley och Atkinson (2007) beskriver har intervjuerna
ocksa haft betydelse for hur jag tolkat och forstact det som skett under
observationerna och vice versa.

Under avhandlingsarbetets ging har jag haft flera seminarier infér vilka
jag bearbetat och analyserat det empiriska materialet som jag har hunnit
samla in. Vid vart och ett av seminarierna har jag fact feedback pa mitt
sitt att kategorisera och tolka materialet, vilket utifran Kvale (1997)
bidragit till att stirka studiens validitet.8 Ytterligare ett sitt varpa jag

4 Kvale (1997) menar att en studies validitet och kunskapsansprik kan provas
genom kommunikativ validitet, det vill siga genom att uppritta en dialog
mellan forskaren och informanterna, allminheten respektive forskar-samhillet.
Den seminarieverksamhet dir jag presenterat studiens prelimi-nira resultat
menar jag kan betraktas som en dialog med forskarsamhillet.
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stirkt studiens validitet och tillforlitlighet 4r genom att jag har gjort
jimforelser mellan materialet fran intervjuer respektive observationer
och pé s vis provat kategoriseringen och tolkningen av materialet pé
olika empiriska killor (Hammersley & Atkinson 2007, Patton 2002,
Silverman 2006).49

Eftersom filtarbetet varit olika omfattande och bestar av olika typer av
material frin olika konstellationer av brukare och personlig assistenter
det inte mojligt att dra nagra slutsatser om eventuella skillnader
avseende kon, alder, funktionsnedsittning eller exempelvis assistansan-
ordnare. Sddana jimférelser 4r inte heller limpliga av etiska skil
eftersom jag riskerar att roja brukarnas och de personliga assistenternas
identitet om jag genomgdende beskriver dem som personer och gér
jimforelser mellan deltagare med olika kon, alder, bakgrund, arbetsgi-
vare eller assistansanordnare. I stillet har jag efterstrivat att dra nytta av
materialets heterogenitet for att finga det som Patton (2002) benimner
for “the core experiences and central, shared dimensions of a setting or a
phenomenon” (s. 235). I linje med denna ambition har analysen fram-
foralle varit inriktad pa att finna de fenomen och centrala teman som
dterkommer i intervjuer med olika brukare och personliga assistenter
och under observationer av olika brukare och personliga assistenter i
varierande sammanhang.

Utifran de teman och interaktionsménster som jag aterfunnit i
materialet har jag byggt upp avhandlingens fyra resultatkapitel. Kapitel
sex utgdr fran intervjumaterialet och handlar om den betydelse som
deltagarna tillskriver matchande koén, alder och intressen samt att
familjemedlemmar respektive icke familjemedlemmar har olika arbets-
tider. Kapitel sju och 4tta har jag byggt upp utifrin tva olika ligen som

# Detta tillvigagingssitt benimns ofta som metodtriangulering (Hammersley
& Atkinson 2007, Silverman 2006). Triangulering beteckar en navigeringstek-
nik och innebir att fartygets position blir mer korrekt om den anges med hjilp
av mer in ett rikemirke. Som férfattarna ovan pipekar ir det problematiskt att
likna olika typer av material vid landmirken eftersom det antyder att det ir
méjlige att ge en komplett eller sann bild av ett fenomen (Hammersley &
Atkinson 2007, Silverman 2006).
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framtrider under observationerna sividl som i intervjupersonernas
beskrivningar: beredskap respektive aktivitet. Kapitel nio handlar om
det vinskapliga umginge och férhallningssitt som aterfinns bade under
aktivitet och beredskap.

Under analysarbetet har jag vixlat mellan empiri, teori och tidigare
forskning. Jag har analyserat det empiriska materialet, list in mig pa
Goffmans teoretiska perspektiv och begrepp samt soke efter studier dir
liknande teoretiska begrepp anvinds. Efter att ha list tidigare studier
och teori har jag dtergatt till det empiriska materialet for att prova olika
tolkningar och kategoriseringar. Forutom att Goffmans begrepp
dramatiserar olika vardagliga situationer synliggor de dven det allmin-
minskliga, det vill siga att strategier och sitt att agera dterkommer i
olika situationer och sammanhang nir minniskor samspelar. Jimférel-
serna med studier av nirliggande praktiker bidrar i sin tur till att synlig-
gora vad som forefaller skilja brukare och personliga assistenters samspel
fran hjilpare och hjilptagare inom traditionell vird, omsorg och service.
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6. Betydelsen av matchning

Som togs upp i kapitel tva dr brukarnas mojlighet att organisera sitt
behov av hjilp och deras inflytande Gver vem som anstills som person-
lig assistent centralt i den ideologi och organisationsform som kidnne-
tecknar personlig assistans. I detta kapitel kommer jag att uppehalla mig
vid den betydelse rekrytering och schemalidggning tilldelas for att reali-
sera insatsen. I kapitlets forsta del beskriver jag hur brukarna forbereder
sitt vardagsliv genom att schemaligga familjemedlemmar pd vissa tider
och utomstiende personliga assistenter pa andra. Kapitlets andra del
handlar om den personliga matchningen avseende kon, élder och intres-
sen som foregir anstillningen av utomstiende personliga assistenter.

Att matcha person och situation

Brukarna som deltar i studien har personlig assistans under hela eller
stora delar av dygnet. De behover omfattande hjilp fran andra vilket
innebir att de behdver ha en annan person vid sin sida i alla tinkbara
situationer i och utanfor hemmet. Brukarna som bor ensamma har i
huvudsak valt att endast ha utomstdende personliga assistenter anstillda
medan de som bor med férildrar eller har familj har anstillt bade utom-
stiende och sina respektive familjemedlemmar. Ur Goffmans
(1959/1974) dramaturgiska perspektiv kan deras schemaliggning av
familjemedlemmar respektive utomstaende personliga assistenter forstas
som ett sitt for dem att hantera den stindiga nirvaron av en annan
person och férbereda sitt framtridande i olika situationer. Genom
schemaldggningen kan de matcha person och situation och skapa olika
s kallade regioner (Goffman 1959/1974) dir de kan framtrida pa olika
sitt. Brukarna beskriver att hjilpen frin familjemedlemmar gér det
mojligt for dem ate slappna av, vara sig sjilva och umgis med familjen.
Hjilpen fran utomstdende personliga assistenter gor i sin tur det mojligt
att skapa sig en personlig sfir dit vare sig forildrar eller dkta makar har
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tilleride och pé sa sdcc uppritchélla bakre respektive frimre regioner i
hemmet.

Assistans fran familjemedlemmar

Brukarna som bor tillsammans med sina forildrar eller med man och
barn har framfor allt hjilp frin utomstiende under dagtid pa vardagar
eller nir de 4r pa resande fot. Under kvillar, nitter och helger far de i
stillet hjilp av sin familj. Detta schemaliggningsménster kinns igen
fran flera tidigare studier om personlig assistans (Breda et al. 2006,
Giertz 2008, Gustavsson Holmstrom 2002) och i likhet med vad som
framkommer i dessa studier berittar brukarna att de har schemalagt den
personliga assistansen pa detta vis eftersom de tycker att det dr pafres-
tande och storande att ha utomstiende i hemmet under hela dygnet
eller storre delen av dagen. En av dem som ger uttryck for detta ir
Bengt som endast har hjilp frin utomstiende under dagtid. Nir jag
fragar honom om han skulle vilja ha mer assistans frin utomstaende
svarar han:

N4 alltsd det 4r lite knepigt att ha nigon annan i sitt hem. Alltsd det
inkrikear lite pa hela familjelivet och ha ndgon annan hir. S4 ni det
fungerar bra. Hade jag diremot bott sjilv sd hade det varit utomstiende
(personliga assistenter som inte ir familjemedlemmar) hela tiden men
di hade det varit en helt annan sak. D4 hade det varit MITT [betonar]
hem.

Liksom Giertz (2008) uppmirksammar i sin studie gor hjilpen frin
nirstiende det mojligt att skapa sig det Goffman (1959/1974) benim-
ner som en bakre region, det vill siga ett sammanhang dir man kan
slappna av frn sitt framtridande som brukare av personlig assistans i
den frimre regionen. Britt som bor tillsammans med sin man berittar
att hon har valt att inte ha utomstiende personliga assistenter pa
helgerna. P4 helgen vill hon “vara ledig”:

Jag ir ledig varje helg! [ler stort och skrattar]. Vi har valt att inte ha per-
sonliga assistenter nir min make ir hemma. Men nir han inte dr
hemma vill jag ha tillging till att sitta in dem. D3 (pa helgerna) tycker
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vi att dé vill vi vara vir lilla familj liksom sd det 4r viktigt. Det 4r rice
skont ate ha ledigt [fniss].

Britt skrattar at sin formulering och forefaller medveten om den
ironiska undertonen i att likna frinvaron av utomstiende personliga
assistenter vid att vara ledig. Utifran vad hon siger skulle man kunna
tro att hon 4r den som ir anstilld, men sa ir det inte. Att det kan upp-
levas som ett arbete att ha personlig assistans dr emellertid nigot som
ocksad framkommer i tidigare studier (se exempelvis Gough 1997,
Gustavsson Holmstrom 2002, Jacobson 1996). Aven de brukare som
bor ensamma berdttar att de upplever de utomstiende personliga
assistenternas nirvaro som kravfylld och besvirande. Barbara som ir en
av dem siger att hon tycker “det ir skitjobbigt att ha assistenter hela
dagarna” och nir jag ber henne beskriva pd vilket sdtc det dr jobbigt
sdger hon:

Jag liksom, jag kan inte vara mig sjilv nir de ir dir, jag kinner att jag
miste sysselsitta dom hela tiden f6r att jag vet att det ir deras jobb och
vara hos mig och dom har sitt hemma.

Utifrdn det brukarna beskriver kan de inte slappna av och vara sig sjilva
nir de utomstiende personliga assistenterna ir nirvarande. Det verkar
som att de kidnner krav pé sig att framtrida som brukare, vilket for-
vandlar deras hem till det Goffman (1959/1974) benimner fér en
frimre region. De brukare som bor ensamma och endast har personlig
assistans frin utomstidende berittar att de gor dndringar i schemat eller
ber den personliga assistenten att gd ut en sving nir sliktingar och vin-
ner kommer pé besok bara for att kunna slappna av och vara sig sjilv i
deras sillskap. Att dndra schemat gor det pd s vis mojligt att skapa en
tillfillig bakre region dir de kan slappna av frin sin roll som brukare
och visa andra sidor av sig sjilv.

Assistans fran utomstaende personliga assistenter

Samtidigt som nirvaron av utomstiende personliga assistenter upplevs
som pafrestande berittar brukarna att hjilpen frin utomstiende ger
dem méjlighet att skapa sig ett eget liv, vilket dven kinns igen fran tidi-
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gare studier (Gough 1997, Hugemark & Wahlstrom 2002, Jacobson
1996, Parker 1999). De brukare som bor sjilva och endast har icke-
familjemedlemmar anstillda forefaller ha anvint eller anvinda den
personliga assistansen for att frigora sig frin sina forildrar. Barbara som
liksom ett par andra har fitc personlig assistans i samband med flytt till
eget boende beskriver flytten fran forildrahemmet som att: D4é borjade
hela mitt liv pa nytt!” och tilligger;

Min mamma och pappa dom har-, dom ir jittebra férildrar men dom
har &verbeskyddat mig, for att nu s3 ir jag ute p& puben och jag ir pa
disco och jag ir pd bio, varje helg nistan. Om jag hade bott hemma i
(namnet p3d ett mindre samhille) si hade jag nog inte gjort det
fortfarande.

Som Barbara och andra brukare beskriver innebir personlig assistans
fran utomstiende att de kan gora saker som de tidigare inte fick lov dill.
De slipper inblandning eller insyn fran sina forildrar. Hjilpen fran
utomstiende personliga assistenter forefaller gora det mojligt f6r dem
att framtrida som mer sjilvstindiga unga minniskor. Bengt som citera-
des ovan berittar i sin tur att fordelen med att ha assistans frin utom-
stdende under dagtid ir att han kan leva ett aktivt liv och resa pa ett
annat sitt an han skulle ha kunnat om han endast hade fatc hjilp av
sina forildrar. Att ha utomstdende anstillda innebir ocksa att hans
forildrar inte fir insyn i alla delar av hans liv pd sa sitt att han kan triffa
sina vinner och delta i olika fritidsaktiviteter utan dem. Med hjilp av
utomstiende personliga assistenter kan Bengt och de andra brukarna
sdledes fa tillfille att prova pé och skapa nya roller utanfor familjen.

I likhet med vad som framkommer i exempelvis Wadenstens och
Ahlstroms  (2009) studie kan utomstiende personliga assistenter
emellertid ocksd gora det mojligt att uppritthalla tidigare roller inom
familjen. Britt som ar gift och har barn ger ett exempel pa detta nir hon
beskriver hur hjilpen frin utomstiende gor det mojligt for henne ate
behélla kirleksrelationen till sin man och undvika atc han blir hennes
vérdare:
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Min man, han ir ju fantastisk, han hjilper mig jittemycket. En oskri-
ven lag som vi har det 4r att han inte hjilper mig i duschen.

Hanna: Det gér han inte?

Britt: Ni.// Okej om vi duschar ihop fér att vi vill duscha ihop men jag
vill inte behéva ha hans hjilp i duschen. Den biten vill jag liksom inte

/1

Hanna: Vad ir det du kiinner? Varfor vill du inte att han ska hjilpa dig
i duschen?

Britt: () for att han inte 4r min virdare, han 4r min man [bestimt].
Men okej. Sedan kan jag siga att skulle jag fa influensa idag och behova
duscha i morgon s skulle han f3 hjilpa mig f6r d& dr det inte pa grund
av min sjukdom. Men han ska inte behéva hjilpa mig pa grund av min
sjukdom. Det vill jag komma ifrdn. Vi har vért forhillande och inte att
han vardar mig si det 4r vil det tror jag.

Som Goffman (1959/1974) beskriver ir indelningen i regioner inte
platsbunden utan styrs av minniskors agerande. I ett hem skapas och
uppritthills siledes bade frimre och bakre regioner. Ur ett dramatur-
giskt perspektiv kan det Britt berdttar forstas som att hennes inflytande
over vem som hjilper henne i olika situationer gor det maijligt att skapa
och uppritthalla frimre och bakre regioner i forhédllande dill sin man.
Genom att de utomstiende personliga assistenterna hjilper Britt att
duscha kan hon uppritthilla en bakre region dit hennes man inte har
tilleraide och pd si vis ocksd fortsitta framtrida som maka och
kirlekspartner infor honom i en, i detta avseende, frimre region. Upp-
ritthallandet av olika regioner dr pd sd sitt ndra knutet till mojligheten
att skapa och uppritthélla relationer och roller.

Matchade par

Av intervjuerna med deltagarna framkommer att bade brukare och
personliga assistenter har inflytande éver vilka utomstdende som anstills
som personliga assistenter. Brukarna skdter annonsering, urval och
anstillningsintervjuer helt pid egen hand eller med hjilp av andra
personliga assistenter eller representanter frin sin assistansanordnare.
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De personliga assistenterna har i sin tur ofta valt att s6ka arbete hos den
specifike brukaren. Med undantag av en personlig assistent, som van-
trivs och arbetar som personlig assistent i brist pd andra alternativ,
beskriver alla personliga assistenter att de trivs med brukaren som de
arbetar hos och att det ir en forutsittning for att kunna fortsitta. Aron
sager:

Det ir ju, vad ska man siga, det ju kemin ja det ir ju viktigast att den
fungerar. Man kan sikert komma till nigon som man inte alls passar
ihopa med. S3 kemin ir det absolut viktigaste. Eller sunt férnuft.

Hanna: Ja. Vad menar du med det? Kemin liksom?

Aron: Ja man ska inda leva tillsammans i 24 timmar och det gér inte att
man gir liksom [skratt] smaretar sig pa assistenten eller virdtagaren gir
och retar sig pd en utan det maste indd gd jimt ihopa, det maste fun-
gera. Det dr svirt ndr man lever sa titt tillsammans. Man lever en annan
minniskas liv egentligen. Man lever hans (brukarens) liv.

Med 724 timmar” syftar Aron pi lingden p& hans arbetspass hos
brukaren. Som tidigare beskrivits har ocksd flera andra personliga
assistenter dags- eller dygnslanga arbetspass och férutom Aron menar
flera andra deltagare att det stiller extra stora krav pa att de trivs ihop.
De anvinder orden “personkemi”, “passa ihop” eller “klicka” for att
ringa in den svarformulerade kinsla som de menar ir férutsittningen
for att relationen ska fortgd. Brukarna menar att det dr mycket pafres-
tande att ha en personlig assistent som man inte trivs med. Det paver-
kar hela deras vardagsliv eftersom den personliga assistenten ir vid deras
sida under hela dagen. Benny, som pratar med sin personliga assistent
som tolk, dr en av dem som tydligast ger uttryck for detta. Nir jag
fragar om han har ndgra rid tll dem som nyligen har fatt personlig
assistans sa tar han méjligheten att vilja sina personliga assistenter som
exempel:

En livsviktig sak 4r att bestimma sjilv vem man vill ha som personlig
assistent.

Hanna: Det brukar du géra?
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Bennys personliga assistent: Ja. Benny haller sjilv i anstillningsinter-
vjuer och allting sddant dir.

Hanna: Varfor ir det viktigt? Kanske en dum friga men, varfor dr det
viktigt och f3 bestimma sjilv?

Benny: Man ska ha person s nira under ling tid.

D4 Benny pratar med hjilp av den personliga assistenten bygger citaten
pa den  personliga assistentens Oversittning frin  Bennys
kommunikationshjilpmedel. Ordet “livsviktigt” kommer allts inte frin
Bennys mun utan frin den personliga assistenten och det skulle kunna
tinkas att Benny inte avsett att anvinda ett sa starkt ord. Samtidigt kan
det mycket vil tinkas att méjligheten att kunna vilja dr just upplevs
som si viktig. Vem som anstills som personlig assistent har stor
betydelse for hur brukarnas liv och vardag gestaltar sig. Den person som
anstills som personlig assistent kommer att finnas vid brukarens sida i
alla tinkbara vardagssituationer i hemmet, pa arbetet eller pa fester och
middagar med slike och vinner. Huruvida brukaren och den personliga
assistenten trivs med varandra kan tinkas ha betydelse f6r hur olika
situationer definieras, det vill siga for hur det som sker upplevs och
vilken mening det tilldelas.

Brukarna berittar att det kan vara svart att avgora pa forhand om de
kommer att trivas med den personliga assistenten eller inte. Anstill-
ningsintervjun ir inte tillricklig utan det dr forst efter att den personliga
assistenten har gitt bredvid eller arbetat en tid som det 4r moijligt att
avgora. For att finna nigon som de trivs tillsammans med berittar mer-
parten av brukarna att de annonserar efter personliga assistenter som ir
av samma kon, i liknande alder eller med snarlika intressen som de
sjalva har. Flera av de personliga assistenterna berittar att de har utgace
fran brukarens kon, alder eller intressen nir de sokt arbete som person-
lig assistent. Den matchning som deltagarna efterstrivar avseende kon,
dlder och intressen kidnns igen fran tidigare studier (Andersen et al.
20006, Falch 2010, Gough 1997, Hugemark & Wahlstrom 2002, Lang
2004, Selander 2009). Som beskrivs i kapitel tre visar tidigare forskning
pa att brukare och personliga assistenter upplever att de trivs bittre
tillsammans och att vardagen fungerar bittre om den andre delar deras
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intressen och ir i liknande alder eller av samma kén som dem sjilva.
Vidare framkommer ocksd att de upplever att den personliga assisten-
tens kon, dlder och intressen har betydelse f6r hur han eller hon utfor
sitt arbete och for hur utomstdende beméter brukaren respektive den
personliga assistenten.

Ett par brukare som deltar i denna studie berittar ocksd att de medvetet
undviker att anstilla “invandrare”. Skilet som de anger for detta ir atc
de tror att personer som invandrat till Sverige inte kan tillrickligt bra
svenska. Bade brukarna och deras personliga assistenter ir svenskspra-
kiga och mig veterligen ir endast en av de personliga assistenterna fodd
utanfor Sverige. Om likheten avseende etnicitet rér nigot annat dn
svensksprakighet dr oklart eftersom vi inte foérdjupar oss i frigan. En
trolig forklaring dr att savil brukare som personliga assistenter strivar
efter att vara lik den andre och att denna likhet dven inbegriper
liknande etnisk hirkomst.

Nedan ska jag férdjupa mig i hur den likhet som bade brukare och
personliga assistenter efterstravar kan tolkas som ett sitt for dem att
forbereda och ta kontroll ver sitt framtridande som brukare respektive
personlig assistent men dven over vilken social identitet de sjilva tillde-
las samt vilken definition av situationen som skapas i de sammanhang
dir de framtrider tillsammans. Savil etnicitet som kon och alder utgér
en del av det Goffman (1959/1974) benimner som personlig fasad, det
vill siga den expressiva utrustning som var och en bir med sig. Katego-
rierna kon, etnicitet och alder har ocksi betydelse for vilken social
identitet som vi tilldelar médnniskor som vi méter och vilka normativa
forvintningar och antagande som vi gér om denna person (Goffman

1968/1990).

Kon och alder

Bade de kvinnliga brukarna och deras personliga assistenter ligger stor
vikt vid att den andre dr av samma kén. De kvinnliga brukarna beskri-
ver kén som ett avgdrande kriterium vid rekrytering och berittar att de
sorterar bort alla ans6kningar frin min. I linje med vad som framkom-
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mer i tidigare studier (Ahlstrom & Wadensten 2010, Gough 1997,
Lang 2004, Selander 2009, Skir 2003) berittar de kvinnliga brukarna
att de tror att de skulle kiinna sig obekvima med en man. Beata som ir
en av dem forestiller sig att en manlig personlig assistent skulle kunna
bidra till att intima situationer blir pinsamma och dven vicka kinslor
som hon inte vill ha fér en person som ir anstilld for att hjdlpa henne:

Jag vill inte ha ndgra killar. Fér att tink om jag blir kiir i dom.
Hanna: Jaha! Det ir sd du tinker, ja mm.

Beata: Och d4 ir det ju jittepinsamt ja (.) mhm “hoppsan jag tycker om
dig” [skratt]

Hanna: [skratt | Har du haft nagon kille (som personlig assistent)?
Beata: Ni. Det var bara, det var hir
Hanna: P4 folkhogskolan?

Beata: Ja. Det, det jag har, det var en kille. Men di gick det ju bra. Men
eh [skratt] Ni skulle aldrig kunna lita, lata en kille komma s3 nira
allesd. Det dr ju jittepinsamt (.) nir man har lingonveckan (mens) till
exempel [fniss].

Hanna: Ja det 4r klart, mm. Det forstdr jag.

Beata och idven ett par andra av de kvinnliga brukarna berittar att de
har haft manliga personliga assistenter anstillda och att det har fungerat
bra, vilket tyder pé att det &r midn som kategori som de har i dtanke nir
de viljer bort manliga sokanden snarare 4n en viss specifik man. I likhet
med vad som framkommer i Selanders (2009) studie kan det fungera
bra med en man som personlig assistent om de kvinnliga brukarna
kidnner mannen i friga. Om kvinnorna diremot inte kidnner mannen i
fraga dr det tabubelagt att bli assisterad av honom i intima situationer
eftersom en kvinna inte férvintas kli av sig infor nigon annan 4n sin
partner (ibid.)

Att de kvinnliga brukarna sorterar bort ansdkningar frin min kan
tolkas som att de forsoker ta kontroll dver vilken situationsdefinition
som skapas i olika sammanhang. De forefaller tinka sig att nirvaron av
en man skulle bidra till att det blir genant att ha mens och behéva hjilp
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med att exempelvis byta binda. Till skillnad fran de kvinnliga brukarna
dr det ingen av de manliga brukarna som nimner kén nir de pratar om
vilka kriterier de utgar ifrin vid rekrytering. Minnen har ocksd bade
min och kvinnor anstillda medan de kvinnliga brukarna endast har
kvinnor, vilket dr ett konsmonster som dven dterkommer i tidigare
studier (Assistanskommittén 2006, Selander 2009). Likhet avseende
kon forefaller inte vara lika viktigt f6r de manliga brukarna, vilket
utifrin Selanders (2009) resonemang kan forstds som att det inte
upplevs som tabubelagt att som man kli av sig infor en kvinna som
man inte kinner.

Férutom att de kvinnliga brukarna och deras personliga assistenter ir av
samma kon 4r de med ett par undantag ocksa i liknande édlder. I inter-
vjuerna framkommer ocksa att de foredrar att vara i samma alder som
dem de arbetar hos. Betty, som ir i tjugodrsildern, dr en av de brukare
som berittar att hon sorterar bort ansokningar fran ildre kvinnor.
Under intervjun antyder hon forst att hon skulle kunna fi en mor-barn
relation till en personlig assistent som ir tillrickligt gammal f6r att vara
hennes mamma, men betonar sedan att det som en ildre personlig
assistent framforallt skulle kunna innebira 4r att utomstiende tror att
den personliga assistenten ir hennes mamma:

Jag vill inte ha nigon (personlig assistent) som ir 40-50 &r gammal jag
ir liksom inte ute efter en ny, dom behéver inte bli nigon mamma 4t
mig, men nir jag r ute sa vill inte jag att dom ska tro att jag 4r ute med
min mamma. Fér folk beméter mig pd ett annat sitt da, speciellt folk i
min egen 4lder blir lite si dir ja dom kan inte kiinna sig riktigt bekviima
tillsammans med nigon som ir vildigt mycket ildre.

Att sortera bort ansékningar frin dldre kvinnor kan forstas som ett sitt
for Betty att forbereda sitt framtridande och vilket intryck andra far av
henne. Betty tinker sig att utomstiende skulle tillskriva en dldre kvinna
en social identitet som Bettys mamma och det tinker sig Betty skulle
kunna ha betydelse for hur hon sjilv framstar och vilken social identitet
och vilka egenskaper hon sjilv tillskrivs av utomstiende. Att funktions-
nedsittningar och hjilpmedel kan utgora det Goffman (1963/1990)

benimner som stigma och definiera en person som avvikande och
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forsvaga hennes sociala identitet ar vil belyst i tidigare studier.”® Det
Betty beskriver kan tolkas som att @ven en personlig assistent kan utgora
ett stigma och bidra till att brukaren definieras som avvikande och till-
skrivs negativa egenskaper. Om den personliga assistenten ser ut att vara
gammal nog att vara Bettys mamma riskerar Betty att framtrida som
annorlunda och icke sjilvstindig ung kvinna. Minniskor som hon
moter blir ocksd osikra pa hur de ska forhalla sig till henne. En
jimnarig personlig assistent diremot upplevs bidra till att Betty i hogre
grad kan framtrida som lik och tillhérande samma sociala kategori som
andra jimndriga. Flera tidigare studier bekriftar att brukare och per-
sonliga assistenter forknippas med varandra och sa att siga bedéms ihop
(Anderberg 2007, Selander 2009). Férutom matchande kon och alder
upplever brukare darfor atc det 4r viktigt att den personliga assistentens
kladsel 4r avpassad efter det sociala sammanhanget, det vill siga att den
personliga assisten bir festklider i de sammanhang d& brukaren gor det.

I intervjuerna med de personliga assistenterna aterfinns ytterligare en
innebord av matchande alder och kén, nimligen att det har betydelse
for hur brukare och personliga assistenter beméter varandra och vilken
social identitet de tilldelar den andre. De personliga assistenterna
beskriver att likheten avseende alder eller kon bidrar «ill att det kinns
som att hjilpa en vin och att de upplever att de kan vara sig sjilv till-
sammans med brukaren. Angela som iven arbetat inom hemtjinsten
beskriver att hon kan “vara sig sjilv’ med den jimndriga kvinna som
hon arbetar som personlig assistent hos medan hon diremot fick spela
en roll och blev betraktad som ”lilltdsen” nir hon tidigare arbetade hos
dldre vardragare inom hemtjinsten:

Hanna: Upplever du nigon skillnad mellan det att jobba hos henne
(den jimnariga brukaren) eller jobba hos ildre eller yngre?

Angela: Ja, alltsd, jag och Birthe vi kan ju prata om mer saker. Vi tycker
om samma musik och delar nistan lika intressen och sa hir s vi har ju
mer gemensamt. Nir man kommer hem till ildre si dr det liksom

%% Se exempelvis Krantz (2009) fér en genomgang av forskningen kring stigma
och funktionsnedsittning.
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[utandning] dom har sina krimpor och dom ska tala hela tiden om artt
dom har ont 6verallt och sedan nir dom mar lite bittre si kan dom
tinka sig att bjuda pa lite te och skorpor. S& det ir liksom en helt annan
sak, da blir man, man blir lilltdsen och “ni men kommer du ah!” ”vad
trevligt”. Det dr sd hir 7ah” [ligger huvudet pa sned] verkligen. Men
nir man kommer hem till Birthe s dr det “ih &h och [rér sig lite glatt
och ryckigt]. Det ir skillnad. Och jag tycker det ir skdnt ate vara hos
nagon som 4r s pass jimngammal, fér dd har man mycket gemensamt.
Och det ir skdnt att ha det sd och inte behova kidnna att ”idag maste jag
nog latsas lite att jag tycker det hir ir roligt” for det kinde jag i hem-
tjdnsten att “nu ska vi fika” jaha da maste jag latsas att jag tycker att det
ar jattetrevligt att lyssna pd att du har tre barnbarn 4n sé linge, for det
har jag hort hundra ganger (.) s att jag far vil ldcsas att jag tycker det dr
lika roligt idag. S& 4r det inte med Birthe utan dir 4r det nya saker och
sedan kan vi g4 tillbaka "kommer du ihdg det ddr”. Det ir lite mer fart i
véra konversationer.

Angela forefaller uppleva att hon och hennes brukare ir lika och tillhor
samma kategori av jimndriga kvinnor medan hon beskriver de ildre
inom hemtjinsten som olika henne sjilv pa sd sitt att de ir sjukliga och
befinner sig i en annan livsfas. I citatet framkommer ocksa att hon,
liksom flera andra deltagare, tinker sig att jimndriga av samma kon i
stérre utstrickning har mer gemensamt och delar samma intressen.
Uttrycke i Goffmans vokabulir férefaller likhet avseende alder och kén
ge upphov dill normativa antaganden om att ha liknande intressen och
trivas tillsammans.

Intressen

I stort sett alla deltagare menar att gemensamma intressen ir viktigt for
att brukare och personliga assistenter ska trivas tillsammans. Som
Angela bade siger och framhiver med sitt kroppssprik i citatet ovan
bidrar den gemenskap, som delade intressen skapar, dill att hon och
brukaren har nagot att prata om och till att det blir en roligare och mer
avslappnad stdimning. Till skillnad fran kon och dlder ir en persons
intressen och virderingar inte nodvindigtvis lika synliga for utom-
stdende, vilket innebir att intressen inte ingdr i det Goffman benimner
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som personlig fasad. Diremot kan en persons intressen och dsikter
tinkas bli synliga i en persons kroppssprak och klidsel och pd si vis
forma hans eller hennes personliga fasad. Nir Beata, en av brukarna,
beskriver skillnaden mellan att titta pa fotboll med en personlig
assistent som tycker detta ir trakigt och en personlig assistent som delar
detta intresse blir detta tydligt:

Hanna: Hur blir det d4? (om dom inte ir intresserade av fotboll)
Beata: Det ir lite trikigt.
Hanna: Det ir lite trdkigt ja?

Beata: Men jag har en vikarie som gillar det jittemycket, alla sporter.
Och nir hon hoppar in och om det ir fotbolls EM, som det var nyss,
d4 satt vi hir och kollade pi tv.

Hanna: Ni satt och kollade bada tvé?
Beata: Ja. Det ir skoj.
Hanna: Men dina ordinarie personliga assistenter dom gillar det inte?

Beata: Ni. jag vet inte varfor [fniss] Nir jag tittar pa fotboll da fir de
lisa [fniss] (.) S atc det ir lite s&. Man ska ju helst ha samma intressen
annars funkar det inte sa jittebra.

Hanna: Ja. Hur tinker du d4, menar du att inte?

Beata: Ja alltsd dé kinner jag att “jaha nu sitter hon hir och har trikigt
medan jag sitter och tittar pA min gamla fotboll” [fniss].

Upplevelsen av liknande intressen forefaller i mangt och mycket handla
om att matcha brukarens kroppssprak och upptridande och engagera
sig i det brukaren gér. Vikarien som satt och tittade tillsammans med
Beata upplever Beata som intresserad av fotboll medan de ordinarie
personliga assistenterna som sitter och liser upplevs som uttrakade. Att
brukarna strivar efter att rekrytera personliga assistenter som delar deras
intressen kan forstds som ett sitt for dem att férbereda och forsoka styra
over hur olika situationer i deras vardag utvecklas och upplevs. Aven om
de personliga assistenterna ir anstillda och finns dir for brukarens skull
har deras agerande betydelse for vilken situationsdefinition som skapas.
Om den personliga assistenten engagerar sig och visar att de delar
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brukarnas intresse blir det roligt, om inte drar det ner stimningen och
forstor tv-kvillen, konserten, kyrkobesoket eller vad det nu m4 vara.

Sammanfattande reflektioner

Brukarna som deltar i studien har i likhet med andra som beviljats
personlig assistans omfattande behov av praktiske hjilp och siledes
ocksa behov av att ha en annan person vid sin sida under hela eller stora
delar av dygnet. Ur ett dramaturgiske perspektiv innebir deras infly-
tande Over schemaliggning och rekrytering att de kan skapa och
uppritthilla uppdelningen i frimre och bakre regioner och pa sa vis
reglera vem som far insyn och tilltride. Rekrytering och schemaligg-
ning kan i detta avseende forstas som ett sitt f6r brukare och personliga
assistenter att forbereda sig for och styra over hur olika vardags-
situationer upplevs och utvecklas. Genom rekrytering och schemaligg-
ning far brukarna inflytande 6ver vem som finns vid deras sida i olika
situationer. Flera av dem schemaldgger sina familjemedlemmar under
kvillar och helger si de d& kan umgas pd tu man hand med familjen
och slippa insyn frin utomstiende under dessa perioder. Umginget
med familjen ger ocksd mojlighet att slappna av fran rollen som arbets-
ledare som brukarna har i forhillande till de utomstiende personliga
assistenterna. Assistansen frin utomstiende personliga assistenter gor
det i sin tur majligt f6r brukarna att skapa sig ett eget liv och personliga
sfarer dit vare sig forildrar eller akta makar dger tilltrdde. Rekryteringen
av utomstdende personliga assistenter foregas av en personlig matchning
mellan brukare och personliga assistenter avseende exempelvis kon,
dlder och intressen. Bide brukare och personliga assistenter tilldelar
denna personliga matchning stor betydelse for att arbetsrelationen ska
fortgd. Att den andre dr av samma kon, i liknande dlder och har samma
intressen tilldelas betydelse for huruvida de trivs ihop, hur brukaren
framstdr infér andra och hur olika situationer upplevs men dven for
vilka roller brukare och personliga assistenter tilldelar varandra.

Brukarnas och de personliga assistenterna overviganden kring rekryte-
ring och schemaliggning vicker en mingd intressanta frigor. Varje
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fraga innebir en rod trdd att spinna vidare pa och ir vird en fordjup-
ning i sig. Eftersom det ligger utanfor studiens syfte kommer jag fort-
sittningsvis inte fordjupa mig i skillnaden mellan hjilp frin familje-
medlemmar och utomstiende eller betydelsen av hjilp frin utom-
staende for att exempelvis utveckla en vuxen identitet eller uppritthilla
relationer till andra. Vidare kommer jag inte heller specifikt fordjupa
mig i hur motet mellan brukare och personal paverkas av deras kon.
Flertalet av dessa fragor belyses i tidigare studier om omsorg respektive
om att leva med omfattande funktionsnedsittningar.5® I kapitel sju
spinner jag vidare pd andra frigor som detta kapitel vicke som hur
brukarna och deras utomstiende personliga assistenter hanterar den
personliga assistenternas stindiga nirvaro vid brukarens sida. Ytterligare
en trdd som jag kommer att hélla fast vid dr betydelsen av matchande
personlig fasad, det vill siga likhet avseende kon, dlder och intressen.

> For forskning rérande omsorg som kénat arbete och hur métet mellan perso-
nal och brukare paverkas av deras respektive kon, se exempelvis antologin
Genus i omsorgens vardag (Gunnarsson & Szebehely 2009) eller Twigg (2000).
Barrons (1997) studier belyser vidare frigor kring vuxenblivande och
funktionshinder. Parkers (1993) respektive Kreuters (1997) undersokningar
berdr frigor kring sexualitet, parforhallanden och funktionshinder.
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7. Beredskap

Innehéllet i insatsen personlig assistans beskrivs ofta i termer av aktiva
hjilpinsatser. Som redogjordes for i kapitel tvé dr det ocksd behovet av
hjilp med att exempelvis dta, kld av och pé sig, kommunicera med
andra eller forflytta sig, som utgor LSS kriterier for att beviljas personlig
assistans. Att de som beviljas personlig assistans har stora behov av hjilp
innebir dock inte att de alltid behover hjilp fran andra. Hjilpbehovet
beror pa situationen och kan pa samma sitt som funktionshinder sigas
uppkomma i samspelet mellan individ och milj6.52 Vardagen med per-
sonlig assistans rymmer i regel korta stunder eller lingre perioder da
brukarna klarar sig utan eller inte vill anvinda sig av de personliga assi-
stenternas hjilp. Under dessa stunder saknar de personliga assistenterna
konkreta arbetsuppgifter och 4r i den meningen overksamma.

Detta kapitel handlar om dessa stunder eller perioder av overksamhet
och stiltje. Bade brukare och utomstiende personliga assistenter fore-
faller befinna sig i ett slags beredskap i de stunder dé& brukaren klarar sig
utan de personliga assistenternas hjilp. De personliga assistenterna
vintar och befinner sig i ett slags alert vila eftersom brukaren nir som
helst kan behéva deras hjilp.53 Brukarna i sin tur forefaller inte heller
helt limna sin formella roll som brukare eftersom de nir som helst kan
behéva hjilp och di behéva agera som arbetsledare. Som framkom i
kapitel sju upplever flera av brukarna det som svért att slappna av nir de
personliga assistenterna ir nirvarande och forefaller ha svirt att hele
pausa eller vila frin sin roll som brukare.

Att de personliga assistenterna stundtals saknar faktiska arbetsuppgifter
bekriftas dven av tidigare studier om personlig assistans (Ahlstrom &

°2 For en nirmare beskrivning av en miljérelativ syn pa handikapp se fotnot
ett.

> Ehn & Lbfgren (2007) liknar beredskap vid ett slags alert vila som
karakeiriseras av att minniskor eller ting vilar med ena dgat 6ppet och stindigt
ir vaksamma och beredda pa att tas i bruk eller rycka ut.
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Casco 2000, Ahlstrom & Klinkert 2000, Assistanskommittén 20006).
D4 de tidigare studierna bygger pd enkiter och intervjuer belyser de
emellertid inte hur brukare och personliga assistenter samspelar i dessa
stunder av overksamhet. For att ge en inblick i de former av samspel
som jag finner i mitt material ska vi dterga till vardagsmorgonen hemma
hos Boel, som jag beskrev i inledningskapitlet och se vad som skedde
innan Boel steg upp:

Klockan ir tio pa formiddagen. Jag har just kommit fram dill Boel, en
kvinna i tjugodrsildern som bor ensam och har personlig assistans.
Framme vid hennes port ringer jag pa dérrklockan. Dérren 8ppnas av
Angelika, en kvinna i tjugodrsildern som arbetar som Boels personliga
assistent. Jag och Angelika hilsar och tar i hand. Jag stiger in i hallen.
Det ir ett gradaskigt ljus i ligenheten, inga lampor ir tinda. Nir jag
kommit innanfér dérren skymtar jag Boel. Hon méter min blick, vi
hilsar och byter ett par ord. Boel har inte stigit upp utan ligger under
ett tjockt ticke i sin sing. Jag hinger av mig jackan pé klidhingaren i
hallen och tar av skorna. Angelika gir in och sitter sig vid Boels koks-
bord. Hon bérjar bliddra i en veckotidning som ligger pd bordet. Boel
sdger att jag kan sitta mig. Jag tittar at tvasitssoffan som stdr vid tvin
och frigar om det gér bra att jag sitter mig dir. ’Javisst’, svarar Boel. Jag
lyfter bort viskan och tidningarna som ligger i soffan och ligger dem pa
golvet, samtidigt sidger jag skimtsamt att *jag flyctar detta sd det inte blir
mosat’. Det idr okej sidger Boel. Jag slir mig ned.

Efter en stund gispar Boel och stricker ut sina armar. Sedan tar hon
upp fjirrkontrollen som ligger i hennes sing och knipper pi tv:n.
Ljudet fran den amerikanska tv-serien fyller den ljust inredda ligen-
heten. Jag vilar 6gonen pd tvin. Angelika fortsitter lisa sin veckotid-
ning. Boel bérjar prata om vad hon ska géra under dagen. Hon ir
orolig for att hon inte hunnit férbereda sig infér ett méte som hon ska
pa. Angelika berittar om sina erfarenheter av liknande méten och
skimtar med Boel om det. Boel ligger kvar i singen och fortsitter titta
pa tv. Hon kommenterar det lyckliga slutet med att siga *oj vad gulligt
det blev pd slutet da’ Programmet foljs av reklam och sedan f6ljer
serien Gilmore Girls. Under tiden som Boel tittar pd tv pratar hon med
Angelika. Hon berittar vad hon gjorde dagen innan och om de vinner
som varit och hilsat pa henne. Angelika lyssnar och svarar och de fort-
sdtter prata om lite andra saker. Samtalet ebbar ut.
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Efter en stund siger Boel att hon kanske ska gd upp och di reser sig
Angelika fran stolen vid kéksbordet, gir fram till Boel och hjilper
henne upp.

Det som Angelika och Boel dgnar sig &t under den vardagsmorgon som
beskrevs i inledningen av kapitlet 4r sidant som minniskor ofta gor nir
de vintar. Som Ehn och Lofgren (2007) uppmirksammar dr minniskor
sillan passiva i sidana stunder, dven om det forefaller som om inget
sirskilt hinder. Boel tittar pd tv, mornar sig och smdipratar med
Angelika. Angelika i sin tur sitter och ldser, tittar pa tv och smapratar
med Boel. Under andra observationer hos Boel och andra brukare, men
dven under intervjuerna med deltagarna, framkommer att det ir sadana
saker brukare och personliga assistenter ofta gor i de stunder nir de
personliga assistenterna inte utfor aktiva hjilpinsatser.

Vid en forsta anblick hinder det inte sirskilt mycket under de perioder
brukare och personliga assistenter befinner sig i beredskap. Ehn och
Lofgren (2007) som gjort en kulturanalys av situationer nir “ingenting
sirskilt hinder” menar att dven om perioder av hindelseloshet kan
upplevas som meningsldsa och som att inget viktigt hinder sa har dessa
stunder bade ett uttryck och en innebord. Vilken betydelse har da
brukare och personliga assistenters overksamhet for att realisera person-
lig assistans i praktiken? Ar det att betrakta som personlig assistans nir
vare sig brukare eller personliga assistenter gér nagot sirskile? I
Assistanskomitténs tidsstudie (2006) dras slutsatsen att “den personliga
assistansen har sin tyngdpunkt under dagtid” (s. 344) vilket ar den tid
pa dygnet dir det dr vanligast att de personliga assistenterna utfor aktiva
hjilpinsatser. Denna slutsats kan tolkas som att stunderna nir de
personliga assistenterna endast “finns tillhands”, alltsd dr i ett slags
beredskap, enligt utredarna inte 4r att betrakta som personlig assistans,
vilket —nagot tillspetsat — kan sigas utgé frin en syn pé overksamhet och
vintan som forspilld och ineffektiv détid nir ingenting hinder (Davies
1994, Ehn & Lofgren 2007).

Davies (1989, 1996a) som studerat olika former av omsorgsarbete till-
delar 4 andra sidan stunder av vintan och overksamhet betydelse och
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hivdar att det ir nddvindigt for att kunna avpassa omsorgsinsatsen
utifran individen och dill den specifika situationen. Utifrin intervjuer
och observationer av och med deltagarna i denna studie forefaller stun-
derna nir de personliga assistenterna och brukarna inte utfér nigra
aktiva hjilpinsatser pd ett liknande sitt ha betydelse for att realisera
personlig assistans. Stunderna av overksamhet tilldelas betydelse for
brukarens méjlighet att styra over insatsen, leva ett liv som andra och
beskrivs dessutom som nédvindiga pd grund av brukarnas funktions-
nedsiteningar. Att de personliga assistenterna ir overksamma pa arbetet
forefaller dock vara ndgot som behover forklaras. Brukarna som inter-
vjuats berdttar att det ir vanligt att personliga assistenter, sirskilt nyan-
stillda, stiller sig frigande infér att de i perioder inte forvintas gora
nagonting sirskilc. Under intervjuerna férklarar brukarna och de
personliga assistenterna ocksa att de stundtals dr overksamma. Deras
sdtt atc forklara sig kidnns igen frdn retoriken kring insatsen personlig
assistans och kan utifrin Scott och Lyman (1968) forstds som ett slags
accounts”, det vill siga ett slags sprakliga instrument som deltagarna
tar hjilp av for act klargora varfor de bryter mot underforstidda
forvintningar om att vara aktiv i sin vardag och pi arbetet. Nistf6ljande
avsnitt fordjupar sig i de tre typer av forklaringar som deltagarna ger.
Direfter foljer ett avsnitt som handlar om hur brukare och personliga
assistenters tv-tittande, tidningslidsning och smaprat kan forstis ur ett
dramaturgiskt perspektiv.

Forklaringar till overksamhet

Sysslolésa dagar ar normalt

En forsta typ av forklaring tar sin utgdngspunkt i att de personliga
assistenternas arbetsuppgifter och franvaro av arbetsuppgifter beror pa
att brukaren lever “ett vanligt liv’ som rymmer sivil aktiva som sysslo-
16sa dagar. Nir jag och Betty, en av brukarna, pratar om rekrytering av
personliga assistenter berittar Betty att det dr viktigt att de personliga
assistenterna inte r for energiska utan kan sitta still och lisa en bok i de
perioder d& hon inte behéver hjilp. Redan under anstillningsinter-
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vjuerna brukar hon dirfér vara tydlig med att det inte alltid finns sa
mycket faktiska arbetsuppgifter for de personliga assistenterna och
varfor det dr pa det sittet:

Det ir jag tydlig med att siga pa intervjuerna att det 4r att det kan vara
trist och langtrakigt ibland. Och som sagt jag kan ha gjort skitmycket
saker dagen innan dom jobbade och da kanske jag gjorde s mycket att
jag vill ha en lugn dag dagen efter.

Hanna: Ja just precis.

Betty: Sa att dom vet det att jag ir ingen underhallsmaskin som gor
tusen saker varje dag utan jag har ett helt vanligt liv dir man vissa dagar
gdr man vildigt mycket saker och vissa dagar har jag ocksa trakigt och
det maste dom vara beredda pi att det kan vara s4, s& att dom inte blir
helt chockade "Det hinder ingenting?”, "N det gor inte det idag”.

Betty forklarar sin overksamhet med att det dr normalt med lugna och
sysslolosa dagar. Hennes argument kidnns delvis igen fran den politiska
retorik som omger personlig assistans, det vill siga att insatsen ska gora
det méjligt for minniskor med omfattande funktionshinder att leva
som andra. For Betty handlar “livet som andra” inte bara om aktivitet
utan dven om lugna och sysslolsa dagar, vilket forutsitter att inte bara
Betty utan dven de personliga assistenterna tar det lugnt och ir overk-
samma. Denna forklaring till hennes overksamhet hjilper henne ocksa
att uppricthélla ett intryck av att hon ir lika aktiv som andra och lever
som andra (jmf Goffman 1959/1974, Scott & Lyman 1968).

Passivitet som en del av arbetet

En andra typ av forklaring till att de personliga assistenterna stundtals
inte utfor ndgra faktiska arbetsuppgifter tar sin utgdngspunke i att det,
paradoxalt nog, ingir i de personliga assistenternas arbetsuppgifter att
stundtals inte gora nagonting alls. Nir Bernt under intervjun berittar
om en personlig assistent som det inte fungerade med, forklarar han att
den personliga assistenten tog f6r manga initiativ och inte forstod att
det var Bernt som bestimde nir den personliga assistenten skulle vara
aktiv och inte:
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Jag har haft nigon pd prov nigon ging som forsdkte ta over, forsokee
bestimma vad jag skulle gora och da gir det inte. En assistent ska klara
av och vara passiv under dom tider d4 man inte behdver géra nigot.

Hanna: Och det klarar han som du har nu?

Bernt: Ja, men hon klarade inte det (syftar pa assistenten som det inte
fungerade med).

Hanna: Vad gjorde hon d&?

Bernt: Ja det var, "Ska du inte gdra det?” ”Ska vi inte gora det?” och da
blev jag liksom bara "Hall tyst!” (.) S4 det gick inte mer 4n tvé veckor.

Hanna: Ja det kan jag forstd.

Bernt: Utan det ir jag som bestimmer vad jag vill géra och sedan fir
assistenten gilla liget (.) Och dirmed alltsi under dom tider som jag
inte vill gora nigot si ska dom klara av att vara passiva och kunna
sysselsitta sig sjilv.

Bernt ir liksom Betty och flera andra brukare tydlig med att den
personliga assistenten mdste kunna sitta stilla och ta det lugne i de
perioder nir brukaren inte behéver hjilp. Det Bernt sdger avslutnings-
vis: "det dr jag som bestimmer vad jag vill gora och sedan fir assistenten
gilla liget” kan tolkas som en forklaring som rictfirdigar att de person-
liga assistenterna ska forhilla sig inaktiva i de perioder nir han inte
behéver hjilp. Bernts argument kidnns igen frin den officiella synen pa
insatsen personlig assistans som brukarstyrd och brukaren som den
personliga assistentens arbetsledare. Att den personliga assistenten
forvintas vara overksam och inte heller stilla frigor eller komma med
forslag pa vad som ska goras forefaller for Bernt och flera andra brukare
ha en symbolisk betydelse pa sa vis att det synliggér att det 4r brukaren
som bestimmer 6ver samspelet. Forskare som studerat vintan menar att
det synliggér maktforhallanden mellan minniskor dd den som vintar
ofta dr den som idr underordnad och har minst inflytande och makt 6ver
situationen (Ehn & Lofgren 2007, Schwartz 1974, Sellerberg 2008).
Att de personliga assistenterna forvintas forhélla sig overksamma och
vinta pa brukaren kan utifran detta tolkas som att det finns en forvin-
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tan om att den personliga assistenten ska vara underordnad brukaren i
detta avseende.

Tidigare studier visar att personliga assistenter ser det som en del av sin
yrkesroll att hilla sig overksamma och vinta in brukarens direktiv
(Ahlstrom & Casco 2000, Ahlscrom & Klinkert 2000). Detta synsitt
framkommer @ven i intervjuerna med brukarna och de personliga
assistenterna i denna studie. Anja som arbetar som Bettys personliga
assistent uttrycker sig si hir under intervjun nir vi pratar om de langa
stunderna av stillasitctande och overksamhet hos hennes brukare:

Det ir sd nir man ir assistent, jag har ju faktiskt inte nagot att siga till
om dir, det ir ju hennes liv.

Hanna: Jaha okej ja.

Anja: Jag ir ju inte hennes hjirna eller hennes coach som ska beritta
vad hon ska ta sig for.

Hanna: Du, vem har sagt det? (syftar pa det Anja just sagt) Ar det Betty
eller, eller 4r det nagon arbetsledare pé assistansbolaget?

Anja: Det ir assistansbolaget.
Hanna: Det ir assistansbolaget som har sagt det ja okej ja.

Anja: Vi rycker bara in dir deras kroppar inte ricker till.

Det Anja siger kan tolkas som dnnu en rittfirdigande forklaring till acc
de personliga assistenterna inte gor nigot nir de arbetar. Det som enligt
Anja ricfirdigar act hon forhaller sig overksam nir Betty inte behover
hennes hjilp ir att det dr Betty som sjilv bestimmer 6ver sitt liv och
vad hon ska géra och inte. Detta sitt att se pd den personliga assisten-
tens roll har férmedlats av assistansbolaget som 4r Anjas arbetsgivare.
Att brukaren bestimmer och Anjas beskrivning av att den personliga
assistenten “rycker bara in nir deras kroppar inte ricker dll” dr en
retorik som kinns igen frin Independent Living—rorelsens syn pd den
personliga assistenten som en “forlingd arm” eller som “armar och ben”
som brukaren styr ver (DeJong et al. 1992, Litvak et al. 1987).
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Personliga assistentens narvaro ar nédvandig

I intervjuerna ges dven en tredje typ av forklaring till att de personliga
assistenterna ar i beredskap. Dessa forklaringar dr av ett annat slag da de
pa ett tydligt sdte tar sin utgngspunke i brukarnas funktionsnedsittning
och behov av hjilp snarare 4dn deras ritt att i egenskap av arbetsledare
bestimma 6ver den personliga assistenten. Den personliga assistentens
nirvaro dr i detta fall motiverad utifrin att brukaren kontinuerligt
behéver hjilp av den personliga assistenten eller att hjilpbehovet kan
uppkomma plotsligt.

Brukarna som har respirator och deras personliga assistenter beskriver
den personliga assistentens nirvaro som livsnddvindig, dven om de
personliga assistenterna inte alltid utfor faktiska arbetsuppgifter. En av
de personliga assistenterna beskriver att arbetet bestar av att sitta still pa
en stol under hela arbetsdagen och att den effektiva arbetstiden ir pa
cirka en timme per dag. Nir jag frigar vad det dr brukaren behover
hjilp med nidmner den personliga assistenten ett par dterkommande
arbetsuppgifter och siger sedan:

... Det kan vara sidana smasaker men det kan ocksa vara att respiratorn
slutar fungera. Om respiratorn slutar fungera si sitter han med
tracken’ pikopplad och kan inte fi nigon luft vilket gor ate han i
praktiken kan dé. Plockar man loss den dir si kan han andas i ett par
timmar.

Hanna: Annars sitter den (tracken) pa som ett lock liksom?

Personlig assistent: Ja precis. S4 det r ju som s att s fort jag ir ensam
med honom sa har jag ju ett direkt ansvar for hans liv, om man vill vara
lite dramatisk.

> "Tracken” syftar pa en si kallad trakealkanyl, det vill siga ett plastrér som
brukaren har inopererat i ett hil i halsen efter en trakeostomi. Slangen frin
respiratorn ir kopplad till denna trakealkanyl som leder ned luften till luftstru-
pen och lungorna.
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Direfter fortsitter den personliga assistenten att beritta om en gang nir
respiratorn faktiskt slutade fungera och vad som da hinde. I berittelsen
framstiller den personliga assistenten sin nirvaro och stindiga bered-
skap som livsviktig och att det riddade brukarens liv.

Smaprat, tidningslasning och tv-tittande

Hur kommer det sig att brukare och personliga assistenter sméipratar,
liser tidningar och tittar pd tv? Nedan kommer jag att presentera tvéd
sitt att forstd det. For det forsta kan de personliga assistenternas
tidningsldsning och tv-tittande vara ett sitt f6r dem att hantera sysslo-
16shet och markera att deras nirvaro har ett syfte. For det andra kan
bide brukarnas och personliga assistenter tidningsldsning och tv-
tittande tinkas gora det mojligt att skapa avskildhet i en annan persons
narvaro.

Underordnade aktiviteter

Ett aterkommande monster ir att de personliga assistenterna dgnar sig
it sidant som kan avbrytas nirhelst brukaren behdver hjilp. Vid de
tllfillen jag dr med brukaren och personliga assistenter ser jag ingen
som ldser en lingre bok eller pa annat sitt gor ndgot som kriver
koncentration eller lingvarig uppmirksamhet. I stillec bliddrar de
personliga assistenterna i vecko- eller dagstidningar, ser pa tv eller kollar
sina mobiltelefoner. Adam, en av de personliga assistenterna, siger att
det ir skillnad mellan att vara sysslolos hemma och pi jobbet eftersom
han pé jobbet alltid maste vara bredd pd att slippa det han har for
hinderna om brukaren behéver hans hjilp:

Att vara hemma och inte ha nigonting att gora ir vildigt litt om man
tycker om sitt hem och om man tycker nigorlunda om sig sjilv och sitt
liv. Men i nigon annans hem som personlig assistent sd har man inte
nagot eget liv, man dr inte, jag dr inte Adam pd min arbetsplats utan jag
ir “jobb-Adam” dir mdste jag vara i beredskap hela tiden, vilket jag
ocksd ir, jag ir i beredskap minst dtta timmar varje dag. Det hir kan
vara péfrestande for vad jag 4n gor sd maste jag vara bredd pa att limna
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det ifrdin mig i nista sekund. Jag maste hela tiden vara beredd pi att
dtergd till det for att hilla mig sjilv s pass pé grinsen till understimule-
rad att jag inte borjar sparka i viggen.

Sysslolésheten upplevs som jobbig av flera av de personliga assisten-
terna. Denna upplevelse delar de med andra yrkesgrupper som befinner
sig i beredskap under delar av sin arbetstid. I Charlton och Hertz
(1989) studie av sikerhetsvakter och Bearmans (2005) studie av
’doormen” framkommer att de upplever sysslolosheten som mycket
pifrestande och tittar pa tv, smapratar eller liser tidningen for att
hantera syssloldsheten och fordriva tiden. Utifrin Goffman (1963) kan
tidningsldsning och andra tidsfordriv som kan avbrytas nir helst plikten
kallar, forstds som ett sitt att formedla just att man vintar och att ens
ndrvaro ir viktig och har ett syfte.

Uttrycke i Goffmans (1963) begrepp forefaller det finnas en férvintan
om att de aktiva hjilpinsatserna ska utgdra en overordnad aktivitet, det
vill siga den aktivitet som de nirvarande férvintas dgna merparten av
sin uppmirksamhet och sitt engagemang at. Andra aktiviteter, sisom
tv-tittande, forvintas i sin tur vara underordnade, det vill siga vara
sadant som de nirvarande endast forvintas dgna sig it nir och i den
mén de inte behdver vara uppmirksamma pé act ge hjilp eller forklara
hur de vill bli hjilpta. Att det dr brukarens behov av hjilp som ska
prioriteras kan forefalla sjilvklart utifrin att det 4r just hjilpbehovet
som foranleder den personliga assistentens nirvaro. Jacobson (1996)
finner emellertid att det ocksd kan forhalla sig pid motsatt sitt och ate
brukarna kan kinna sig si beroende av sin personliga assistent att de
exempelvis anpassar de tider de gar och ligger sig efter de tv-program
som den personliga assistenten vill se (ibid.). Vare sig i intervjuerna eller
under observationerna med deltagarna i denna studie aterfinns dock
nagra tydliga exempel pa att férvintat underordnade aktiviteter kommit
att bli dominerande.

Utifrdn intervjuerna forefaller brukare och personliga assistenter,
dtminstone stundtals, forhandla om vad som ska dgnas mest uppmirk-
samhet, det vill siga vad som ska utgora underordnad respektive dver-
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ordnad aktivitet. En som beskriver detta dr den personliga assistenten
Alwin som siger att det ir olimpligt att han och andra personliga
assistenter pratar i telefon under arbetstid. Nir jag frigar om det ir
nagot som sagts till honom, framkommer att brukaren sagt till honom
att inte prata i mobiltelefon, nigot som forst inte var sjilvklarc for

Alwin:

Alwin: Ja. Han (brukaren) sa faktiskt det i bérjan att han hade haft en
assistent som hela tiden pratade i telefon innan. Nir jag bérjade da
hade jag inte en tanke pa det liksom, d4 var det liksom bara nigon som
ringde ett par ginger forsta dagen nir jag gick bredvid en annan
personlig assistent // Och da sa han att: "Prata helst inte i telefon for att
det dr bara jobbigt”. () S det ir inte sjilvklart, pa ndgot sitt. Det idr
detta man ir inda van i samhillet nu nir vi har mobiler och det pratas
och sms:as friske dverallt, till och med pa restauranger nu har man
slippt tanken pd mobilfritt, det 4r ingen som bryr sig lingre. Men sedan
nir man tinker efter sedan (.) s& mirker man ju att, det ar helt klart,
det gar inte att hélla pA med det. // Det 4r som att sitta och- om du
jobbar pé kontor och bara sitta och surfa pa egna sidor liksom // det ar
inte arbetet, egentligen.

Som Alwin beskriver det har han lirt sig att han inte ska prata i telefon
pa arbetstid. Han jimfér mobilprat med att surfa pd Internet under
arbetstid, vilket 4r ett tydligt exempel pé en aktivitet som tar uppmirk-
samhet frin de arbetsuppgifter som férvintas utgora en overordnad
aktivitet under arbetstid. Genom att inte prata i mobiltelefon kommu-
nicerar Alwin att han arbetar dven om han inte ir sysselsatt med négot
annat for dillfiller. Atc det behover formuleras vilka aktiviteter som
forvintas vara dverordnade kan tolkas som att det ibland ir oklart och
inte finns nagon konsensus kring hur situationen ska definieras.
Brukare och personliga assistenter 4r inte Overens utan definierar
situationen pa olika sitt. I de stunder d& de personliga assistenterna
saknar arbetsuppgifter kan det tinkas vara sirskilt svart att enas kring
hur situationen ska definieras. Situationsdefinitionen vacklar pd si sitt
att det dr oklart om de personliga assistenterna arbetar, har paus eller
vilar. Detta skapar forvirring. Franvaron av arbetsuppgifter innebir att
det inte finns nagot sjilvklart fokus for de nirvarandes uppmirksamhet
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och det ir oklart vad de ska engagera sig i respektive inte engagera sig i.
Som Goffman (1963) beskriver kan en och samma aktivitet vara
overordnad i en situation medan den ir underordnad i en annan.
Under paus och vila forvintas inte arbetet utgdra huvudaktiviteten,
utan i stillet forvintas sidant som ir underordnat i arbetssituationen,
som exempelvis att smaprata eller dricka kaffe, utgora den huvudsakliga
aktiviteten och dgnas huvuddelen av uppmirksamheten (ibid.). Om de
personliga assistenterna uppfattar de stunder nir de saknar
arbetsuppgifter som paus eller vila kan de tinkas tro att det ir
acceptabelt att de dgnar merparten av sin uppmirksamhet 4t att prata i
telefon i stillet for att vara fokuserad pa brukaren och dennes behov av
assistans. Denna otydlighet skapar konflikter och missforstind.

Relationen som huvudsakligt engagemang

Att de personliga assistenterna inte ska prata i mobiltelefon under
arbetstid kan ocksd forstds utifran att relationen till brukaren forvintas
utgora det Goffman (1963) benimner som huvudsakligt engagemang.
Andra tendenser till detta dr att deltagarna berittar att de personliga
assistenterna inte bor prata med vinner och bekanta som de moter i
olika sammanhang. Som Humprey (2005) uppmirksammar i sin studie
av minniskors mobilanvindning vicker det ofta irritation om en vin
eller partner bérjar prata i mobiltelefon med nigon annan nir man
umgas tillsammans. Mobilsamtalen 6ppnar upp for en uppmirksam-
hetskrivande interaktion med andra som inte ir nirvarande och
innebir att individen engagerar sig i en annan relation. Persson (2001)
uppmirksammar att en mobiltelefon ocksa kan anvindas som ett skydd
mot involvering pé sa vis att den som pratar i mobiltelefon kan gora sig
onabar f6r dem som befinner sig i nirheten. Nir Berit, en av brukarna,
berittar om en tdillfillig vikarie som hon vantrivdes med ir hans
mobilprat en av de saker som hon stérde sig pa. Utdraget ar himtat frin
ett samtal under ett observationstillfille.

Berit berittar om assistenterna som hon haft i helgen. Det var inte
assistans pd hennes villkor siger hon. Pa sondagen jobbade en
“invandrarkille” som bérjade med att beklaga sig 6ver att han var trétt.
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Han vinde pa dygnet sa han, hade sovit diligt. Och ja siger Berit ju
lingre det gick pa dagen ju tvirare och trottare blev han. Han klagade
pd allt och alla. Det férsta han gjorde var att klaga pé den assistansan-
ordnare som var hans arbetsgivare. Det var dilig l6n. Berit tyckee inte
om att han klagade pi sin arbetsgivare. Han brast i uppforande siger
hon.

Sedan pratade han i mobiltelefon hela tiden. Var det inte flickvinnen
som ringde s3 var det nigon kompis. Sedan triffade han vinner p4 stan,
nigon annan brukare som han jobbade hos. Han pratade med dem och
korde snabbt med Berits rullstol och in i folks hilar for att kunna
komma fram och prata med sina vinner. Berit berittar att hon tyckte
det var jobbigt och pinsamt att han kérde pé folk. Ja sedan nir han
pratade i telefon si frigade han efterdt om hon blev sur dver att han
gjort det, dd visste hon inte riktigt vad hon skulle svara forefaller hon
mena [hon gér en min].

Fér Berit verkar denna erfarenhet vara ett exempel pa nir assistansen
inte ges pa hennes villkor. Hon beskriver det intriffade som ett exempel
pa de brister som uppkommer nir hon sjilv inte fir rekrytera sina
personliga assistenter. Den unga mannen som vikarierade hade Berit
face tilldelad sig av assistansbolaget och hon trivdes inte alls tillsammans
med honom, siger hon. Hon berittar att hon har dalig erfarenhet av
invandrarkillar di de precis som vikarien bara tinker pd sig sjilv och
sdtter sina egna behov och intressen i centrum. Berittelsen utgdr pa sa
vis ett exempel pa den personliga matchning som brukarna efterstrivar
vid rekryteringen (se kapitel sju). Utifran hur hon beskriver den unge
mannens agerande utgdr berittelsen ocksd ett triffande exempel pd den
forvintan som finns pé relationen och pd att motet med brukaren ska
utgora de personliga assistenternas huvudsakliga engagemang. Den
unge mannen ifriga bryter emot denna norm nir han ringer telefon-
samtal och pratar med sina vinner. Som jag aterkommer till i kapitel
dcta finns det ddremot inte samma férvintan kring att brukarna ska vara
lika uppmirksamma pé& den personliga assistenten och pa assistansen.
For brukarna utgdr assistansen och relationen till den personliga
assistenten ett sidoengagemang i de situationer nir de umgis med
andra.
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Skydd mot involvering

Som skildrades i kapitel sju och dven i detta kapitel finns det forvint-
ningar pi att brukaren ska vara aktiv och att den personliga assistenten
ska vara sysselsatt nir han eller hon arbetar. Att brukare och personliga
assistenter lidser och tittar pa tv och si vidare kan forstds som att de tar
hjilp av det som Goffman (Goffman 1963) benimner som “involve-
ment shields”, det vill siga olika former av portabla och fasta skydd mot
involvering som gor det mojlige ate dra sig tillbaka frin dessa krav och
forvintningar. Nedan ska vi fa se hur Bertil och Astrid och dven jag som
observator skapar och uppritthiller en stund av tystnad och stillhet
genom att bland annat lisa och lyssna pa musik:

Det ir sondagskvill. Bertil och Astrid har stidat och handlat under
dagen och nu haller de p4 att tvitta. Bertil frigar Astrid om hon tror att
tvitten dr klar. Astrid siger att hon tror att det drdjer en kvart till
eftersom de la in den fér en lite 6ver en timme sedan. Det hérs musik
utifrin. Bertil skrattar 4t det och siger att grannarna nog har fest och
sedan siger han att ’dé ska jag ocksd lyssna pd musik’. Han ber Astrid
sitta pa en skiva som ligger pd bordet och siger sedan att han ska sola
lite. Astrid 6ppnar dérren ut mot altanen och sitter sedan pa den skiva
som Bertil onskat. Musiken 4r pd hég volym. Bertil sitter sig med
ansiktet mot solen och blundar. Jag sitter i soffan med ryggen vind
emot honom. Astrid gir in i koket och ordnar med nigot. Hon kom-
mer tillbaka och sitter sig ned i en fatolj och drar upp f6tterna under
sig. Direfter tar hon fram en veckotidning ur sin viska och bérjar lisa.
Efter en stund gir hon ut i koket igen. Hon kommer tillbaka med
medhavd mat som hon har virmt. Hon sitter sig i fatoljen, drar upp
benen och bérjar dta och ldsa sin tidning. Jag sitter kvar med ryggen
vind mot Bertil och tar fram mina medhavda smérgéasar och bérjar dta
dem. Bertil solar och musiken strtémmar ur hégtalarna. Nar Astrid dtic
klart reser hon sig och stiller sin tallrik pa soffbordet. Hon gér ut i
hallen och jag hor att hon tar Bertils nycklar. Sedan fragar hon: Ska du
med? N svarar Bertil. Astrid 6ppnar dorren och gér ut.
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Att tvitten inte ir klar och dven Bertils 6nskan om att sola och lyssna pa
musik ir det forsta som definierar situationen som en lugn stund. Bertil
kan sdgas uppritthalla denna definition av situationen genom att han
anvinder sig av olika former av skydd mot involvering. Musiken, men
dven hans slutna 6gon, skyddar honom fran att fi kontakt med mig och
Astrid och gor det ocksd svart for oss att ta kontake med honom. Astrid
& sin sida hjilper dill att skapa och uppritthélla denna beredskap genom
att hon ir tyst och mestadels sitter stilla. Hon anvinder sig ocksa av sin
medhavda tidning och mat som ett slags skydd mot att bli indragen i
samtal eller frin att fi 6gonkontakt med mig eller Bertil. Att jag har
ryggen vind mot Bertil och dter kan tolkas som att jag anvinder min
kropp sivil som smorgsarna som skydd mot att inleda samtal och fa
ogonkontakt med bade Bertil och Astrid.

Skydd mot insyn

Astrid, sdvil som 6vriga personliga assistenter som deltar i studien, ger
under intervjuerna uttryck for att sysslolosheten gor dem uttrakade och
ir péfrestande. Denna upplevelse delar de med andra personliga
assistenterna samt foretridare for andra yrkesgrupper som ir i beredskap
under delar av sin arbetstid (Ahlstrém & Casco 2000, Ahlstrom &
Klinkert 2000, Bearman 2005, Charlton & Hertz 1989). D4 olika
former av skydd mot involvering ocksd skyddar mot insyn utifrin kan
de personliga assistenternas tidningslisning och tv-tittande forstds som
ett sitt for dem att dolja dessa kinslor och bibehilla ett intryck av att de
ir engagerade pa det sitt som de forvintas vara i en arbetssituation.

Nedan ska vi se hur Alma, en personlig assistent som tycker det ir
» . . . » o B o o . o e R K

otroligt jobbigt” att f6lja med pad linga méten, har svirt for att délja
denna kinsla nir hon dr med Britta pd ett mote med en handikappor-
ganisation:

Det ir torsdag formiddag och klockan ir kring tio. Jag och Britta som
ir i trettiofemarsaldern och hennes nigot yngre personliga assistentent
som heter Alma befinner oss pi ett styrelseméte for den handikappor-
ganisation som Britta ir engagerad i. P4 motet diskuteras olika frigor
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som ror organisationen och olika ledaméter presenterar sitt arbete.
Runt det ovala konferensbordet sitter ett femtontal personer i olika
3ldrar som alla 4r med i organisationens styrelse. Nédgot fler 4n hilften
av dem sitter i rullstol medan 6vriga sitter pd stolar. Britta sitter mitt
emot mig i sin rullstol och pd en stol bakom henne sitter Alma. Britta
ar hostig och snorig. Under métets gang viskar Britta till Alma ett par
ganger och Alma hjilper henne att f4 lite av vattnet som stér i en karaff
pd bordet och med att ta fram pappersservetter som hon kan snyta sig i.
I vrigt sitter Alma stilla pa sin stol. Allt eftersom métet fortsitter ser
Alma allt tréttare ut. Nir klockan ndrmar sig tolv sitter hon med bojt
huvud. Hon blundar och éppnar 6gonen om vart annat, vilket jag
tolkar som att hon ir trétt och har svart att hélla sig vaken. Hennes
tidigare vilkammade har 4r i oreda.

Alma formedlar en kinsla av trotthet och tristess som dven jag kunde
kinna under motet. Att Alma bédjer huvudet och sluter 6gonen kan
forstds som hon tillfilligt tar hjilp av sin kropp for att avskdrma sig frin
insyn och intryck. Bristen pa tillging till andra former av skydd forefal-
ler emellertid géra det svért for henne att framstd som att hon ir enga-
gerad pa det sitt som vanligen krivs i en arbetssituation. Jag och
troligen dven andra kan se att hon har svart atc hilla sig vaken och
intressera sig for det som avhandlas pa métet.

Under det kommande métet som halls under dagen 4r Alma inte med.
Britta och senare dven Alma sjilv, berittade att Alma bett om att fa
slippa vara med eftersom hon tyckte det var trakigt och tungt att sitta
och lyssna. Medan Britta dr pd méte sitter Alma i stillet i korridoren
utanfor moteslokalen. Hon har mobiltelefonen pidkopplad d& hon och
Britta har kommit 6verens om att Britta ska ringa nir hon behover
hjilp. Alma tillbringar timmarna i korridoren med att lisa, losa korsord
och prata i telefon. I korridoren sitter @ven ett par andra personliga
assistenter och gér liknande saker. En av dem ligger ihopkrupen i en
soffa med ryggen vind ut mot korridoren. Alma och dven de andra
personliga assistenterna kan sigas ha tagit hjilp av olika former av skydd
mot involvering for att avskdrma sig fran insyn och krav pd att vara
engagerade.
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Ett team i arbete

Vid en forsta anblick kan det forefalla som att Alma och de andra
personliga assistenterna vilar frin sitt arbete nir de sitter i korridoren
utanfoér brukarnas moteslokal. I tidigare studier av personlig assistans
och dldreomsorg har det ocksé uppfattats som att personalen pausar och
slappnar av fran sin yrkesroll i de stunder dir de avskdrmar sig med
hjilp av fasta eller birbara skydd mot involvering, det vill siga exempel-

vis sdtter sig i ett annat rum och liser eller pratar med andra i personal-
gruppen (Hugemark & Wahlstrom 2002, Strid 2007).

En alternativ tolkning ir att bdde brukare eller personliga assistenter
agerar utifrin sina formella roller Zven om de till synes tagit paus. Som
Goffman (1959/1974:35) beskriver kan det i vissa situationer, som
exempelvis vid samtal, vara sirskilt svirt att kommunicera att samtalet
utgor en del av arbetet och att de som pratar agerar utifran sin yrkesroll.
Detta fenomen har exempelvis uppmirksammats i studier av barnom-
sorgen dir personalen kan ha svart act formedla att samtal mellan kolle-
gor inte utgdr en paus utan ett tillfille dll reflektion och diskussioner
kring arbetssitt (Davies 1994, 1996b). Pa ett liknande vis kan det
tinkas vara svirt for brukare att dramatisera sina formella roller i stun-
der av overksamhet. Att Alma inte tagit paus, utan befinner sig i bered-
skap, nir hon sitter utanfor méteslokalen dr exempelvis endast tydligt
for den som vet att hon har mobilen pikopplad och att Britta nir som
helst kan ringa och be om hjilp. Utifrén intervjuerna med brukarna har
de svirt att slappna av frin sin formella roll som arbetsledare nir de
utomstiende personliga assistenterna dr nirvarande (se kapitel sju).

Brukare och personliga assistenter kan liknas vid det Goffman
(1959/1974) benimner som ett team som bedriver ett intimt samarbete
for att tillsammans definiera och uppritthilla det lugn och den overk-
samhet som karaktiriserar beredskapen. Bertils och Astrids respektive
Boels och Angelikas framtridande som team i utdragen ovan karakeiri-
seras av att brukarna dr “regisséren” (Goffman 1959/1974) som ger
regianvisningar som de personliga assistenterna anpassar sig efter. Dessa
regianvisningar ir tydliga nir Bertil ber Astrid om hjilp med att sitta pa
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musiken och &ppna dérren. Den hoga musiken, Bertils tystnad och
slutna 6gon ir i sin tur ocksd ett slags regianvisningar (om 4n outtalade
sddana) om att Astrid, och dven jag, bor forhilla oss stilla och sysselsitta
oss sjilva eftersom Bertil vill ta det lugnt. Bertils avslappnade kropps-
sprak i utdraget dir han solar och lyssnar pd musik kan tolkas som ett
sitt for honom att férmedla sin formella roll som den som bestimmer
vad som ska ske i den aktuella situationen. Genom att sitta pd musik
och sluta 6gonen formedlar han att vare sig den personliga assistentens
eller min nirvaro bekommer eller stressar honom. I utdraget som
inledde detta kapitel kommunicerar Boel pa ett liknande sitt att det ir
hon som styr éver nir hon ska g& upp genom att hon ligger kvar i
singen, tittar pa tv och stricker pa sig samt gispar. De personliga assi-
stenterna hjilper i sin tur dll att uppritthalla denna definition av
situationen genom sitt sitt att agera. De personliga assistenterna i
utdragen, det vill siga Astrid och Angelika, hiller sig stilla och férmed-
lar pa detta sitt sin formella roll som “armar och ben” som brukaren
styr over.

Sammanfattande reflektioner

Under de perioder eller kortare stunder di brukarna inte behver aktiva
hjilpinsatser saknar de personliga assistenterna faktiska arbetsuppgifter.
I dessa stunder tittar ofta bide brukare och personliga assistenter pa tv,
laser eller smapratar. Trots avsaknaden av arbetsuppgifter utgor dessa
stunder vare sig paus eller vila, vilket en del forskare tolkat det som
(Hugemark & Wahlstrom 2002, Strid 2007). Bide brukare och
personliga assistenter forefaller snarare befinna sig i ett slags beredskap,
det vill siga en slags alert vila som nir som helst kan avbrytas av att
brukaren behéver den personliga assistentens hjilp. De personliga
assistenterna sysselsitter sig med sidant som nir som helst kan avbrytas,
vilket kan forstas som ett sitt for dem att hantera sysslolosheten och
kommunicera att de vintar och att deras nirvaro i situationen siledes
har ett syfte; nimligen att arbeta. Att bade brukare och personliga
assistenter ldser, tittar pa tv eller lyssnar pd musik kan ocksa forstas som
att de forsoker skirma av sig frin den andre och dra sig tillbaka frin
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forvintningar pd att vara aktiv eller samtala. For de personliga assisten-
terna utgdr tidningsldsningen och tv-tittandet ocksd ett sitt att dramati-
sera sin roll som personlig assistent och uppritthilla ett intryck av att
vara alerta och engagerade pa ett sitt som krivs i en arbetssituation och
dolja att de dr uttrakade och trocta. Brukarna i sin tur dramatiserar sin
roll som arbetsledare genom att lata de personliga assistenterna vinta
och genom att vila eller ta god tid pa sig med att exempelvis ga upp.

Av intervjuerna framkommer att deltagarna stundtals forhandlar om
vad de personliga assistenterna kan och far gora i de stunder de saknar
arbetsuppgifter. De personliga assistenterna forvintas avbryta sin
tidningsldsning och sitt tv-tittande nir brukaren behover hjilp, vilket
tyder pa att de aktiva hjilpinsatserna forvintas vara det som de ska dgna
merparten av sin uppmirksamhet 4t. Vidare forvintas de igna
relationen och samvaron med brukaren sin fulla uppmirksamhet och
inte samtala med bekanta nir de arbetar. Att de personliga assistenterna
stundtals saknar arbetsuppgifter och ir overksamma under arbetstid
forklaras pad tre sitt. En forsta forklaring som ges dr att det dr normalt
med lugna och sysslolésa perioder eller dagar. En andra férklaring il
sysslolosheten 4r att brukaren bestimmer over vad som ska ske. En
tredje forklaring utgar ifrin att den personliga assistentens nirvaro ir
nddvindig med tanke pé brukarens omfattande funktionsnedsittningar

och behov av hjilp.

Stunderna av beredskap avbryts nir de aktiva hjilpinsatserna tar vid.
Detta sker nir brukaren eller den personliga assistenten tar initiativ till
att utfora nigon form av aktiv hjilpinsats. Dessa stunder, som nista
kapitel férdjupar sig i, karaktiriseras av febril aktivitet.
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8. Initiativ

Detta kapitel handlar om hur det gar till att realisera de aktiva hjilpin-
satserna som den personliga assistansen bestar av, det vill siga sa vitt
skilda saker som paklidning, personlig hygien, forflyttning, kommuni-
kation med andra eller stidning. Som togs upp i kapitel tvi foresprakar
den ideologi och organisationsmodell som kinnetecknar personlig
assistans att dessa aktiva hjilpinsatser ska utforas pd ett visst sitt.
Utifrdn Independent Living—rérelsens beskrivning ska den personliga
assistenten agera som en extension”, alltsi forlingning av brukaren,
vilket pd svenska kommit att dversittas till att den personliga assistenten
ska vara som en “forlingd arm” eller "armar och ben” som brukaren
forfogar dver. Denna liknelse dr ocksd tydlig i den tidigare forskningen
om personlig assistans (Ahlstrém & Casco 2000, Falch 2010,
Hugemark & Wahlstrom 2002, Parker 1999, Yamaki & Yamazaki
2004). Under intervjuerna med deltagarna i denna studie framkommer
att liknelsen av den personliga assistenten vid brukarens “armar och
ben” ir en stark norm som de forhaller sig till i sina beskrivningar och
berittelser om hur det gér till att realisera personlig assistans i praktiken.
Béide brukare och personliga assistenter menar att rollen som armar och
ben innebir att brukaren ska behandlas som en sjilvstindig person som
kan fatta egna beslut. Brukaren ska vara “hjirnan” som bestimmer 6ver
och planerar assistansen. Vidare ska de personliga assistenterna endast
utfdra det brukaren ber om och inte ta egna initiativ eller utféra sadant
som brukaren kan gora sjilv. I sina beridttelser och beskrivningar av
olika hjilpsituationer beskriver deltagarna bade att de foljer och gor
avsteg fran dessa normativa forestillningar om hur personlig assistans
ska utféras. De dr ocksd noga med att ricefirdiga, ursikea och fordéma
eventuella avsteg frin normen. Nedan foljer ett utdrag frin ett obser-
vationstillfille di Bertil och hans personliga assistent framtrider like
armar och ben” och "hjirna”:

Bertil, Andreas och jag sitter hemma vid Bertils koksbord. Bertil héller
pd att gd igenom sin post och bordet ir tickt av hégar med brev, tid-
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ningar och reklam som han fitt under de senaste dagarna. Bertil
smapratar lite med Andreas och mig om innehéllet i tidningar, brev och
rikningar. Eftersom Bertil inte kan réra sina hinder eller 6vriga delar av
sin kropp behdver han Andreas hjilp for att ldsa och 6ppna posten.

—Ta tidningen, siger han till Andreas. Nir Andreas tagit tag i tid-
ningen siger Bertil: — Oppna. Andreas 6ppnar tidningen och ligger den
pd bordet framfér Bertil som liser forsta sidan. Sedan siger han: —
Vind. Andreas vinder blad. Bertil liser eller 6gnar igenom sidan. Sedan
siger han: — Vind. Andreas vinder ytterligare ett blad. Proceduren upp-
repas ett flertal ginger, for varje sida. Nar Bertil ldser lutar sig Andreas
bakat i stolen och invintar nista direktiv. P4 en sida hittar Bertil en
annons som han vill titta nirmare pé. Bertil siger att han har svért att se
vad det star och ber Andreas att flytta tidningen: — Flytta. Andreas flyt-
tar tidningen men det blir inte riktigt rit: — Lingre dt hoger, sdger
Bertil. Andreas flyttar tidningen lingre &t hoger. — Lingre ned, sdger
Bertil. Andreas flyttar tidningen lingre ned. Nir tidningen ir pé plats
liser Bertil igenom annonsen. Han kommenterar hégt vad som star och
pratar lite om det med Andreas och mig. Sedan ldser han vidare i tid-
ningen. Nir han gatt igenom hela siger han — Vik ihop, sling i pap-
persinsamlingen. Andreas viker ihop tidningen och slinger den i pap-
persinsamlingen. Nir detta r gjort dr det dags f6r nista brev och Bertil
siger: — Nista. Andreas tar nista brev i posthogen pd kéksbordet. Jag i
min tur sitter kvar och fortsitter f6lja hur det gar till nir Bertil, som har
personlig assistans, gir igenom sin post med hjilp av assistenten
Andreas.

Nir Bertil liser tidningen ger han sin personliga assistent Andreas
direktiv om nir blad ska vindas och tidningen ska flyttas. Andreas foljer
de direktiv Bertil ger till punke och pricka och ir i 6vrigt ganska passiv.
Sammanfattningsvis kan Bertil sigas dramatisera sin roll som brukare
genom en serie disciplinerade initiativ medan Andreas dramatiserar sin
roll personlig assistent genom disciplinerad initiativldshet. Like det
Goffman (1959/1974) benimner som ett team bedriver de ett intimt
samarbete for att skapa ett intryck av att Bertil dr "hjdrnan” som regisse-
rar samspelet och att Andreas utgér Bertils forlingda arm. Intrycket
forstirks av att Andreas inte tar ndgra egna initiativ samt av att Bertil
upprepar samma direktiv varje gdng en ny tidning eller ett nytt brev ska
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ldsas. Skulle Bertil och Andreas ha gjort pd samma sitt om jag inte suttit
bredvid och tittat pa? Denna friga, som ir relevant nir det giller alla
observationer, ir viktig att stilla sig dven om den inte ir mojlig att
besvara. Eftersom forestillningen om att den personliga assistenten ska
agera likt brukarens armar och ben utgor en stark norm kan det tinka
sig att Bertil och Andreas, och dven de andra deltagarna, ir sirskilt noga
med att framtrida i enlighet med denna norm nir jag ir med. Med
detta i atanke dr ambitionen med detta kapitel inte att ge en fullstindig
bild av hur de aktiva hjilpinsatserna realiseras i praktiken. Kapitlet
fokuserar i stillet pa hur brukare och personliga assistenter forhéller sig
till liknelserna vid ”armar och ben” respektive “hjirna” och hur de gér
for att framtrida pd detta sitt och att dramatisera dessa sociala roller.
Som jag dterkommer till i slutet av kapitlet forefaller mélet vara ett den
personliga assistansen ska flyta pd “automatiskt” i bakgrunden medan
andra former av aktiviteter och engagemang péagir sisom lisning av
tidningar och post, inkop eller liknande.

Armar och ben

En forsta innebérd av liknelsen vid brukarens ”armar och ben” eller
verktyg” dr att brukaren dr den som bestimmer och att den personliga
assistenten ir underordnad brukarens beslut. Att liknelsen har denna
betydelse forefaller sjilvklart for Benny som inte forklarar vad han
menar forrin jag ber honom att utveckla sitt svar:

Hanna: Hur menar du d&? Jag vet att det ir ett uttryck, men hur skulle
du férklara det for nigon som aldrig hade hért det innan? Vad innebir
det att de 4r dina armar och ben?

Benny: Jag tinker sd nir jag planerar. Nir jag planerar en sak vill jag
inte friga den personliga assistenten om jag kan gora det eller det utan
jag tinker att "nu vill jag g& ut” och s ir de personliga assistenterna
armar och ben.

Hanna: S det 4r det du menar att det betyder att de dr armar och ben
att du...
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Benny: Jag tinker som om jag hade armar och ben och sé fir de se till
att det fungerar.

Som Benny beskriver det ir inte de personliga assistenterna delaktiga i
att planera vad som ska goras. Det dr Benny som planerar och styr och
bestimmer vad som ska ske medan de personliga assistenterna utfor. Acc
de personliga assistenterna dr armar och ben forefaller innebira att han
talar om dem som objekt snarare dn subjekt och definierar att deras roll
i samspelet dr att utgdra ett slags hjilpmedel som han férfogar Gver.
Alwin som arbetar som personlig assistent at Benny tar utgangspunke i
brukarens funktionsnedsittning nir han forklarar varfér den personliga
assistenten kan liknas vid brukarens "verktyg”:

Det beror ju pd handikappet, alltsi handikappet varierar ju, vissa beho-
ver ju nagon form av (paus) vird samtidigt eller dom som inte har
nagon riktig nirvaro alltsd nir det handlar om minne och si dir va, att
dom har gldmt att dom har kikat och har inte den hir mitenadskinslan
och att man madste siga till dem att du har precis kikat att man miste
styra dom lite va, det dr sin sak. Men samtidigt miste man, som per-
sonlig assistent dr det inte jag som ska egentligen gora nigonting, det
brukaren vill géra, det ir det jag gor. Och har dom den sinnesnirvaron
sd dr det det som den personliga assistenten ir till f6r, inte ndgonting
annat. // Som Benny dé, han eh, han vill ju inte ha till exempel folk
som har jobbat inom virden eller unga tjejer, dom blir lite mammiga
liksom det blir att eh, "du maste torka dig om munnen” // dom forso-
ker styra och stilla lite, // som om att han var ett barn eller nigonting
och sa funkar det ju inte han 4r ju en vuxen minniska.

Som Alwin beskriver det dr det just att brukaren 4r “en vuxen minni-
ska” med 7sinnesnirvaro” och egen vilja som forklarar att den person-
liga assistenten ska vara brukarens verktyg. Denna roll skiljer sig frin
vardarens roll, i Alwins beskrivning, eftersom den personliga assistenten
endast ska utfora det brukaren ber om och vill géra. Alwin lyfter ocksa
fram en tredje innebérd i liknelsen vid brukarens verktyg, nimligen att
den personliga assistenten endast ska gora det brukaren inte dr kapabel
till att utfora. Denna innebord framkommer ocksa i brukarnas beskriv-
ning av de personliga assistenternas roll och flera av dem uttrycker irri-
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tation Gver nir personliga assistenterna “tar dver” och gor sidant som
brukarna kan gora sjilva:

Hanna: Ar det nigot som de personliga assistenterna inte fir lov att
gora? Ar det nagon som har gjort nigot galet nigon ging? Eller nigot
som du blivit irriterad for?

Beatrice: Oj. Ibland kan jag faktiskt bli irriterad, fast det ir inte s ofta.
Det ir om dom blir stressade pa saker som jag kan gora sjilv! "Nimen
det gar fortare om jag gor det” Da kan jag bli “jamen jag vill géra det
sjilv!” Nir jag vet att vi har tid liksom.

Hanna: Vad kan det vara for nigonting till exempel?

Beatrice: Det var som senast, en av mina assistenter ville liksom lana en
pise och di sa hon amen det gir fortare om du forklarar for mig var
pasarna ligger!” men jag ville ju liksom ta fram pasarna sjilv fér jag
kunde det och vi héller ju pa och striva efter det och det tycker jag ir
sjdlvklart, det jag kan gora det ska jag gora sjilv (). D3 blir man mer och
mer sjilvstindig.

Utifran sivil intervjuer som observationer dr det tydligt att bade
brukare och personliga assistenter kinner till och forhaller sig till den
personliga assistentens roll som brukarens "armar och ben”. Brukarna ir
tydliga med att det 4r de som ska bestimma Sver assistansens innehall
och utformning och de personliga assistenterna ir noga med att fram-
stilla brukaren som en sjilvstindig person. Till skillnad frin vad som
framkommer i flera tidigare studier (Ahlstrém & Klinkert 2000,
Askheim 2003, Hugemark & Wahlstrom 2002, Skir 2003) ifrdgasitts
inte brukarnas férméga att vara arbetsledare, fatta sjilvstindiga beslut
eller ta hand om sig sjilv. Varken nirstiende eller representanter frin
assistansanordnaren ir heller engagerade i att arbetsleda de personliga
assistenterna. I andra avseenden gor bdde brukare och personliga
assistenter avsteg fran den rollférdelning som liknelsen av den person-
liga assistenten vid brukarens armar och ben féreskriver. De avsteg som
ir tydligast i materialet dr att brukarna forvintar sig att de personliga
assistenterna gor sidant som brukaren kan sjilv eller att de personliga
assistenterna tar egna initiativ till att utfora olika arbetsuppgifter utan
brukarens medverkan. Snarare dn att deras rollférdelning foljer fasta
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principer forefaller den férhandlas fram i interaktionen dem emellan.
Férhandlingen ror huruvida de personliga assistenterna ska framtrida
like armar och ben eller likt ett hembitride som tar egna initiativ och
dven utfor sidant som brukaren kan gora sjilv. Grinsdragningen dir
emellan tilldelas betydelse for brukarens mojlighet att styra over sitt liv
och sin vardag men dven for de personliga assistenternas arbetsmiljé och
yrkesroll.

Eller hembitrade?

Att de personliga assistenterna endast utfor de sysslor eller delmoment
av olika sysslor som brukaren inte ir kapabel att utfora forefaller vara en
viktig grins for de personliga assistenterna da detta skiljer deras arbete
fran exempelvis ett hembitride som utfor dven sidant som mottagaren
av tjansten sjilv dr kapabel att gora. Flera personliga assistenter berittar
att de blir irriterade och kinner sig utnyttjade nir brukaren exempelvis
inte utfdr den del av stidningen eller disken som de kan gora eller att de
inte hjilper till med exempelvis pdklidning. Denna irritation kidnns
igen frin tidigare studier dir de personliga assistententerna upplever att
de i sidana stunder behandlas som en piga eller "pass upp” (se exempel-
vis Falch 2010, Larsson & Larsson 2004).55 I intervjuerna med bruka-
ren Britt-Marie och hennes personliga assistenter framkommer att de
har haft diskussioner kring att Britt-Marie inte ska 6verldta sidant som
hon sjilv kan goéra pd de personliga assistenterna. Upprinnelsen till en
av de konflikter som de berittar om var att Britt-Mari vid ett par till-
fillen bett sin personliga assistent Ann att g& ut med Britt-Maries hund
sjilv, det vill siga utan att Britt-Marie f6ljde med. Detta gjorde Ann
irriterad eftersom hon upplevde att detta stred mot hennes roll som
personlig assistent, vilket hon ocksa berittade for Britct-Marie:

> En intressant utvikning i detta sammanhang ir att tjinstefolket liknades vid

hinder ("hands”) och husfrun vid huvud ("head of the house”) i en bok om
herrskap och ginstefolk i 1800-talets England (Coser 1974:70).
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Ann: Allesd jag som assistent jag ska ju se till att hon kan gi ut med sin
hund, inte gd ut med hennes hund 4t henne. Si kinde jag. Och ett par
dagar var hon med ute och sedan var jag ute sjilv med hunden tvd
dagar for hon sa att hon inte ville, jag frigade henne men hon sa att
“jag vill inte”. Dagen efter frigade hon direkt nir jag kom om jag
kunde g& ut med hunden och di sa jag att jag maste siga som jag
kinner, jag tycker det kinns fel for jag tycker att jag ska hjilpa dig ga ut
med din hund, inte g& ut med henne &t dig. Och det tog hon vildigt
hart.

I intervjuerna med brukarna framkommer att de ocksi tilldelar grins-
dragningen, mellan vad brukaren, respektive den personliga assistenten,
gor stor betydelse. For brukarna forefaller det emellertid inte handla sa
mycket om att de alltid gor exakt det de ir kapabla till. Snarare forefal-
ler de tilldela det stor vikt att det 4r de och inte de personliga assisten-
terna, som bestimmer vad de personliga assistenterna ska utfora pa egen
hand respektive vad de ska utféra tillsammans med brukaren och
invinta eller efterfraga direktiv om. Uppdelningen dir emellan skiljer
sig 4t men kan exempelvis bestd av att de personliga assistenterna
forvintas diska, tdmma soporna, ta in posten och vattna blommor utan
att fi en direkt uppmaning om det, medan de fdrvintas invinta direktiv
innan de stidar eller tar fram klider till brukaren. Det brukarna blir
irriterade 6ver forefaller vara nir deras roll som arbetsledare ifragasitts.
Nir de personliga assistenterna ifrdgasicter direktiv tolkar en del
brukare det som att de ifrigasitter brukarnas ritt att bestimma Sver sitt
liv. Britt-Marie berdttar exempelvis att hon upplevde att Ann f6rsdkee
bestimma &ver henne nir hon krivde att hon skulle folja med och ga ut
med hunden. Det var inte ritt av Ann att gora sd tycker Britct-Marie
eftersom hon som hon uttrycker det 4r "en vuxen minniska och jag vill
ju fortfarande bestimma éver mitt liv. Och vill jag ligga i soffan en dag
och inte gi ut sé ska jag fa gora det”. Konflikten kring hunden slutade
med att Ann gick ut sjilv med hunden och att Britt-Marie stannade
inne.

Hur kommer det sig att det blir si viktigt vem som gor vad eller att
brukaren bidrar efter forméga? Ett sitt att formulera dessa forhandlingar
ar att det handlar om huruvida personlig assistans ska utgora en form av
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omsorg eller service. Utifrin Waerness (1983) definitioner av dessa
begrepp kinnetecknas omsorg av att de som ir i behov av hjilp frin
andra pa grund av sjukdom, funktionsnedsittning eller alder 4r forhind-
rad att utfora de olika sysslorna eller momenten. Service utmirks i sin
tur av att de som efterfrigar hjilpen eller tjansten sjilva kan utféra det
men viljer att verldta det pa anstillda (ibid.). Aven om det i praktiken
kan vara samma sysslor som utfors vicker omsorg och service olika asso-
ciationer avseende relationen och maktférhillandet mellan givare och
mottagare. Omsorg forknippas med att personalen befinner sig i ver-
lage och de som nyttjar tjinsten befinner sig i underlige pa grund av sitt
beroende av utférarens arbete. Service i sin tur forknippas med att
personalen befinner sig i underligen och den som nyttjar tjinsten i
overlige (Waerness 1983). Brukare och personliga assistenters konflik-
ter och forhandlingar om vem som ska gora vad handlar troligen mer
om maktférhillandet dem emellan 4n om sakfrigan.

Samtidigt som de personliga assistenterna motsitter sig att de ska fram-
trida likt hembitriden och gora sidant som brukaren kan sjilv fore-
kommer det ocksi att de personliga assistenterna spontant tar egna
initiativ till att framtrida pa detta sitt. Att de personliga assistenterna i
dessa fall gor avsteg fran sin roll som brukarens armar och ben férefaller
de medvetna om da de spontant forklarar sitt agerande under inter-
vjuerna. En av dem, som bade forklarar sig och i praktiken gor avsteg
fran normen, dr Annika. Vid ett dillfille nir jag gjorde observationer
borjade hon tillsynes sjilvmant att stida:

Jag sitter i soffan i Bertils vardagsrum och slétittar i en tidning. Bertil
sitter vid sin dator i ett annat rum. Annika, Bertils personliga assistent,
gar in i badrummet. Hon kommer ut efter en kort stund och gir sedan
in i kdket. Jag hor ett skip dppnas i koket. Sedan frigar Annika: — Har
du mer WC-Anka? — N4 svarar Bertil. Ar den slut? — Ja, svarar Annika.
Det kan vi inte gora sa mycket dt nu, svarar Bertil. — N4 tyvirr, siger
Annika och suckar. Bertil sitter kvar vid datorn. Annika gir in i
badrummet igen. Hon héller en flaska med rengdringsmedel i handen.
Nir hon idr inne i badrummet ser jag inte vad hon gér men jag hor
ljudet av en borste och vatten som spolar. Det ldter som att Annika har
bérjat stida toaletten. Bertil sitter kvar inne vid datorn. Jag sitter kvar
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och tittar i min tidning i soffan. Efter en stund gir Annika ut frin bad-
rummet och in i kdket. Jag hor ljudet av en skdpsdorr som 6ppnas och
stings. Bertil som sitter kvar vid datorn frigar: ~Har du stiddat bad-
rummet? —Ja, svarar Annika. —Si du hittade ndgot annat medel d&?
Frigar Bertil vidare. —Ja siiger Annika och berittar vilket rengdringsme-
del hon anvint.

Bertil och flera andra brukare berittar att de vill att de personliga assi-
stenterna invintar direktiv eller fraigar om de kan bérja stida innan de
sitter i ging. Som framkommer i utdraget opponerar sig Bertil dock
inte nir Annika béjar stida den aktuella dagen. Snarare verkar han
positiv till hennes initiativ och lite skamsen 6ver att rengdringsmedlet ir
slut. Under intervjun med Annika framkommer att hon och Bertil har
olika uppfattningar om hur ofta hans ligenhet behéver stidas. Annika
berittar att hon ibland paminner Bertil om stddningen dven om det
egentligen dr Bertil som ska siga till nir det dr dags:

Det idr Bertils grej att siga till om nir det dr dags att stida egentligen
Hanna: ja, ja.

Annika: men ibland s& fir man di piminna honom att det kanske ir
dags att gora det och dé kan han tycka att "N det kan vil vinta nigon
dag eller s3” men det ir nog minga killar [av de personliga assisten-

terna] som inte ser eller inte bryr sig eller att det inte dr deras hem, men
det dr ju var arbetsplats.

Hanna: Mm.

Annika: S& man vill ju att det ska vara rent, alltsd toaletten och sadant,
speciellt d4 som tjej sd tror jag man ir ganska petig pa

Hanna: Ja.

Annika: pd den punkten att man vill ha rent nir man gir pi toaletten
liksom (paus) //.

Det Annika siger kan forstds som en “account” alltsd en forklaring som
rittfirdigar att hon gor avsteg fran sin roll som Bertils armar och ben
och tar egna initiativ till att stida (Scott & Lyman 1968). Bertils hem ir
hennes arbetsplats. Dessutom dr hon som kvinna mer noga med stid-
ningen in vad de manliga personliga assistenterna ir, vilket forefaller

163



rittfirdiga att hon bestimmer nir toaletten ska stidas. Nir jag under
intervjun paminner Annika om att hon tog initiativ till att stida argu-
menterar hon in starkare for att Bertils hem 4r de personliga assisten-
ternas arbetsplats:

Annika: Ja, jo det brukar jag gora det [bérja stida] nir man tycker att
det gare alldeles for ling tid. Jag menar Bertil ser ju inte allting sddant
heller, jag menar han ir ju pé toaletten och pd morgonen och sedan ir
han dir inte mer alltsd han tittar sig ju inte runt hur det ser ut.

Hanna: Nej. N4 det ir klart.

Annika: S4 man fir ju faktiske ibland engagera sig lite grann. Sjilv ocksd
jag menar, jag kan tycka att det ir (paus) ir vildigt trikigt egentligen att
sitta i soffan och glo pa tvin om Bertil dr framfor datorn eller nigot sa
dir da kan man ju lika vil stida undan lite grann eller pyssla med
nigonting. S3 att man gor ndgon nytta, jag menar man fir ju indd
betalt och di behdver man inte sitta tre timmar i strick kanske och inte
gora nagonting.

Nir Annika definierar om platsen till en arbetsplats tillskriver hon de
personliga assistenterna och inte brukaren ansvar for att ta initiativ och
skota om brukarens hem. Hon utgir frin en annan norm och férvintan
om att vara aktiv pa arbetet, en norm som de personliga assistenterna
forklarade avsteg ifrdn nir de forklarade varfér de 4r overksamma pa
arbetet (se kapitel dtta). Annikas berittelse ir ett tydligt exempel pa hur
rollférdelningen mellan brukare och personliga assistenter forhandlas
fram och ocksa avpassas efter de personliga assistenternas intressen. Som
beskrevs i kapitel atta innebir rollen som armar och ben en stundrals
pafrestande overksamhet medan rollen som hembitride ger mojlighet
att vara aktiv och slippa invinta direktiv.

Huvudperson och icke-person

Under intervjuerna berittar bdde brukare och personliga assistenter att
det forekommer att likare, kassorskor eller butiksbitriden av olika slag
ignorerar brukaren och tillfrigar den personliga assistenten om sadant
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som ror brukaren. Detta fenomen kinns igen fran tidigare studier om
personlig assistans (Ahlstrom & Casco 2000, Ahlstrom & Klinkert
2000, Parker 1999, Skir & Tamm 2001). Att utomstiende pa detta
sitt ignorerar minniskor med synliga funktionsnedsittningar beskriver
Cahill och Eggleston (1994) som att de behandlas likt "icke-personer”,
ett begrepp som ir himtat frin Goffman (1959/1974) och som innebir
att personen i friga behandlas som nigon som inte dr nirvarande. I
likhet med andra sociala roller ir rollen som icke-person inte for en
gang given (Goffman 1959/1974). Som Monrouxe et al. (2009) visar i
sin studie kan en patiens roll som icke-person i motet med likare och
likarstudenter bade forstirkas och upphivas i och genom interaktionen
dem emellan. Genom att patienterna ges och tar utrymme att delta i
undersokningen och samtalet kan patienten komma att vixla frén icke-
person till att bli regissér och styra dver interaktionen mellan dem och

likaren (ibid.).

I intervjuerna med de personliga assistenterna ir det tydligt att de for-
soker styra over vilken roll de och brukaren tilldelas i samspelet med
andra. For att dramatisera rollerna som “hjirna” respektive "armar och
ben” berittar de personliga assistenterna, dven modrarna som arbetar
som personliga assistenter dt sina vuxna barn, att de medvetet férsoker
undvika att ta kontakt med utomstiende:

Anton: Nir man kommer in i till exempel en butik- Jag ska inte, ta
6gonkontakt 6ver huvudtaget utan det dr Bengt- Jag tittar verhuvud-
taget inte expediten i 6gonen

Hanna: Nini, oke;j.

Anton: Tittar inte, existerar inte, tittar it helt annat, helt annat hall.
Tar aldrig kontakt, dgonkontakt. I och med att du bérjar gora det s&
blir det mer si automatiskt att dom tinker att ”det dr honom jag ska
prata med” (assistenten). Men i och med att man inte séker 6gonkon-
take sd blir det automatiske Bengt.

Som Goffman (1963) uppmirksammar spelar 6gonkontakt och blickar
en sirskild roll i kontakten mellan minniskor da det 6ppnar upp for ett
mote. Som Aron beskriver det undviker han att inleda en sddan kontake
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genom att vinda bort blicken. Han siger “titta inte, existerar inte”,
vilket kan forstis som att han strivar efter att framtrida likt en icke-
person, det vill siga som nigon som inte ir nirvarande for att forhindra
att brukaren tilldelas denna roll.

Under intervjuerna med brukarna ges inga lika tydliga exempel pé att
de medvetet forsoker agera pd ett visst sitt for att kommunicera sin och
den personliga assistentens roll. Under observationerna ir det didremot
tydligt att brukare och personliga assistenter samarbetar, like det
Goffman (1959/1974) benimner som ett team och strivar efter att
tillsammans skapa och uppritthélla en viss definition av situationen och
av sin inbérdes rollférdelning. Nedan ska vi se hur Bertil och Anton
samarbetar nir de ska kopa biobiljetter:

Jag befinner mig i foajén pa en biograf tillsammans med Bertil, en man
i trettiodrsdldern och hans personlige assistent, Anton som ir ett par 4r
ildre 4n Bertil. Vi stdr alla tre i kon for att képa biljetter dill den senaste
Spiderman-filmen.

Nir det blir vir tur kér Bertil fram med sin permobil till kassan. Han
tittar pd kassorskan och sedan siger han: "Jag har bokat tre biljetter till
Spiderman’. Kassdrskan skriver in nigot pd tangentbordet pa sin dator.
Jag ska betala f6r min biljett och dirfor forsdker jag finga kassorskans
blick, men hon tittar inte tillbaka. Anton som star bakom Bertil, béjer
sig fram och tar upp ett kort ur en viska som hinger pa Bertils rullstol.
Det ir ett biokort och Anton ger det till kassorskan. Kassérskan tar
kortet. Bertil siger att han ska betala for tvd biljetter och sedan ir det en
biljett till. 'Den biljetten ska jag betala’ fyller jag i och sedan ligger jag
fram en hundralapp pa kassadisken. Kassorskan tar hundralappen och
drar sedan Bertils kort i kortlisaren vid kassan. Hon vinder sig sedan
mot mig och sdger att ’Det blir hundra kronor f6r din biljett inklusive
bokningsavgiften’. Jag svarar ’Okej’. Sedan vinder sig kassorskan till
Bertil och sdger 'Dé har du 50 kronor kvar pa ditt kort’.’Okej’ svarar
Bertil och sedan frigar han om man kan kopa godis och lisk pa kortet.
Kassorskan svarar att det gir bra. Sedan hér hon sig for om Bertil vill
sitta kvar i sin rullstol under férestillningen och det vill han. Kassors-
kan trycker sedan ut vara biljetter och ricker biljetterna och kortet till
Anton. Anton tar emot biljetterna och ligger ned kortet i viskan.
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Anton och Bertil 4r samspelta. Utan att utvixla ett ord skoter de var sin
del av biljettinkdpet. Anton agerar som han beskriver under intervjun
(se citat ovan), det vill siga han undviker att ta kontakt med kassorskan.
Han haller sig bakom Bertils permobil och kan sigas anvinda den som
ett slags involveringsskydd. Vidare star han en bit ifrin kassan och
kommunicerar p sa vis att han ir medféljande och att det 4r Bertil som
ska skota inkdpet. Det som ir synligt i utdraget dr ocksa ate Bertil har
en aktiv del i att skapa och uppritthilla den rollférdelning och det
intryck som han och Anton forsoker formedla. Bertil tar flera discipli-
nerade initiativ for att synliggéra sin roll och framtrida som den som
ska kopa biljetterna. Nir det blir vér tur kor Bertil exempelvis fram med
sin permobil och bérjar prata med kassdrskan. Pé sd vis visar han kas-
sorskan men dven mig och Anton att det dr han som ska ga pd bio och
bestilla och betala for biljetterna. Anton kommunicerar ocksé sin for-
mella roll genom att ta flera disciplinerade initiativ, exempelvis nir han
agerar like Bertils armar och ben och tar upp bio-kortet (ett rabattkort)
och ger det till kassorskan samt tar emot biobiljetterna som hon sedan
ger honom. Like ett team idr de omsesidigt beroende av varandra for att
skapa och uppritthilla en viss definition av situationen och kommuni-
cera sina respektive roller. Anton kan exempelvis inte agera och fram-
trida som en icke-person om inte Bertil tar egna aktiva initiativ. Det
omsesidiga beroendet innebir ocksd att var och en av dem kan fordirva
framtridandet genom att inte svara pd det sitt som den andre forvintar
sig (jmf Goffman 1959/1974:77). Om Anton inte accepterat att hélla
sig i bakgrunden hade Bertil troligen inte kunnat framtrida som sjilv-
stindig och tydlig aktdr och vice versa.

Like andra framtridanden kriver framtridanden som team bade
dramatiske forverkligande och dramaturgisk disciplin (ibid.). Med andra
ord maste brukare och personliga assistenter agera ut sina roller och
halla sig till den rollférdelning som de kommit 6verens om och inte
siga eller gora saker som strider emot de roller och intryck som de vill
formedla. For merparten av de personliga assistenterna innebir rollen
som icke-person att lina ut sin fysiska funktionsférméga till brukaren
och undvika att ta kontakt med utomstiende i olika sociala samman-
hang. For de personliga assistenter som arbetar hos Benny, som saknar
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verbalt tal, dramatiseras rollen som icke-person dven genom att de
personliga assistenterna lanar ut sin rdst och formulerar det Benny vill
siga. Allan som arbetar som Benny personliga assistent liknar sitt arbete
vid en skadespelares:

Allan: Om man ska jimféra detta yrke med ndgot annat s ir det fak-
tiskt skddespelaryrket.

Hanna: Jassa?

Allan: Ja for att () Alltsd jag ir assistent hos Benny och jag ir Bennys
armar och ben, men Benny talar ju inte heller. Och ir han arg pd For-
sikringskassan och ska ringa och snacka med dom sa kan jag ju inte lita
trevlig i telefonen di maste jag ta pd mig “arga Benny-rollen”.// Jag fir
ju lita som att Benny ir arg i telefon for de som jag pratar med ser ju
inte att han ir irriterad att "Nu ir det nock!” “nu har ni kommit med
tillrickligt ménga undanflykter, nu 4r det dags att ni avslutar detta pa
nagot sitt”. S4 da fir man ju vara sidan. Fast man kanske tycker tvir-
tom dn Benny, man kanske tycker att ”sig nu inte si!” ,”bara du inte
siger si” och sa siger han s, ja di fir jag ju, da fir jag ga in i det d& far
jag vara sidan fast det dr tvirtemot vad jag sjilv tycker. Det dr skddespel
och si ska jag inte visa f6r Benny vad jag egentligen tycker f6r det
kanske kommer i konflikt med vad han tycker.

Det teamframtridande som Allan beskriver dr ndgot av en ytterlighet da
han och Benny framtrider som en person snarare dn tvi. De personliga
assistenterna agerar som om de vore Benny. Att uppritthélla detta
intryck kriver hog grad av dramaturgisk disciplin. Minsta lilla skiftning
i tonfall skulle kunna tinkas omkullkasta intrycket och synliggdra att
den personliga assistenten ir en egen person som inte alltid delar
Bennys dsikt. For att skapa ett intryck av att vara brukaren behover den
personliga assistenten matcha brukarens kinslolige. Som Falch (2010)
synliggor in sin studie utfér personliga assistenter mycket emotionellt
arbete®’, det vill siga arbetar med sina kinslor och kinslouttryck och
strivar efter att ge uttryck for och kinna det som 4r “rict” i den aktuella
situationen. I likhet med vad Allan beskriver kan detta ge upphov till
kinslomissig dissonans, frustration och irritation.

>¢ Begreppet emotionellt arbete dr himtart frin Hochschild (1983).
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Publikens betydelse

Som team ir brukare och personliga assistenter beroende av att publi-
ken accepterar och bekriftar deras definition av situationen och inbor-
des rollfordelning. I utdraget ovan med Anton och Bertil bekriftar jag
dem pa sé vis att jag forhaller mig passiv, r tyst och inte for deras talan.
Kassorskan bekriftar dem i sin tur genom att hon tilltalar Bertil och
ignorerar mig och Anton. Utan denna bekriftelse frin publiken riskerar
brukare och personliga assistenters teamframtridande att omkullkastas.
Som nidmndes inledningsvis i detta avsnitt omkullkastas deras framtri-
dande om publiken ignorerar brukaren och behandlar honom eller
henne som icke-person. Ytterligare ett sitt varpd publiken kan stora
framtridandet 4r genom att uppmana de personliga assistenterna att
hjilpa brukaren i stdrre utstrickning dn vad rollen som armar och ben
foreskriver. Ann-Sofie, en av de personliga assistenterna har erfarenhet
av att utomstdende forvintar sig att hon ska hjilpa brukaren mer in
hon gor:

Jag och Bea vi ir klara med det hir nu att, vill hon ha min hjilp s ber
hon om den i stillet for att jag bara slinger mig 6ver henne och “oh, jag
ska hjilpa dig, jag ska hjilpa dig!” for att folk vet ju att jag 4r hennes
personliga assistent, dom ser ju det men si var det nigon gang nir vi
var pd Apoteket och Bea skulle betala. S tog hon fram sin plinbok och
ja, hon skakar ju lite med handen, det tar lite lingre tid, men det gir.
D4 star det en tant bakom oss och tittar jittesurt pa mig och "HJALP
henne!!”

Hanna: Sa hon till dig det?

Ann-Sofie: Ja och jag tittade pa henne s dir och sedan efterit kom jag
att tinka pa att jag skulle ha sagt till att om Bea behéver min hjilp sa
ber hon om den” for det 4r s ddr- Sedan efterat frigade jag Bea s hir

»

“om du vill ha min hjilp s siger du till va? ” ”ja”. (.). Det var samma
sak pd Domus, hon tappade plinboken och "O]J! Hon tappade!” Siger
kassérskan och tittar pd mig. Och jag tittar pd kassdrskan och “jada!”
[skratt] siger jag s& dir [skratt] det kiindes lite dumt ”jadd” och sedan s&
stod jag dir och hon stricker sig efter plainboken och fir upp den och

jag bara ”se hon kan!”(.)
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Av Ann-Sofies berittelse framkommer att det kan vicka kraftiga
reaktioner nir de personliga assistenterna inte hjilper brukaren med
sidant som utomstiende forvintar sig. Det krivs dramaturgisk disciplin
for atc uppritthilla det intryck av Bea som en sjilvstindig person som
klarar sig sjilv. Ann-Sofie beskriver att hon skulle vilja forklara sict
agerande inf6r utomstiende vilket tyder pé att hon upplever att hennes
disciplinerade initiativloshet bryter mot hur hon forvintas att agera och
att hon riskerar att framsta som att hon inte gor sitt jobb. Att Ann-Sofie
siger "om Bea behdver min hjilp si ber hon om den” kan férstas som
en “account”, det vill siga som ett sitt for henne att redovisa infor
andra varfor hon gor som hon gér och bryter mot en normativ forvin-
tan om att hon ska hjilpa Bea.

Personlig assistans som sidoaktivitet

I likhet med vad som framkommit i tidigare studier (Parker 1999)
berittar flera brukare att de féredrar att fi hjilp av familjemedlemmar
och vana personliga assistenter eftersom hjilpen dé flyter pd och gir
snabbare da brukarna slipper motivera och forklara hur minsta lilla sak
ska utforas. Bjorn som behover mycket omfattande personlig assistans
beskriver att varje vardagsmoment tar betydligt lingre tid med en ovan
personlig assistent @n med en van:

Att ligga mig tar till exempel en halviimme med en gammal men det
tar en timme med en ny.

Hanna: Gor det det?

Bjorn: Ja [skratt] si det ir skillnad, det tar si dubbelt sa ling tid vissa
grejor alltsd inte typ tinda lampor och sidant dir och datorer och
sddant det gir ju lika fort (.) men det tar ju lingre tid, om man ska upp
och gé och ligga sig, om man ska vinda sig, tar kanske en kvart annars,
det tog en halvtimme nu med dom nya férsta gingerna, men det gir ju
fortare sedan efter ett tag.

Nir Bjorn har flera nyanstillda orkar han inte gora nigot annat dn det
mest grundliggande som att gd upp, kli pa sig och dta. Han maste
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ocksa ga och ligga sig tidigt och vila mycket for att orka. Act "hitta pa
saker” som att exempelvis ga pa bio eller gd pd moten ir inte aktuellt.
Trots omfattande bredvidging tar det upp till ett halvir innan den
personliga assistansen som han uttrycker det “fungerar smidigt” och
”gar automatiskt”, det vill siga till dess att han slipper forklara hur hans
klader ska sittas pa eller hur han ska liggas eller tas upp ur singen.

Ur ett dramaturgiske perspektiv kan brukarnas erfarenheter av att ha
nyanstillda personliga assistenter forstis som att den personliga assistan-
sen tar merparten av brukarnas uppmirksamhet och engagemang i dessa
perioder och utgdr det Goffman (1963) benimner som huvudsakligt
engagemang. Som Bjorn uttrycker det vill han inte dgna all sin vakna
tid och all sin kraft &t att instruera sina personliga assistenter. Milet ir
att den personliga assistansen ska flyta pd och snarare utgora det
Goffman (1963) benimner som ett sidoengagemang som pagar samti-
digt och parallellt med négon form av huvudsakligt engagemang som
ett samtal, inkdp eller liknande. Williams et al. (2009) finner ocksd att
interaktionen mellan brukare och personliga assistenter priglas av ett
slags ”flow” (ungefir flyt) nir brukarna beskriver att assistansen funge-
rar pa ett tillfredsstillande sitt.

Goffman (1959/1974) menar att det krivs en mingd arbete och for-
beredelser for att framtridda pd ett avslappnat och naturligt sitt. For ate
den personliga assistansen ska kunna flyta pd i bakgrunden likt ett sido-
engagemang behover hjilpen skriddarsys efter varje enskild brukare.
Som uppmirksammats i flera tidigare studier inom idldreomsorgen ir de
sysslor och arbetsmoment som ska utféras ocksd genomsyrade av
personliga preferenser och egenheter som minniskor som klarar sig utan
praktisk hjilp frin andra i stort sett aldrig behover sitta ord pa
(Eliasson-Lappalainen 1995, Lindstrom 1997). Vid varje nyanstillning
eller ny situation behdver en mingd saker forklaras och formuleras.
Bidde brukare och personliga assistenter behover ocksi 6va pa de
moment som de ska utféra. "Armar och ben” liknelsen anvinds ibland
for att beteckna personalens utbytbarhet och att det inte har betydelse
vem som utfor hjilpen (Jacobson 1996). Vare sig de brukare eller
personliga assistenter som jag intervjuat har dock denna syn pd de
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personliga assistenterna. Forutom att de, som jag beskrev i kapitel sex,
tilldelar personlig matchning avseende dlder, kén och intressen stor
betydelse betonar brukare och personliga assistenter ocksd vikten av
vana och indvade rutiner. Att indvade rutiner och direktiv ir viktiga for
att den personliga assistansen ska pdgd i bakgrunden ir sirskile tydlige
ndr de saknas eller ir otydliga. I dessa situationer uppstar forvirring och
osikerhet eftersom det inte ir tydligt hur situationen ska definieras eller
hur brukare och personliga assistenter ska forhalla sig till varandra (jmf
Goffman 1959/1974). Annie som arbetat mer in ett ir hos en av de
yngre kvinnorna beskriver att hon kan kidnna sig osiker pd hur hon
forvintas agera. Annie berittar att hon kinner sig osiker pa arbetet
eftersom det varierar frin dag till dag hur mycket hjilp brukaren vill ha
och att brukaren inte ger sirskilt tydliga direktiv utan snarare férvintar
sig att Annie ska veta vad hon férvintas gora:

Annie: For vissa dagar klarar hon mycket mer ju.
Hanna: Jassa, det varierar si?

Annie: Ja det kan ju vara lite, om man d4 ir framme dir s3 kan det vara
att hon kanske sniser till “det kan jag sjilv!”(.) och ja bara 7ja, ja gor det

sjilv da!” [skratt] ()

Hanna: Ja det méste vara svirt med den 6vervigningen. Men en dag

hon behéver hjilp da, brukar hon siga till da eller?

Annie: Ja oftast siger hon ju till men sedan ibland, alltsd hon vill ju att
vi ska tinka till lite sjilva med. Ibland s 4r man ju inte si klar hir uppe
[skratt] si da kanske det ir lite svart och da kanske hon blir irriterad
6ver att man inte gor vad man ska.

Hanna: Hur d4 tinker till lite sjilva?

Annie: Ja alltsi kanske om hon [suck] stir vid dérren si kanske hon vill
att man ska komma fram och hjilpa henne med jackan eller, men sedan
vissa dagar kanske hon klarar att ta pa sig jackan eller med maten och sa
att man ska tinka till vad man behéver till kanske lite ketchup, sddana
smagrejor som man tar for givet att det () finns hir eller sd // Det svért
ind4 ate kiinna sig siker pa sin sak, jag kidnner mig fortfarande osiker
nir det gir en assistent bredvid eller nat (.) for att ingen dag dr den
andra lik eller sa (.) Jag vet inte varfor man inte kinner sig siker (.) vissa
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tror ju att man bara jobbat dir en manad [fniss] eller nét [skratt] for att
man gir pd helspinn “bara jag inte gér nigot fel nu for d& kan hon bli
pa daligt humér och sd ir hela dagen forstord” (1) [inandning].

Franvaron av in6vade rutiner och tydliga direktiv forefaller innebira att
Annie och hennes brukare hamnar i stindiga diskussioner kring hur och
vad den personliga assistenten ska gora. Som Annie uttrycker det vill
brukaren som hon arbetar hos inte ge direktiv om allting. T stillet vill
hon att de personliga assistenterna tinker sjilva, vilket skapar osikerhet
och missuppfattningar och innebir att den personliga assistansen utgdr
ett huvudengagemang snarare 4n sidoengagemang.

Brukarens ambivalenta instéllning till direktiv kan ur ett dramaturgiskt
perspektiv forstds som att direktiv och forklaringar riskerar att stora
brukarens framtridande i situationen. Som framkommer i tidigare stu-
dier kan brukarna kinna sig hjilpbehovande nir de behéver ge de
personliga assistenterna mycket direktiv (Lang 2004, Yamaki &
Yamazaki 2004). Ur ett dramaturgiske perspektiv kan detta forstds som
att vad som utgdr brukarens huvudsakliga engagemang i situationen har
betydelse for hur han eller hon framtrider infér sig sjilv och andra. Om
den personliga assistansen utgor det huvudsakliga engagemanget fram-
trider brukaren i forsta hand som hjilpbehévande. Om assistansen &
andra sidan flyter pa och utgér ett slags sidoengagemang kan brukaren
inta andra olika sociala roller 4n den som brukare av personlig assistans.
Vid ett par dillfillen nir jag var med Benjamin, en av brukarna, och
spelade boccia var detta sirskilt tydligt. Nedan ska vi fd folja hur den
personliga assistansen flyter pd automatiskt och pé sa vis gor det mojlige
for Benjamin att framtrida som bocciaspelare:

Nir jag kommer in i gymnastiksalen dir Benjamin trinar har han och
den personliga assistenten Anders redan bérjat spela. Benjamin sitter i
sin rullstol. Over hans armar stricker sin en rinna som sitter fast i en
stillning som vilar pa golvet. Det dr den rinna som Benjamin anvinder
for att f4 i viig bollen. Ett par decimeter framf6ér honom sitter Anders pa
en stol. Anders har ansiktet vint mot Benjamin och ryggen vind mot
spelbanan dit bollarna ska kastas. Anders ser inte den lilla boll som de
stora bollarna ska triffa. Diremot ser Benjamin den lilla bollen. Varje

173



gang innan en boll ska kastas i viig instruerar Benjamin Anders hur han
ska stilla in rinnan s att bollen ska komma till ritt plats. Rinnan ir
bide hsj-, sink- och vridbar och Benjamin instruerar Anders i hur rin-
nan ska stillas in genom att réra sitt huvud i olika rikeningar. Nir
rinnan ir i rice lige tar Anders upp en boll och sitter den under hakan
pd Benjamin. Sedan lyfter Benjamin pa hakan och bollen far ivig ner i
rinnan och ut pd banan. Benjamin skjuter i vig boll efter boll. Nir
omgingen 4r slut himtar Anders bollarna och de fortsitter
ovningsspela.

Assistansen ir sd vil invivd i Benjamins och Anders samspel att jag
behéver vara mycket uppmirksam for att notera vem som gor vad i det
samspel som sker mellan dem nir bollen ska siktas in mot sitt mal och
kastas ivdg. Den ena tar vid nir den andra limnar &ver och de 4r bada
inforstiddda i vilka uppgifter de har. De behover inte vixla ndgra ord om
vad Anders ska hjilpa Benjamin med eller pa vilket sitt det ska utforas.
Det som tillsynes sker automatiske ar dock i sjilva verket vil forberett
och resultatet av 6vning och nira samarbete. Utan dessa forberedelser
skulle det troligen vara svart for Benjamin och de andra brukarna att
inta andra sociala roller in den som brukare av personlig assistans.

Sammanfattande reflektioner

Det finns starka normativa forestillningar om hur den personliga
assistansens aktiva hjilpinsatser ska realiseras i praktiken. Enligt den
ideologi och organisationsmodell som kinnetecknar personlig assistans
ska den personliga assistenten agera likt "armar och ben” eller "for-
lingda arm” som brukaren styr och férfogar 6ver. Denna normativa
forestillning om hur de aktiva hjilpinsatserna ska utforas dterkommer i
brukare och personliga assistenters beskrivningar. Brukaren betraktas
som en sjilvstindig och beslutsformogen individ som ska planera och
styra dver den personliga assistansens innehéll och utformning medan
den personliga assistenten ska utfora det brukaren ber om. Vidare ska
den personliga assistenten endast gora det brukaren inte dr formdgen att
utféra pa egen hand. Brukare och dven personliga assistenter dr noga
med att forklara och kritisera avsteg frin denna norm, det vill siga nir
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den personliga assistenten agerar likt ett hembitride och tar egna
initiativ och utfér dven sidant som brukaren ir formégen att utfora pa

egen hand.

Nir den personliga assistentens roll som “armar och ben” ska dramarti-
seras framtrider brukare och personliga assistenter likt huvudperson och
ickeperson. Brukaren tar inidativ till samtal och kontakt med
utomstiende och markerar sin roll som huvudperson genom att g
forst, ta forst och si vidare. Den personliga assistenten i sin tur undviker
att ta kontakt med utomstdende, ir tyst, vinder bort blicken och hiller
sig i bakgrunden. I en del fall agerar den personliga assistenten ocksa
som om de vore brukaren och ger uttryck for samma kinsla eller vilja
som brukaren. For att uppritthilla denna rollférdelning och detta
intryck av att brukaren ir en sjilvstindig person ir brukare och person-
liga assistenter beroende av att publiken bekriftar dem, annars omkull-
kastas intrycket. For att den personliga assistenten ska kunna agera like
brukarens armar och ben krivs vidare en mingd forberedelser. Brukaren
miste forklara sitt behov av hjilp, olika sysslor och personliga preferen-
ser samt ge tydliga direktiv. Den personliga assistenten behéver lira
kinna brukarens vardag, vanor och hjilpbehov. Malsittningen forefaller
vara att den personliga assistansen ska flyta pa automatiske, likt en sido-
aktivitet som pagar samtidigt som brukaren ignar sin huvudsakliga
uppmirksamhet at exempelvis ett inkop, bollspel eller samtal. Nir det
sker blir det majligt for brukaren att inta andra sociala roller 4n den
som brukare av personlig assistans.
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9. Vanskaplighet

Savil i de situationer nir brukare och personliga assistenter dr overk-
samma som nir de personliga assistenterna hjilper brukaren med olika
saker som exempelvis att stiga upp, lisa tidningen eller duscha skidmtar
eller smipratar de med varandra pa ett vinskapligt sitt. Flera brukare
och personliga assistenter beskriver den andre som en kompis eller vin
och de personliga assistenterna liknar vidare sitt arbete vid att hjilpa en
"vin” eller “nir och kir”. I detta kapitel kommer jag att forsoka forsta
och belysa denna vinskaplighet och vilken betydelse detta vinskapliga
satt att forhélla sig till den andre har for att realisera personlig assistans i
praktiken. Det som ligger i fokus dr inte de grinsdragningsproblem
avseende exempelvis arbetstider, arbetsuppgifter och synen pa brukarens
hem samt kinslomissigt engagemang som eventuell vinskap ger upp-
hov till. Detta 4r vil belyst i tidigare studier (Eustis & Fischer 1991,
Falch 2010, Hugemark & Wahlstrom 2002, Nikku 2004). I stillet
kommer jag att fordjupa mig i hur brukare och personliga assistenter
forstdr det vinskapliga umginget dem emellan och vilken betydelse det
vinskapliga umginget har for vilken definition av situationen, det vill
siga ram, som skapas. Vidare kommer jag dven att belysa hur brukare
och personliga assistenter skapar en informell och vinskaplig ram och
markerar att de ska framtrida like vinner.

Smaprat och samtal

Nir brukare och personliga assistenter forklarar den nirhet och vinskap
som uppstar mellan dem aterkommer de till de lainga arbetsdagarna,
den andres nirvaro pa samma plats och samtalen och smapratet dem
emellan. Det beskrivs som oundvikligt att inte prata och bli vin med
varandra:
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Betty: Det idr oundvikligt eftersom det ir s langa dagar och si.// Nir
man liksom 4r i samma lilla ligenhet bdda tv4 sd vore det konstigt om
man inte pratade med varandra.

Hanna: Ja jo det.
Betty: Det hade bara kiints jittelustigt.
Hanna: Ja.

Betty: Och det kan kinnas, och det 4r det som ir s3 jobbigt med dem
man inte trivs med, for helt plotsligt s har man inget att prata om och
d4 blir det, det blir sd konstigt, det blir konstigt att vara tillsammans
med nigon en hel dag som man inte vet vad man ska siga till si det
krivs nistan att man pé nigot sitt blir vinner.

Andra deltagare beskriver vinskapen som niagot som kommer auto-
matiske eller som nagot som krivs. Férutom att den andres nirvaro
rymmer en forvintan om att smdprata like vinner, gér brukare och
personliga assistenter ocksd saker som vinner brukar géra tillsammans
som att gi pé café, bio eller shoppa:

Annelie: utan det blir som en kompis i och med att man fikar och gor
sddana grejer sd blir det vildigt avslappnat //Ja man kan prata om
henne, man kan prata om sig sjilv och pé det sittet s3 blir det ju som en
kompis // Man utbyter saker med varandra. Ga och shoppar och sddana
saker dr ju inget man gor pa jobbet si dirfor kinns det ju inte som ett

jobb.

Deltagarnas sitt att forklara de vinskapliga samtalen och umginget kan
forstas som en “account” (Scott & Lyman 1968) for att de bryter mot
normen att ha en formell eller rent av instrumentell relation till den
andre. Deras argument for detta normbrott tar i méngt och mycket sin
utgangspunkt i nigot alldeles uppenbart, nimligen att de bada ir
minniskor och att nirvaron av en annan minniska rymmer en forvin-
tan att umgas och prata. Utifran det antagande som Goffman (1963)
gor kring engagemang och involvering médste minniskor aktivt undvika
att inte borja interagera och prata med andra minniskor genom att sla
bort blicken eller anvinda olika former av skydd mot involvering. Att
befinna sig i varandras omedelbara nirhet stiller krav pa att smaprata
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och umgis, sirskilt i situationer som har en informell inramning sasom
shopping, tv-tittande eller umginge i hemmiljo. Nir jag var med
brukare och personliga assistenter kinde jag ockséd av dessa situationella
krav pa att umgas. Nedan foljer ett relativt lingt utdrag fran ett restau-
rangbesdk da forvintan pé att umgas och skimra pa ett vinskapligt site
var sirskilt patagliga och starka. Det var sommar, soligt och varmt och
runt omkring oss satt andra sillskap och at, vilket troligen bidrog till
den informella definitionen av situationen. I mina filtanteckningar har
jag skrivit att jag inledningsvis forsékee vara passiv och tyst och inte ta
initiativ till samtal eller prata sirskilt mycket. Att sitta tyst pa en restau-
rang tillsammans med tvi andra som pratar och skdmtar kindes dock
mycket krystat och efter ett tag borjade jag prata mer otvunget med
Anton som arbetade som personlig assistent och brukaren Bertil. Under
restaurangbesoket varvas det vinskapliga umginget med att Bertil ber
om och blir hjilpt av Anton. P4 si sitt sker ett skifte mellan det
Goffman (1974/1986) benimner vid ramar eller situationsdefinitioner.
Skiftet sker genom Antons, Bertils och mitt tonfall och icke-verbala
signaler. For att synliggora skiftet mellan en formell respektive informell
eller vinskaplig inramning har jag pdbérjat ett nytt stycke varje ging jag
menar att ett skifte sker:

Det ir en sommarkvill i mitten av juli och jag, Bertil och hans person-
liga assistent har just kommit fram dill restaurangen dir vi ska dta. Vil
framme vid bordet slir vi oss ned och kyparen kommer med tre
menyer. Jag fir min meny och bérjar bliddra i den. Anton tar sin och
Bertils meny. Han viker upp Bertils och ligger den framfér honom s
han kan lisa. Sedan sitter sig Anton och liser sin meny. Nir Bertil list
en sida av sin meny ber han Anton att vinda blad.

Medan de liser sina menyer pratar Bertil och Anton om vilken mat som
ir godast. 'Grillspett?” "Lammkotletter?” De pratar ocksd om vad man
ska dricka och skidmtar om sprit. ’Kanske ska man ta en snaps innan
maten?” 'Har de gammeldansk?, frigar Bertil. "Jod4 det har de’ siger
Anton. De pratar ocksd om att dela en flaska vin. Anton siger skimt-
samt att Bertil kommer att somna pa bion om han dricker for mycket.
Vi skdmtar ocksd om att jag inte kan dricka eftersom jag ir gravid. En
stund senare bestiller vi mat. Under tiden som vi sedan vintar pa
maten pratar vi om hur fint det dr pé restaurangen. Vi sitter pa en stor
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lummig innergird, solen skiner och uteserveringen ir full med folk.
Anton bérjar prata om att han kanske skulle ga hit med sin son som
nyligen fyllt ar. Han fortsitter sedan prata om sonen och hans
fotbollsintresse.

Under tiden som Anton pratar forsoker Bertil f& hans uppmirksamhet
genom att be honom om hjilp med att fikta bort en fluga som héller pa
att klittra in i hans 6ra. Anton avbryter sin berittelse och hjilper Bertil
med att ta bort flugan.

Efter en stund kommer kyparen med vira tallrikar med mat. "Jag vill ha
haklapp nir jag dter” siger Bertil till Anton nir kyparen har stillt ned
maten pa bordet. Anton tar upp Bertils servett, vecklar ut den och viker
in ett hérn av servetten innan fér halslinningen pa Bertils tréja. Sedan
siger Bertil att han behover ett sugror. Anton bojer sig ned, tar upp en
sugror ur Bertils viska och sitter sedan sugréret i Bertils vinglas. "Nej!
Inte i vinet, det 4r tabu’ utropar Bertil och fnissar. ’I vattnet menar jag,
vinet fir du balansera’. Anton siger inget men flyttar sugroret till
vattenglaset.

Sedan bérjar vi dta. Anton skir upp Bertils grillspett och ger sedan
Bertil bitar successivt. Under tiden 4ter Anton sin mat och jag min. Nir
Bertil siger ‘mat’, 'vatten’ eller 'vin’ ligger Anton ner sina bestick och
hjilper Bertil. Under tiden som vi dter pratar vi om maten. Vi kommer
ocksd in pd att prata om min undersékning och jag passar pd att tacka
for att jag kunnat folja med dem. Kvillen fortléper, vi dter efterritt och
fortsitter prata.

Under tiden som vi sitter pd restaurangen definieras situationen émsom
som att Anton och Bertil ska framtrida likc “hjirna” och ”armar och
ben”, 6msom som vinner. Inledningsvis pratar de om vad de ska ita
och diskuterar vad som kan vara gott. De borjar ocksa prata med mig
om maten och om vad vi ska dricka. Det informella samtalet nir Anton
berittar om sonen avbryts med att Bertil ber om hjilp med att ta bort
en fluga och da skiftar Anton och Bertil snabbt frin att umgas pa ett
vinskapligt sitt till att framtrida som brukare och personlig assistent.
Detsamma sker senare nir Bertil siger ‘mat’ eller ’dricka’. Genom sina
direktiv kommunicerar Bertil att han dr “hjirna” och regisserar samspe-
let och genom att Aron ligger ned sina egna bestick och tillfilligt slutar
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att dta for att hjilpa Bertil kommunicerar han i sin tur sin roll som
Bertils "armar och ben”.

Att brukare och personliga assistenter skiftar mellan olika situationella
ramar och olika sitt att framerdda 4r inget unike for personlig assistans.
Tidigare studier fran nirliggande filt synliggér skiftet mellan relations-
inriktat smaprat och samtal om respektive utférandet av olika sysslor ir
ett dterkommande inslag dven i samspelet mellan kunder och personal
inom olika former av personligt utformad service, (Van-Leuven 2002)
ildre och vérdbitriden inom hemtjinsten (Strid 2007), samt i samspelet
mellan sjukvérdspersonal och deras patienter (Beck & Ragan 1992,
Coupland et al. 1994, Maynard & Hudak 2008, Ragan 1990). Detta
skifte mellan olika ramar och sitt att forhalla sig till varandra har bety-
delse f6r hur minniskor forstar det som sker och for hur situationen
upplevs. Skiftet bidrar till att avdramatisera det som sker och dill ate
synliggora personerna. Att brukare och personliga assistenter synliggors
som personer forefaller ocksd innebira att brukaren undviker act bli
nedvirderad pa grund av det stigma som funktionsnedsittningen utgor.

Avdramatiserar situationen

Férutom att de vinskapliga samtalen beskrivs som oundvikligt och
nddvindigt ger ett par deltagare uttryck for att det ocksd hjilper dem
att socialt hantera brukarens stora behov av hjilp. Britt, som ir den av
brukarna som ger uttryck for detta, berittar att hon och hennes person-
liga assistenter har som vana att prata om “nigot annat” i situationer
ndr hon blir hjilpt. For att beskriva hur viktiga dessa samtal 4r berittar
hon hur det var med en personlig assistent som i stillet pratade om
sjdlva hjilpinsatsen:

Britt: Jag har haft en personlig assistent som hela tiden talade om for
mig att “nu hjilper jag dig for att du klarar inte detta”. Och d4 blir man
medveten om hjilpen, men dr det ndgon som pratar om nigot annat si
tinker man inte pd vad dom gdr. Den dir assistenten slutade jag att
duscha med fér jag ville inte sitta dir och héra pé att 7oj oj vad jag var
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dilig som inte kunde duscha sjilv”. Fér hon var si himla snill som
gjorde det 4t mig och det var ju s& himla snillt (ironiskt).

Hanna: Sa hon s&?

Britt: Ja!! Och kommenterade allting hela tiden och ”ja nu ska vi ta lite
shampoo hir” och jag liksom- Jag ir inte dum i huvudet! Det ir bara
mina signaler som inte fungerar. S det 4r vil just att dom sitter ord pa
att “nu ska vi gora det hir”.// det blir en piminnelse hela tiden.

Smipratet forefaller vara av stor vikt for hur Britt definierar hjilp-
situationen. Sa som Britt beskriver “prat om annat” och frinvaron av
detsamma forefaller smépratet gora hjilpsituationen mindre besvirande
eftersom hon fokuserar pa nigot annat 4n att hon blir hjilpt och ir i
behov av hjilp. Att informella samtal av olika slag har betydelse for hur
hjilpsituationer upplevs framkommer dven i studier frin nirliggande
filt. Strid (2007) forstar exempelvis vardbitridens sméiprat med de ildre
som ett sitt for dem att visa det Goffman (1959/1974) benimner som
taktfull ouppmirksamhet och pd sa sitt blunda for de dldres utsatthet
och hjilplsshet. Beck och Ragan (1992), Ragan (1990) och Coupland
et al. (1994) tolkar i sin tur patienter och vardpersonalens skimt och
smiprat som ett sitt att avdramatisera pinsamma eller krinkande
undersokningssituationer.

Synliggér personerna

Ytterligare en betydelse av informellt prat som tas upp i sistnimnda
studier dr att det bidrar dill att patienter och virdpersonal uppmirk-
sammar varandra som personer snarare in som foretridare for olika
formella roller. Jag tolkar det som att smapratet far Britt att framtrida
som ung och jimboérdig kvinna snarare dn som hjilpbehévande
brukare. I intervjuerna med de personliga assistenterna i denna studie
framkommer ocksd att de upplever att de informella samtalen bidrar till
att de ldr kinna brukaren som person. Flera personliga assistenter siger
apropd det vinskapliga umginget att de och brukaren ir vinner”, “att
det kdnns som att hjilpa en vin” eller att det inte “kidnns som ett jobb”.
Det informella umginget forefaller synliggéra bade brukaren och den
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personliga assistenten som de personer de ir. Att de ser varandra som
personer och inte som foretridare f6r olika sociala roller innebir att de
tillskriver varandra en annan social identitet. Det blir synligt att den
andre inte bara ir brukare eller personlig assistent utan en man eller
kvinna i liknande alder, med intressen, humor, vardagliga bekymmer
och sa vidare. Det vinskapliga forhillningssittet skapar en jambordighet
mellan brukare och personliga assistenter. Den personliga assistenten
behandlas som vin snarare dn som icke-person (jimfor foregiende
kapitel). Att brukaren beskrivs och behandlas som en vin innebir i sin
tur ett sitt att bortse frin det stigma (Goffman 1963/1990) som hans
eller hennes funktionsnedsittning kan utgéra. Han eller hon behandlas
inte som avvikande i den aktuella situationen utan tillskrivs en identitet
som det Goffman (1963/1990:12), benimner som ” a whole and usual
person”, det vill siga en vanlig minniska. Att vinskapligt umginge
bidrar dill ett slags jimbordighet bekriftas av Williams et al. (2009). Av
deras studie framkommer att vinskapligt umginge mellan brukare med
intellektuella funktionsnedsittningar och deras personliga assistenter
skapar en jimbordighet som gor det littare f6r brukarna att lyssna pa de
personliga assistenternas rdd och vigledning (ibid.). Falch (2010)
beskriver denna jimbérdighet och detta méte mellan i personer,
snarare dn tva formella roller, som subjektsymmetrisk samhandling, en
form av samspel som skapar positiv energi och gér arbetet roligt och
meningsfullt, enligt de personliga assistenterna (ibid).

Bara hander

Ytterligare en situation dir det forefaller finnas en férvintan om att
forhalla sig pa ett vinskapligt eller familjart site till den andre 4r nir de
personliga assistenterna hjilper brukarna med olika fysiska behov som
att duscha, gi pa toaletten och byta bloja eller binda. Under observa-
tionerna ser jag ingen personlig assistent som anvinder vare sig
handskar eller andra skyddsklider, som exempelvis forkliden i dessa
situationer. I intervjuerna framkommer att anvindningen av handskar
upplevs som en kinslig friga eftersom det har betydelse f6r om situa-
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tionen och relationen till den andre definieras som informell eller
formell.

"Som att varda en nar och kar”

Den personliga assistenten Anja menar att frinvaron av handskar
markerar skillnaden mellan vird och personlig assistans. Hon tilldelar
det ocksd betydelse f6r den nira relation som uppstir mellan brukare
och personlig assistent:

Anja: Och om man dé jimf6ér med andra virdyrken si ir det s& minga
fler restriktioner, du har handskar vid all kroppskontakt (inom virden)
du [fniss] har handdesinfektion efter vad du 4n har gjort du har vildigt
bestimda sysslor du ska géra, men hir (inom personlig assistans) ir det
tvirtom. Hir dr det som att varda en nir och kir.

Hanna: Ja just det.

Anja: Alla, liksom vad ska man siga eh.(.) Ja () alla liksom (.) sidana
dir professionella barridrer [fniss] rivs ned, dom finns inte riktigt det
hir att man haller sig pa sin kant. Utan man gir rakt in i en vardag hos
nigon annan och ir i kontakt med den hir minniskan psykiskt och
fysiske och rér sig bland alla materiella saker dir.

Fér den personliga assistenten Anja forefaller avsaknaden av handskar
symbolisera den grinsloshet som hon upplever karakediriserar arbetet
med och relationen till brukaren. Direktkontakten och avsaknaden av
restriktioner forknippar hon med nira relationer och arbetet blir som
att varda en “nir och kir”. Under intervjun med Anja och ett par andra
personliga assistenter framkommer att de upplever det som besvirande,
obehagligt eller 7dckligt” att tvitta och berdra exempelvis brukarens
underliv och fotter eller byta bindor och bléjor med sina bara hinder.
Anja beskriver att hon girna skulle anvinda handskar men gér det inte:

Det (att anvinda handskar) dr en sidan grej som jag tror skulle vara
vildigt kinslig att ta upp med den man jobbar hos, hon (brukaren)
skulle mycket vil kunna ta det bra ocksd, men dir tror jag-. Dir ir nog
den vildigt 8mma tan i hennes vardag att jag siger att "Nir jag ska vara

i kontake med din kropp si skulle jag vilja ha handskar”. // Jag skulle
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bara se det som ett hygienskil for henne och mig. Men jag tror hon
skulle bygga vidare pa “vara i kontakt med din kropp”. Fér jag vet hur
hennes tankar gir. Hon pratar vildigt mycket med mig. Hon pratar att
”Jag har aldrig haft nigon pojkvin och jag skulle si girna triffa nigon”
/1 Jag tror det ir hennes stora sorg i livet just nu //och jag menar det 4r
svért for oss vanliga minniskor ocksd det dir med att 7ir jag omtycke?”
“duger jag som jag dr?”// Dirfor far jag svart for att ta den diskussionen
med henne.

Aven personliga assistenter som anvinder handskar ger uttryck for den
oro Anja beskriver. Ur ett dramaturgiske perspeketiv tilldelar de handskar
och franvaron av desamma, betydelse for hur situationen definieras och
for hur brukaren framstir infor sig sjilv och andra samt ser pa sin
kropp. Utifrin Goffmans (1971) resonemang om jagets territorium
innebidr frinvaron av handskar och den direkta hudkontakten att
brukare och personliga assistenter ror vid och kommer i kontakt med
jagets innersta grins “the sheath”, det fodral av hud och klider som
omger kroppen. Genom att de personliga assistenterna inte skyddar sig
fran denna beroring ger de intryck av att de har en informell och famil-
jar relation nir vare sig kontakten med den andres kropp eller kropps-
vitskor upplevs som smutsigt, besvirande eller som ett intring. Att
ddremot anvinda handskar markerar behov av avstind. Att pé detta vis
forhindra den direkta hudkontakten framhiver det formella, vilket
framkommer i exempelvis Twiggs (2000) studie. De brittiska omsorgs-
arbetarna som Twigg intervjuat liknar handskarna vid en skylt som
forklarar varfor de befinner sig i den fysiskt intima situationen med
vardtagaren. Handskarna betonar deras formella roll, situationens
formella karaktir och bidrar ¢ill att avsexualisera kontakten. Vidare
framhalls atc handskarna ar viktiga for att hantera kontakten med avfs-
ring och andra former av kroppsligt avfall som upplevs som smutsigt.

Twigg (ibid.) menar att forskningen sillan uppmirksammar att
omsorgsarbete utgdr en form av kroppsarbete (bodywork) som i flera
avseenden ir smutsigt, ett pastiende som dven giller personlig assistans.
Att arbetet som personlig assistent dr smutsigt innebir att det liksom
Anja uppmirksammar finns hygieniska skil for att anvinda handskar.
Handskar skulle skydda biade personliga assistenter och brukare frin

185



smitta. Dessa rationella argument for att anvinda handskar kinns ocksa
igen fran medicinska studier, utvecklingsarbeten inom kommunal vird
och omsorg samt frin socialstyrelsens foreskrifter om hygien inom
hilso- och sjukvirden (Socialstyrelsen 2007a, 2008b). Utifrdin Douglas
(1966/2004) syn pé smuts handlar hygien och stidning dock inte
endast om att undvika smitta utan ocksi om att uppritthalla en
ordning. Vad som ir smuts avgors av betraktaren. Smuts dr ”a matter
out of place” (Douglas 1966/2000:36), olimplig materia, (Douglas
1966/2004:55) nirmare bestimt en restprodukt av minniskors
klassificerande och ordnande av saker. Utifran detta kan dven hygienar-
gumenten for att anvinda handskar tolkas som en strivan att uppritc-
halla en ordning dir kroppar och kroppsvitskor skiljs at fér att markera
en symbolisk grins mellan individer.

Aven i de fall nir de personliga assistenterna saknar tillgang rtill
handskar och forkliden forefaller de striva efter att bade uppritthalla
denna ordning och framtrida pa ett informellt sitt i forhéllande till
brukaren. Detta kan goéras genom att exempelvis ta hjilp av andra
former av skydd mot direktkontakt med brukarens kropp och kropps-
vitskor. Nedan ska vi se hur den personliga assistenten Anne gér nir
hon hjilper brukaren Barbro att duscha och byta binda:

Det ir eftermiddag och jag befinner mig i ett enskilt omklidningsrum
med dusch och toalett. Barbro har precis avslutat sitt triningspass. Hon
sitter ned pd en bink och hennes personliga assistent hjilper henne att
ta av sig skor, triningsklider och trosor. Jag sitter en bit bort pd den
nedfillda sitsen till toalettstolen i samma rum.

Barbro har mens och hennes binda behéver bytas. "Vinta jag tar den’
siger Anne. Hon himtar en bit toalettpapper och greppar sedan den
anvinda bindan sa att pappret bildar ett skydd mellan bindan och hen-
nes hand. Sedan vinder hon sig om och gir for att slinga bindan i
sanitetspdsen som hinger pa viggen borta vid toaletten dir jag sitter.
Nir hon nirmar sig vrider jag 6verkroppen bort fran henne. Anne ler
mot mig, siger 'du bara’ och hirmar min rérelse. Hon skrattar. Jag
skims, rodnar sikert och siger ’jag bara’. Nir Anne slingt bindan reser
jag mig och sdtter mig i andra dndan av den brists som Barbro sitter pa.
Anne kommenterar detta och jag svarar att jag inte vill vara i vigen.
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Anne himtar en duschstol med hjul som star i andra inden av rummet
och kér fram den till Barbro. Barbro tar tag i handtaget pa duschstolen,
reser sig upp och sitter sig i duschstolen. Anne rullar in henne i
duschen. Sedan gir Anne at sidan och klir av sig sina jeans och linne.
Som fér att forklara varfér hon klir av sig siger hon skimtsamt till
Barbro ”si du inte skvitter ned mig”. Riktat mot mig berittar hon
sedan med skidmt i rosten att Barbro sist nir hon duschade skvitte ner
hela Anne. Jag fnissar som svar. Iklidd cerise bh och trosor himtar hon
sedan schampo och duschtvél i Barbros nessesir och gar in i duschen.
Hon hjilper Barbro att tvila in sig. Ndr Anne dr klar drar hon for
duschdraperiet samtidigt som hon sdger att ”jag drar for hir sa du inte
skvitter”. Barbro hummar till svar bakom draperiet och fortsdtter sedan
duscha och tvirta sig pa egen hand.

Nir Anne hjilper Barbro med att duscha markerar hon grinserna
mellan sig sjilv och Barbro samtidigt som hon uppritthaller intrycket
av att de har en informell och familjir relation dir kontakten med den
andres kropp och kroppsvitskor inte upplevs som sirskilt besvirande. I
stillet for att anvinda handskar anvinder hon en bit toapapper for att
undvika att komma i kontakt med Barbros binda och menstruations-
blod. Hon anvinder inte stdvlar eller férklide nir hon duschar utan
klar i stillet av sig och drar sedan for duschdraperiet nir Barbro ska
tvitta sig sjilv.

Nir jag vrider pa 6verkroppen nir Anne kommer emot mig med
bindan i handen markerar jag avstind och synliggor pa detta vis att jag
upplever obehag och inte vill komma i kontant med bindan. Annes
kommentar till mitt agerande, hennes skratt och min ursikt och kinsla
av att ha gjort bort mig kan tolkas som att mitt agerande, pa samma sitt
som anvindandet av handskar, dventyrar det intryck av otvungenhet
som Anne och de andra personliga assistenterna forsoker uppritchélla.
Att Anne klir av sig skapar en kinsla av jimbérdighet och vinskaplighet
mellan henne och Barbro pd sa vis att de bada ir oskyddade och kan se
varandras kroppar. Att Anne forklarar varfér hon klir av sig kan tolkas
som ett sitt for henne att markera att hon gér det av rationella skil och
inte for att hon vill visa upp sin kropp inf6r mig eller Barbro. Pa detta
sdtt markerar hon sin formella roll i situationen och uttrycker ocksd att
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hon besviras av den patvingade intimitet som det innebir att bli ned-
stinkt av en annan persons duschvatten.

Sammanfattande reflektioner

Deltagarna beskriver det vinskapliga umginget och samtalen dem
emellan som nagot som kommer automatiske, ir oundvikligt och krivs i
och med att de umgas under lang tid och rér sig i informella samman-
hang. Det som de beskriver kan forstas som att den situationella ramen
eller situationsdefinitionen stiller krav pd dem att umgds pad ett
vinskapligt sitt. I likhet med service- och sjukvardpersonal och deras
kunder respektive patienter skiftar brukare och personliga assistenter
mellan en vinskaplig respektive formell ram. Skiftet sker med hjilp av
tonfall, tilltal, kroppssprak, skimt och skratt. Detta skifte mellan olika
ramar har betydelse fér hur brukare och personliga assistenter upplever
det som sker och for hur de ser pa varandra. At skifta mellan vinskap-
ligt umginge och utférandet av arbetsuppgifter bidrar till att avdramati-
sera situationen och synliggora brukare och personliga assistenter som
personer. Detta har betydelse f6r hur brukare och personliga assistenter
framstar infor sig sjilv och andra. For brukarens del innebir det att de
kinner sig mindre hjilpbehovande. I det vinskapliga samtalet synliggors
ocksd vem brukaren 4r som person och den sociala stigmatiseringen som
funktionsnedsittningen annars kan medféra undanrgjs tillfillige. Det
vinskapliga umginget synliggor vidare ocksd de personliga assistenterna
som personer. Detta innebir att de personliga assistenterna upplever det
som att de hjilper en vin och arbetet blir roligt. Den vinskapliga eller
familjira ramen uppritthélls forutom genom smaprat, fortrolighet och
skimt ocksi genom att de personliga assistenterna inte anvinder
handskar nir de bistir brukaren med dusch och intimhygien. Flera
personliga assistenter berittar visserligen att de besviras av nirkontakten
med brukarens kropp och kroppsvitskor. Det dr for att uppritthalla den
informella och vinskapliga inramningen som de hjilper brukaren med
sina bara hinder. De anvinder inte handskar utan mindre laddade
skydd mot direktkontakt med brukarens kropp och kroppsvitskor.
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10. Balansgang

Personlig assistans realiseras i och genom brukare och personliga
assistenters balanserande mellan olika sitt att forhalla sig till varandra.
Fér att belysa detta fordjupar sig avhandlingen i tre ménster som ater-
kommer i brukare och personlig assistenters interaktion: beredskap,
aktiva hjilpinsatser och vinskaplighet. Med hjilp av Goffmans drama-
turgiska perspektiv synliggors pa vilket site vart och ett av dessa inter-
aktionsmonster skapar och uppritthaller situationsdefinitioner som ir
centrala for att realisera insatsen.

Beredskapen, det vill siga stunderna di de personliga assistenterna ir
overksamma och saknar arbetsuppgifter, forefaller vara central for
brukarens méjlighet att avpassa hjilpen efter sin livsforing och sina
behov av situationsanpassad hjilp. Tidningar, mobiltelefoner eller tv
anvinds som skydd mot involvering (Goffman 1963) och gor det
mojligt for brukare och personliga assistenter att dra sig tillbaka frin
forvintningar pa att géra nagot aktivt eller umgas och skapa perioder av
avskildhet trots den andres nirvaro. For brukarens del innebir det ocksd
att de kan 7leva som andra” i det avseendet att de kan ha lugna dagar
eller stunder da de inte gor nigot sirskilt.

Aktiva hjilpinsatser betecknar de situationer dd personlig assistans vid
grundliggande eller personliga behov realiseras som exempelvis att ita,
kld pa sig, skdta personlig hygien, kommunicera med andra, stida eller
forflytta sig. Inévade dagliga rutiner, men ocksd brukarens behov av
hjilp i stunden, skapar och uppritthiller denna form av interaktions-
monster och situationsdefinition som gor det méjligt for brukaren att
skéta om sig sjilv, sitt hem och inta olika sociala roller i exempelvis
familjen, pa arbetet eller fritiden.

Viinskapligher ir ett tredje interaktionsménster som &dterkommer i
brukare och personliga assistenters interaktion. Denna situations-
definition skapas och uppritthélls genom att brukare och personliga
assistenter pratar om olika intressen, relationer eller andra erfarenheter.
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I situationer di den personliga assistenten kommer i direktkontakt med
brukarens hud eller kroppsvitskor uppritthalls vinskapligheten genom
att de personliga assistenterna inte anvinder plasthandskar eller andra
former av skydd som exempelvis forkliden. Vinskapligheten har
betydelse for att realisera personlig assistans pa s vis att det den bidrar
till att hantera och avdramatisera olika intima hjilpsituationer och
synliggora brukaren som person snarare en hjilpbehdvande. Att trivas
tillsammans som personer beskrivs vidare som avgérande for att den
personliga assistentens anstillning ska fortgd och bide brukare och
personliga assistenter strivar av denna anledning efter att uppni
personlig matchning avseende kén, dlder och intressen.

Samtidigt som samhillet pd olika sitt bidrar med normativa forvint-
ningar kring hur olika situationer ska definieras och hur brukare och
personliga assistenter ska agera och forhalla sig till varandra, 4r det i och
genom deras direkta interaktion som situationsdefinitioner, sociala
normer och roller av olika slag uppritthalls (Goffman 1974/1986,
1959/1974). Genom observationerna och med hjilp av Goffmans
dramaturgiska perspektiv synliggérs att situationsdefinitionerna ir skora
och férinderliga. Ett initiativ till att be om hjilp eller hjilpa innebir ett
skifte mellan beredskap till aktiva hjilpinsatser. En blick, en grimas, en
fraga eller ett skratt kan i sin tur innebira ett skifte fran ett formelle till
ett informellt sitt att forhélla sig till varandra. Brukare och personliga
assistenters roller dr inte heller f6r en ging givna utan de behover
kommuniceras och bekriftas i den direkta interaktionen mellan dem
och andra minniskor for att realiseras socialt.

Forhandlingar

Snarare dn att det dr for en gang givet hur brukare och personliga
assistenter ska forhélla sig till varandra i olika situationer forefaller det
vara under stindig forhandling. Goffman (1959/1974) liknar det
sociala livet vid ett vigspel och det dr en beskrivning som stimmer vil
in pd brukare och personliga assistenters interaktion. Nir det giller de
aktiva hjilpinsatserna forhandlar brukare och personliga assistenter
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kring huruvida den personliga assistenten ska framtrida likt ett hembi-
tride eller like brukarens armar och ben. Férhandlingarna handlar om
vem som ska ta initiativ och vad som ska inga i de personliga assisten-
ternas arbetsuppgifter. Som hembitride tar de personliga assistenterna
egna initiativ, utfor sysslor utan brukarens medverkan och gor sidant
som brukaren kan sjilv. Nir de agerar likt brukarens armar och ben
agerar de pé brukarens initiativ, och gér endast sidant som brukaren ir
forhindrad att gora pa grund av sina funktionsnedsittningar. Under
beredskapen forekommer férhandlingar kring huruvida dessa stunder av
overksamhet ska definieras som paus eller arbete. Frinvaron av fokus
och engagemang innebir att de personliga assistenterna kan tolka overk-
samheten som en tillfillig paus di de dgnar sig at andra personer 4n
brukaren eller hinger sig dt sidant som inte ryms inom deras arbets-
uppgifter. For att definiera overksamheten som arbete blir det vikeigt
for brukarna att sitta grinser for hur mycket de personliga assistenterna
exempelvis fir prata i mobiltelefon, vad de fir se pa tv och i vilken
utstrickning de far handla saker &t sig sjilva eller ga egna drenden. I
situationer som priglas av vinskaplighet forekommer férhandlingar
gillande hur mycket brukare och personliga assistenter ska beritta om
sig sjdlva och vem som tillats prata och ta plats. Férhandlingarna rér
ocksa i vilken utstrickning den personliga assistenten ska forhélla sig till
brukarens kropp och kroppsvitskor pa ett informellt och familjire sice
eller pa ett mer formellt och avgrinsat sitt och exempelvis anvinda
handskar eller andra sorters skydd mot direktkontake.

Varje foérhandling mynnar ut i en subtil grinsdragning och tillfillig
overenskommelse avseende graden av nirhet, dmsesidighet och 6ver-
och underordning i den aktuella situationen. Snarare n att det finns en
absolut grins eller given balans forefaller brukare och personliga
assistenter balansera fram och tillbaka, gora stindiga overtramp och
retirera. Det uppstar konflikter, irritation och missforstind. Inter-
vjuerna med deltagarna vittnar om att de ibland har linga diskussioner
kring hur de ska forhalla sig till varandra och vad som ska ingd i de
personliga assistenternas arbetsuppgifter. Brukarna berittar ocksd om
personliga assistenter som har sagts upp. De personliga assistenterna
berittar i sin tur att de har valt att sluta hos brukare dir de inte trivts
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eller kint sig utnyttjade. For att arbetsrelationen ska fortgd och varda-
gen ska fungera behover de etablera atminstone tillfilliga 6verenskom-
melser kring vad som ska ske i den aktuella situationen, hur de ska for-
halla sig till varandra och vem som ska gora vad.

Som framkommer i kapitel tre 4r det vil kint att innehéllet i de person-
liga assistenternas arbetsuppgifter dr oklart och att de stundtals kan
kinna sig utnyttjade och behandlade som pigor eller hembitriden. Den
tidigare forskningen synliggor ocksd att de personliga assistenterna
stundtals saknar arbetsuppgifter och forvintas forhélla sig passiva.
Vidare framkommer ocksa att personlig assistans realiseras i en spinning
mellan informellt och formellt som kan ge upphov till svira grinsdrag-
ningar avseende bland annat arbete och fritid och graden av nirhet i
relationen till den andre. En alltf6r informell och jimbérdig relation
kan innebira att brukaren inte fir sina behov av hjilp tillgodosedda
eller att den personliga assistenten forvintas stilla upp och hjilpa bruka-
ren iven utanfoér arbetstid (Ahlstrom & Casco 2000, Ahlstrom &
Klinkert 2000, Andersen et al. 2006, Eustis & Fischer 1991, Lang
2004, Larsson & Larsson 2004, Nikku 2004, Parker 1999, Skir &
Tamm 2001, Wadensten & Ahlstrom 2009, Williams et al. 2009,
Yamaki & Yamazaki 2004).

I denna avhandling synliggors vilken betydelse balanserandet mellan
hembitride och “armar och ben”, éver- och underordning, informellt
och formellt respektive aktiva hjilpinsatser och beredskap har for atc
realisera personlig assistans. Denna balansging mellan olika sitt att
agera och forhilla sig till varandra forefaller ocksa vara central for att fa
brukarens vardagsliv att fungera och fa den personliga assistenten att
stanna kvar. Fortsittningsvis kommer jag att fordjupa mig i det balanse-
rande mellan informellt och formellt som framtrider i brukare och
personliga assistenters direkta interaktion, under sivil beredskap som
aktiva hjilpinsatser.

Skiftet mellan informellt och formellt dr inget unike for personlig
assistans. Eriksson (2007) menar att all minsklig interaktion karakti-
riseras av stindiga skiften mellan att bemota sig sjilv och andra som
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objekt respektive subjekt. Att forhélla sig dill sig sjilv eller andra som
objekt innebir ett formellt forhéllningssict som karaktiriseras av att
beméta och behandla sig sjilv eller andra som féretridare for en
kategori eller yrkesgrupp. Att didremot forhalla sig till sig sjilv och andra
som subjekt innebir ett informellt férhallningssitt da det innebir att
beméta och behandla sig sjilv och andra som ett jag, en individ (ibid.).
De empiriska studier av servicearbete, vird och omsorg som tidigare
refererats i avhandlingen belyser hur personalen och kunderna respek-
tive patienterna i sitt samspel med varandra skiftar mellan att férhalla
sig till varandra pé ett informellt respektive formellt sitt (Beck & Ragan
1992, Coupland et al. 1994, Ragan 1990).

Det som forefaller speciellt for personlig assistans dr att brukare och
personliga assistenter balanserar och skiftar mellan tva ytterligheter av
formalitet och informalitet. Interaktionen dem emellan ir 4 ena sidan
instrumentell och karaktiriseras av att den personliga assistenten ir
underordnad, avlénad och lénar ut sin rost eller kropp for atc hjilpa
brukaren pa det sitt brukaren onskar. A andra sidan har de ocksi en
relation och ett samspel som priglas av det motsatta, nimligen hog grad
av informalitet, det vill siga 6msesidighet, jaimbordighet och ibland
nira vinskap. Det informella och instrumentella utgér varandras mot-
satser samtidigt som de olika formerna av samspel i flera avseende fore-
faller forutsitta varandra. Avhandlingens resultat kan tolkas som att
vinskapligheten gor det mojligt att bemistra dels de personliga
assistenternas underordnade roll, dels den sociala stigmatisering som
brukarens funktionsnedsittning kan medfora.

De personliga assistenterna har i flera avseenden en underordnad roll i
forhillande till brukaren pa si sitt atc de sitter stilla i timtal, arbetar i
icke anpassade miljoer och forvintas anpassa sig efter brukarens vilja
och 6nskemal. For deras del innebir skiftet mellan formellt och infor-
mellt ett skifte frin att bemétas som ett underordnat objeke till att
bemétas som ett jambordigt subjeke. Det finns ingen personlig assistent
som siger att det vinskapliga umginget kompenserar fér deras under-
ordning eller gor den ldttare att hantera. Diremot ger flera av dem
uttryck for att smipratet och det vinskapliga umginget med brukaren
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gor arbetet roligt och meningsfullt pa s vis att det kinns som att hjilpa
en vin. En personlig assistent som inte trivs hos sin brukare och som
inte upplever sig ha en vinskaplig relation till brukaren dterkommer
flera ganger till sin underordnade roll. Den personliga assistenten
berittar att brukaren harklar sig och visslar nir han behéver hjilp, ett
agerande som den personliga assistenten upplever som krinkande just
eftersom de inte har en nira och 6msesidig relation:

Fér att leva i den hir forestillningen att man inte behdver kommuni-
cera fr att- jag tycker inte att "hrm” idr att kommunicera. "Hrm” bety-
der aldrig nagonsin “var snill och ge mig en skopa till” sirskilt inte nir
“hrm” kan betyda “plocka upp den dir saken frin golvet”. Det ir okej
att prata si med sina forildrar, hivdar, eller tror jag pa nigot sitt. Men
det ir inte okej att behandla en anstilld p4 det hir sittet// jag kan inte
svilja att en minniska som jag inte har en dmsesidig relation med kan
behandla mig som att vi skulle ha det.

Som den personliga assistenten beskriver det skulle han ha upplevt
situationen pé ett annat sitt om han kint sig synliggjord som person
och inte bara som brukarens verktyg. Nir detta inte sker blir brukarens
harklingar och visslingar krinkande.

Av intervjuerna framkommer att vinskapligt smiprat parallellt i olika
hjilpsituationer ocksa har betydelse f6r hur brukarna upplever
situationen. Det vinskapliga smipratet innebir att de kan fokusera pa
nigot annat in sina stora behov av hjilp. De framtrider som subjekt,
som personer, snarare dn objekt for omsorg. Vinskapligt umginge och
smaprat i offentliga sammanhang innebir att brukare och personliga
assistenter smailter in socialt. De framstar som tvd vinner eller bekanta
som handlar tillsammans eller gar pi restaurang. For brukarens del
innebir den vinskapliga ramen att den sociala stigmatisering och ned-
virdering som funktionsnedsittningen kan medfora bemistras
dtminstone tillfilligt. Den matchning avseende kén, alder och intressen
som efterstrivas vid rekrytering kan tinkas forstirka intrycket av att den
personliga assistenten ir en vdn och kan pé sd sitt tinkas ha betydelse
for brukarens mojlighet att passa in i olika sociala sammanhang och bli
synlig som ung kvinna eller man snarare dn hjilpbehévande brukare.
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Handledning och utbildning

Vid flera tillfillen imponerades jag av hur skickliga och kompetenta
deltagarna 4r pa att balansera mellan olika sitt att forhalla sig il
varandra. De behover stindigt kiinna av situationen och anpassa sig till
varandra for att f4 samspelet dem emellan att flyta pa. Deras balansging
kriver hog grad av empati, lyhordhet och reflektion. Detta krivs dven
inom andra former av socialt arbete, vird omsorg och service. Det som
skiljer personliga assistenter frin flera andra yrkesgrupper ir att deras
arbete inte kriver nigon formell utbildning. Flera av de personliga
assistenterna som deltar i studien har gitc utbildningar i assistansanord-
narnas regi, men inte alla. En del av dem har kontinuerlig kontakt med
assistansanordnaren och kontaktar den om de stoter pd problem eller
svarigheter. Detta dr dock ingen sjilvklarhet och en del saknar nagon att
prata om sitt arbete med. Brukarna som dagligen arbetsleder sina
personliga assistenter saknar ocksa formell utbildning och forum for att
diskutera arbetsledning och arbetsmiljofragor. Ett par av dem som har
valt assistanskooperativ som anordnare deltar i samtalsgrupper med
andra brukare. Deltagarna som har privat eller kommunal anordnare
berittar inte om deras assistansanordnare erbjuder ndgot liknande.

De organisatoriska villkor som utmirker personlig assistans innebir att
brukare och personliga assistenter i mangt och mycket dr utelimnade
till varandra. De 4r ocksd 6msesidigt beroende av varandra. Tillgang till
stdd utifrdn dr ingen sjilvklarhet. Om samarbetet inte skulle fungera
kan brukaren siga upp den personliga assistenten. Den personliga
assistenten kan i sin tur vilja att avsluta sin anstillning. Under den
relativt korta period som jag hade kontakt med deltagarna slutade ocksa
en del personliga assistenter och nya rekryterades. Bokning av bredvid-
giang och anstillningsintervjuer forefaller vara en del av brukarnas
vardag. Att kunna vilja vem som anstills och kunna siga upp dem som
inte fungerar framhaller brukarna som mycket viktigt. Samtidigt ar det
inte alltid ldce ate hitta nya personliga assistenter. En nyanstillning
kriver att rutiner, vanor och behov forklaras och beskrivs pa nytt.
Kanske skulle en del samarbetssvéirigheter kunna avhjilpas genom
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handledning eller utbildning som tar sin utgingspunkt i konkreta
vardagssituationer?

Utbildning och handledning ir ett dterkommande forslag i flera studier
om personlig assistans (se exempelvis Ahlstrom & Casco 2000,
Ahlstrom & Wadensten 2010). Det som betonas ir ofta behovet av
utbildning f6r de personliga assistenterna. Nir behovet av utbildning
uppmirksammas i statliga rapporter och offentliga diskussioner dr det
ocksi foretridesvis utbildning f6r de personliga assistenterna som avses
(Hugemark 1998, Socialdepartementet 2001, SOU 2008:77). Utbild-
ning och handledning for brukarna, som skéter den dagliga arbetsled-
ningen, har inte uppmirksammats pi samma sitt. Detta dr anmirk-
ningsvirt, speciellt med tanke pa att Independent Living—rérelsens
ursprungliga modell fér personlig assistans innefattar utbildning och

”peer counseling” for brukare (DeJong 1979b., Gough 1997).

I utformningen av insatsen personlig assistans betonas vikten av bruka-
rens ritt att vara arbetsledare och arbetsgivare for sina personliga
assistenter. En grundliggande tanke bakom personlig assistans ir atc
minniskor med omfattande funktionsnedsittningar méste ges méjlighet
till inflytande 6ver de hjilpinsatser de behéver for att de ska kunna leva
som andra och utdva sjilvbestimmande (Brisenden 1986, DeJong
1979a, Morris 2004, Proposition 1992/93:159). De som beviljas
insatsen ges ocksi mojlighet att vilja assistansanordnare och vara
delaktig i rekrytering och anstillning av personliga assistenter. Diremot
erbjuds de inte generellt ett stod i den dagliga arbetsledningen av sina
personliga assistenter.

Att handledning och utbildning fér brukare inte generellt diskuteras
och uppmirksammas kan tolkas som ett uttryck for att brukare av
personlig assistans (eller deras foretridare) betraktas som patienter eller
vardtagare snarare in som arbetsledare. Liksom inom vard och omsorg
laggs ett stort ansvar pa personalen och eventuella utbildningssatsningar
riktas mot de personliga assistenterna. Brukarens ansvar och del i att
realisera insatsen uppmirksammas inte. Inte heller det ansvar for perso-
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nalens vilmaende eller de svérigheter som rollen som arbetsledare inne-
bir uppmirksammas och tillkdnnages.

Resultatet av denna avhandling synliggor att vare sig brukarens eller den
personliga assistentens roller dr for en gang givna. Ur ett dramaturgiskt
perspektiv méste de likt andra sociala roller dramatiseras, det vill siga
formedlas och uttryckas for ate realiseras socialt (Goffman 1959/1974).
Likt det Goffman (ibid.) benimner for ett team ir brukare och person-
liga assistenter dmsesidigt beroende av varandra for att uppricthélla sina
respektive roller. Brukaren kan inte framstd som arbetsledare om den
personliga assistenten inte framtrider som anstilld och vice versa.
Vidare ir de ocksid beroende av att utomstiende, det vill siga de
Goffman kallar for publiken, accepterar och bekriftar denna
rollfordelning.

Handledning eller utbildning fér de personliga assistenterna ir inte
tillrickligt. For att brukarna i praktiken ska kunna arbetsleda de
personliga assistenterna mdste de, eller deras foretridare, ocksa framsta
som arbetsledare i olika sociala situationer. Han eller hon behéver
kunna kommunicera och precisera behovet av hjilp till sina personliga
assistenter. Att forklara nir, hur och pa vilket sitt man vill bli lyft, lisa
tidningen eller hur man vill att den personliga assistenten agerar i olika
sociala sammanhang kriver att en mingd sjilvklarheter och vanor
formuleras och forklaras, beskrivs och visas i detalj. Detta utgor en
specifik form av arbetsledarskap som kan tinkas vara unik for personlig
assistans. Att brukarna, eller deras foretridare, ges mojlighet till hand-
ledning, utbildning och vigledning i att arbetsleda sina personliga
assistenter i olika vardagssituationer skulle ocksd kunna tinkas ha bety-
delse for de personliga assistenternas arbetsvillkor och arbetsmiljo.
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Anhorigassistans — ett outforskat falt

Avhandlingens resultat tyder pa att assistans frén familjemedlemmar gor
det mojligt for brukarna skapa det Goffman (1959/1974) benimner
som bakre regioner dir de kan slappna av och umgéis med sin familj
utan insyn frin utomstiende. Brukarens anhoriga har siledes en central
del i att realisera insatsen. Svarigheter att fa tillerade till att gora obser-
vationer av brukarna och deras anhérigassistenter har inneburit att
denna avhandling inte belyser hur det gir till att realisera personlig
assistans nir den personliga assistenten ir anhorig till brukaren. Balan-
serar exempelvis brukare och anhérigassistenter ocksa mellan olika sitt
atc forhdlla sig «dll varandra? Detta dr oklart. Anhdrigassistansens
betydelse och villkor ir inte heller nirmre belyst i den tidigare svenska
forskningen om personlig assistans, detta trots att cirka en fjirdedel av
landets personliga assistenter ir anhoriga till brukaren som de arbetar
hos (Socialstyrelsen 2007b, SOU 2008:77). Hur anhérigassistans reali-
seras och upplevs ur bade brukare och anhérigassistenters perspektiv dr
ett angeldget amne for kommande studier. Hur hanterar de sina dubbla
roller och relationer i forhallande till varandra? Vad innebir det for
brukarna att ha med sina familjemedlemmar i vitt skilda situationer?
Hur hanteras det i praktiken nir det sker? Hur ser anhérigassistenternas
arbetsvillkor ut? Vad skiljer den personliga assistans som utférs av
anhoriga frin den som utférs av utomstiende? Fragorna idr angeligna,
dven ur ett internationellt perspektiv, da det runt om i Europa genom-
fors reformer som innebir att familjemedlemmar och andra anhériga
kan anstillas som personliga assistenter eller vardare (Ungerson 1997,
Ungerson & Yeadle 20006).
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Summary

Personal Assistance in Practice
Preparedness, Initiative, and Friendliness

Background

Personal assistance is a user-directed service that was founded by a
section of the disability movement, namely the American Independent
Living movement, in the late 1960s. Today, the concept and ideology
of personal assistance services (PAS) has spread worldwide, and
constitutes a part of the support system for people with disabilities in
many countries. The service differs from several other publicly financed
services since users of personal assistance are given the opportunity to
employ and supervise the staff providing the service. Organizing
services in this way is presumed to enhance self-sufficiency of persons
with disabilities and improve their chances of so-called independent
living. This dissertation deals with personal assistance in the Swedish
context, where the service is completely financed by the government
and municipalities.

In Sweden, personal assistance is defined as a personally designed
service provided by a limited number of persons. Only persons with
major and lasting functional impairments who require assistance with
basics needs, such as eating, dressing, communicating, and personal
hygiene, are entitled to the service. The service is extensive and the
average user is allowed up to 16 hours of personal assistance per day. In
many countries, personal assistance is equivalent to the user being the
formal employer of the personal assistants. In Sweden, however, this
represents only a small minority of cases, since a majority of persons
requiring assistance choose an external assistance provider (EAP) of
some kind. There are three kinds of external assistance providers: the
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municipality, private firms, and user cooperatives. The municipality
and private firms provide the majority of personal assistants in this
context. The EAP is the formal employer of the personal assistants and
supports the user with recruitment and employment issues. All users,
even those choosing an external assistance provider, have a right to
supervise the personal assistants in everyday life and to be involved in
the recruitment of their personal assistants. Today (2010) there are
approximately 19,000 users of personal assistance in Sweden and
70,000 personal assistants. An estimated one-fourth of personal
assistants are family members of the users.

Aim of the dissertation

This dissertation focuses on how personal assistance services are carried
out in practice where the user has physical impairments. The aim of the
dissertation is twofold. The first aim is to illuminate and understand
how personal assistants services are performed in terms of the face-to-
face interaction of users with physical impairments and their personal
assistants. The second aim is to explore how the users and their personal
assistants describe, understand, and explain what happens when they
interact.

The study was guided by an interest in the presumption that consumer-
directed services should enhance the self-sufficiency and independent
living of people with disabilities. However, the goal is not to evaluate
whether or not this presumption is correct. Instead this study focuses
on the social process in which consumer direction is supposed to be
carried out, namely the user-personal assistant interaction. Since
previous research mainly consists of interview studies, only a very few
international investigations have illuminated this social process. From
previous interview studies, it is well known that personal assistance in
carried out in an environment of tension between formal and informal
norms and values. It is also well known that the relationship of users
and personal assistants is both friendly and formal. However, hardly
any previous research, and none in Sweden, clarifies how this tension
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between contradictory norms in values and relationships s
accomplished and managed in everyday life situations.

Design and method

To explore how personal assistance is carried out in practice, an
ethnographic field study was conducted. The focus of the field study
was the user-personal assistant interaction. The ethnographic material
consists of semi-structured individual interviews with the users and
their personal assistants and observations of the user-personal assistant
face-to-face interaction. Since the study deals with everyday life of the
users, the users where contacted first. Disability organizations, different
providers of personal assistance, and a summer camp for people with
severe impairments mediated the contact. After the users provided
informed consent to participate in the study, the personal assistants
were asked to participate and included if they provided informed
consent. In total nine users and 20 personal assistants participated in
the study.

The users include three men and six women aged 24 to 36 years. All
users have an upper secondary school education and one has a
university degree. Two of the users work part time, while the others are
either unemployed, in school, or involved in the non-profit work
within a disability organization. All users have major and lasting
physical impairments, with variable degrees of help required. The
amount of personal assistance also varies - some users have personal
assistance around the clock while others have assistance five hours per
day. The users choose different external assistance providers but all
users actively supervise their personal assistants in their everyday work.
All users were also involved in recruiting their personal assistants. In
total, the nine users have 36 personal assistants. Twenty of them, 15
women and five men aged 19-59 years, participated in the study. The
two oldest assistants are the mothers of two users. All of the personal
assistants have an upper secondary school education and some of them
combine their work with university studies. Their previous work
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histories are quite variable, but experience in some kind of care or
service work is common. All but two of the assistants are employed at
one user and work there at least 24 hours per week.

Theoretical framework

The analysis and interpretation of the empirical material was primarily
guided by Erving Goffman’s dramaturgical perspective and concepts,
although other analytical concepts that illuminate social norms and
social order were also used. A dramaturgical perspective focuses on how
people act rather than what and why they act as they do. The use of
concepts and metaphors from the theater helps to illuminate the
ongoing drama of everyday living. Ordinary interactions and actions are
regarded as performances that aim to create a certain impression. The
impression that people give off by acting in a certain way helps to
define the situation. The definition of the situation, in turn, influences
the perception, experiences, and future interaction of the persons
present.

Results

[he results can be summarized in terms of: significant matching,
g g
preparedness, initiative, and friendliness.

Significant matching

To have personal assistance means to be accompanied by a personal
assistant in almost all commonly encountered everyday situations. The
users experience that the person that accompanies them influences how
they perceive and feel in different situations. From the personal
assistants point of view, the user is important for how they experience
and feel about their work. Thus, both users and personal assistants
emphasize the importance of liking each other and getting along. To
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find someone that they like, users and personal assistants look for
someone of the same sex, of similar age, or with similar interest during
the recruitment process. From a dramaturgical point of view, this
personal matching between users and personal assistants can be
understood as a way of preparing and staging different life situations.
Since the users experience that the sex and age of the personal assistant
influences how others perceive and treat the user, recruiting personal
assistants of a certain sex and age could also be understood as an
impression management and stigma handling strategy.

Apart from personal matching, this study also reveals another kind of
matching, namely the marching of person and situation. This kind of
matching refers to the user’s way of creating different regions by
scheduling the personal assistants at different parts of the day and week.
The users schedule their parents and other family members at evenings
and weekends to allow them to relax and visit with their family. The
other personal assistants are scheduled at parts of the week or day when
the user wants to do things alone, without their family members. This
division creates back and front regions that are crucial for the users’
opportunity to maintain both a private life, their role in their family,
and an identity as an independent person.

Preparedness

Personal assistance services are ideologically associated with being active
and doing things, for example moving, dressing, lifting, cleaning,
etcetera. In addition, this study reveals that idleness of the users and
their personal assistant is central for carrying out the service. The
idleness of the personal assistants is essential for the users” opportunity
to direct the service, adapt it to their way of living, and use the service
when they require help. When there are no work tasks, personal
assistants and the users usually read newspapers, watch TV, and listen
to music or make small talk. By doing these things they create and
maintain a definition of the situation that can be termed preparedness.
At first glance they might seem relaxed, but since the user might need
help at any time, both users and personal assistants are in a state of
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alert. TV, newspapers, and music seem to work as involvement shields
which make it possible for the users and personal assistants to maintain
some privacy in the presence of the other and also escape from
situational expectations of being active and socializing.

Initiative

The social norms concerning how personal assistance services should be
carried out are strong. According to the ideology of the Independent
Living movement, the personal assistant is to act as an “extension” of
the user. In Sweden the expression “arms and legs” is widely used. Both
expressions means that the personal assistant is suppose to act only at
the initiative of the user, follow the directives of the user, and only carry
out things that the user is unable to do. The study shows that both
users and personal assistants have this norm in mind when they describe
and explain their own actions and the actions of the other in different
situations. They also account for and criticize actions that do not
correspond to the norm, as when the personal assistant acts like a maid.
In contradiction to “arms and legs”, a maid takes their own initiatives.
A maid also carries out tasks that the user is capable of performing.
Interviews and observations show that the personal assistant shifts
between acting like the arms and legs of the user and as a maid and that
users and personal assistants negotiate concerning who is supposed to
take initiative.

When the personal assistant’s role as the arms and legs of the user is
dramatized and communicated to others, users and personal assistants
cooperate in an intimate way to create a certain impression and
definition of the situation. In many ways users and their personal
assistants could be compared to what Goffman calls a team, namely two
or more people who perform together. The user acts as the principal
character of the social drama, takes initiatives, and directs the
performance. The personal assistant in turn acts as some one who is not
present. In this kind of situation the personal assistant could be
compared to the non-person, a concept invented by Goffman. The
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personal assistant avoids contact with others or gives off expressions of
sharing the feelings or opinions of the user.

The team performances of the users and their personal assistants require
detailed preparation and rehearsal. The type of help required, work
tasks, and habits of various kinds must be formulated and explained.
This takes time and effort. The goal seems to be to have the interaction
function automatically. The personal assistance services are supposed to
go on in the background, similar to what Goffman calls a side
involvement, while the user is preoccupied with some kind of main
involvement such as, for example, a purchase in a shop, a conversation,
or a ball game. When that happens the user appears as a costumer,
friend, or ball player rather than a user of personal assistance.

Friendliness

The face-to-face interaction of users and personal assistants is
characterized by friendliness and an informal approach to one another.
The study shows that users and their personal assistants tend to small
talk while they are watching TV, listening to music, or carrying out
various routines of everyday living such as dressing or showering. Both
users and personal assistants see the friendly attitude and small talk as
something that comes naturally and is necessary since they spend a lot
of time together in various private settings. The definition of the
situation seems to demand an informal attitude. Users and personal
assistants create and maintain an informal definition of the situations by
joking, small talking about relationships, and discussing problems of
everyday life. The informality is also maintained by not using plastic
gloves in personal hygiene situations. The direct skin contact creates an
impression of helping a family member or friend since the other is not
defined as dirty. Some personal assistants find it disturbing and
unhygienic but continue to touch, clean, and dry the users with their
bare hands since they do not want to hurt the feelings of the user or
jeopardize the impression of being a friend. The friendly way of
approaching each other affects how the users and personal assistants
perceive and experience the situation and one another. First, the
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friendliness helps to play down intimate and sensitive situations.
Second, the friendliness makes the user and personal assistants visible as
persons, which affects how they perceive themselves and the other. The
personal assistants say they feel like they are helping a friend. The users
state that the small talk makes them forget about their need for help
and see them self as a person rather than a user.

Discussion

The result shows that the users and their personal assistants balance and
shift between different modes of interacting with and approaching each
other. By doing so they create and define the various situations that are
crucial for provision of personal assistance services. Their roles and their
relationship is not predestined, rather they are created and negotiated
during face-to-face interactions. Each negotiation leads to subtle
boundaries and temporary agreements concerning the closeness,
mutuality, subordination, and dominance in the specific situation.
They balance back and forth, trip, fall, and succeed; there is no absolute
balance to be found. The balancing between formal and informal ways
of acting and approaching each other is not unique for personal
assistance. Several studies show that this balance is revealed in the face-
to-face interactions of people in other social contexts such as at the
hospital, hairdresser, or institutions for eldercare. However, users and
personal assistants seem to balance between two extremes of formality
and informality: namely instrumentality and equal and mutual
friendliness. The results can be interpreted as if one of the extremes
presupposes the other. Firstly the friendliness seems to make it possible
to manage the subordination of the personal assistants. Secondly the
friendliness seems to make it possible to manage and temporarily
overcome the social stigmatization of the user in various situations.

Since the role of the user and personal assistant is created and carried
out in their face-to-face interaction it is crucial that both of them are
able to appear and act in their role as user or personal assistant in
various situations. In Sweden the personal assistants need for education
and guidance is often discussed and several assistance providers offer
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training and short courses for personal assistants. When personal
assistance was invented by the Independent Living movement,
education and training for the users (consumers) was the main concern
and consumers were offered peer-counseling. The users need for
guidance and training seems to have been forgotten. Training and
guidance for both personal assistants and users might make it easier for
both participants to carry out the service and dramatize their roles.
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Bilagor
Bilaga 1

LUNDS
UNIVERSITET

— Skulle Du vilja beriitta om hur det iir att ha personlig assistans?

Pa Lunds universitet pagar ett forskningsprojekt om hur det r ha personlig assistans
ndr man dr ung samt om hur det 4r att arbeta som personlig assistent 4t unga.

Syftet med studien dr att fa kunskap om:
— Vilken betydelse tillgangen till personlig assistans har for unga vuxna med
funktionshinder.
— Hur det dr att behova omfattande stod och service i sin vardag.
— Hur det dr att assistera en annan person i deras vardagsmiljo.

Jag skulle nu vilja intervjua Dig och en eller flera av Dina personliga assistenter om
hur det dr att ha personlig assistans och att arbeta som personlig assistent. Intervjun
beriknas ta cirka 1,5 timme per person. Du och Din personliga assistent kommer att
intervjuas enskilt. Plats och tidpunkt for intervju bestammer Ni sjalva. Av praktiska
skil spelas intervjuerna gérna in pa band.

Jag skulle ocksa vilja ndrvara ndr Du har personlig assistans hemma eller pa andra
platser eftersom jag vill fa inblick i hur samarbetet mellan brukare och personlig
assistent gar till i praktiken. For att fa en sa bred bild som mdjligt 6nskar jag vara med
vid flera tillfillen under cirka en manads tid. Hur lang tid och var jag kan vara med
avgor Du och Din personliga assistent tillsammans.

Som deltagare i studien kommer Du att vara anonym. Alla uppgifter och allt material
hanteras med sekretess. I det material som publiceras kommer utomstaende inte att
kunna identifiera dig eller de andra som deltagit i studien. Av sdkerhetsskél kommer
alla bandinspelningar och intervjuutskrifter att férvaras inlasta.

Studiens resultat kommer att publiceras i en doktorsavhandling, i vetenskapliga
tidskrifter samt i informationsmaterial. Forskningsprojektet bidrar saledes med viktiga
kunskaper till saval assistansbrukare, personliga assistenter och assistansanordnare.

Ditt deltagande dr mycket virdefullt och vi hoppas att Du ér intresserad av att
beritta om Dina erfarenheter!

Att delta dr sjdlvklart frivilligt. Du kan nar som helst vilja att avsluta Ditt deltagande
utan att motivera varfor. Om Du har fragor sa kontakta garna Hanna Egard pa telefon
046-222 XX XX eller e-post: hanna.egard@soch.lu.se Hanna genomfor
materialinsamlingen. Hon ar doktorand i socialt arbete och ansvarar for studien
tillsammans med Hans Swird, professor i socialt arbete, samt Katarina Steen Carlsson,
forskare i halsoekonomi.

Hanna Egard Katarina Steen Carlsson Hans Swird

Postadress  Lunds universitet, Socialhégskolan, Box 23, 221 00 Lund Telefon 046-222 00 00
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UNIVERSITET

Informerat samtycke

Studie

Forskningsprojekt vid Lunds universitet om hur det ér ha personlig assistans nar man
ar ung samt om hur det ér att arbeta som personlig assistent at unga.

Ansvariga

Hanna Egard Katarina Steen Carlsson Hans Swird

Jag har last informationen och samtycker till att delta i studien.

[ Jag har last informationen och samtycker inte till att delta i studien.

Datum

underskrift

namnfortydligande

Postadress  Lunds universitet, Socialhdgskolan, Box 23, 221 00 Lund Telefon 046-222 00 00
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Bilaga 2

“* g
LUNDS

UNIVERSITET \/érdalinstitutet

Socialhdgskolan |nstitutet for Vard- och (jmnor!"avr!rn»\‘.,’»

— Skulle Du vilja berditta om hur det dr att arbeta som personlig assistent?

Pa Lunds universitet pagar en studie om personlig assistans niar man dr ung samt om hur det ar
att arbeta som personlig assistent at unga.

Syftet med studien dr att fa kunskap om:
— Vilken betydelse tillgangen till personlig assistans har for unga med funktionshinder.
— Hur det ar att behova omfattande stod och service i sin vardag.
— Hur det ar att assistera en annan person i deras vardagsmiljo.
—  Hur samarbetet mellan brukare och personlig assistent gar till i praktiken.

Jag som arbetar med studien skulle nu vilja intervjua Dig om hur det dr att arbeta som
personlig assistent. Intervjun berdknas ta cirka 1,5 timme. Plats och tidpunkt for intervju
bestimmer Du sjdlv. Av praktiska skil spelas intervjuerna gérna in pa band. Jag planerar dven
att intervjua den person som Du arbetar hos. Ingen av er kommer fa att veta vad den andre
berittar. Ni kommer att intervjuas enskilt. Efter intervjun kommer Du tillfragas om att vara
med i en andra del av studien. Om Du vill vara med i den delen avgor Du efter intervjun.

Utomstaende kommer inte att veta att Du har deltagit i studien. Alla uppgifter och allt
material hanteras med sekretess. Bandinspelningar och intervjuutskrifter kommer att
behandlas och forvaras pa ett sadant siitt att obehoriga inte kan ta del av dem.

Du kommer att kunna ta del av studiens resultat nir det publicerats i en doktorsavhandling
och 1 vetenskapliga tidskrifter. I det material som publiceras kommer utomstaende inte att
kunna identifiera Dig eller de andra som deltagit i studien.

Ditt deltagande ir mycket virdefullt och jag hoppas att Du ir intresserad av att beriitta
om Dina erfarenheter!

Studien kommer att bidra med viktiga kunskaper till savil assistansbrukare, personliga
assistenter och assistansanordnare.

Att delta dr sjdalvklart frivilligt. Du kan ndr som helst vilja att avsluta Ditt deltagande utan att
motivera varfor. Om Du har fragor sa kontakta gdrna mig, Hanna Egard, pa telefon 046-

222 XX XX eller e-post: hanna.egard@soch.lu.se Det dr jag som gor intervjuerna. Jag ar
doktorand i socialt arbete samt Vardalinstitutet och ansvarar for studien tillsammans med
Hans Swiird, professor i socialt arbete, samt Katarina Steen Carlsson, forskare i
hilsoeckonomi.

Hanna Egard Katarina Steen Carlsson Hans Swiird

22100 Lund e Telefon 046-222 00 00e ww
221 00 Lund e Telefon 046-222 00 00 ww

olane Box 23
cte Box 18

Postadres
Postadress:

Lunds universitet » Socialhdgs
ardalinstitutet e Lunds univers

soch.luse
vardalinstitutet.net
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UNIVERSITET \/é rdalinstitutet

Socialhogskolan Institutet for Vard- och Omsorgsvetenskap

Informerat samtycke

Studie

Forskningsprojekt vid Lunds universitet om hur det dr ha personlig assistans nar man ar ung
samt om hur det &r att arbeta som personlig assistent at unga.

Ansvariga

Hanna Egard Katarina Steen Carlsson Hans Swird

[0 Jag har last informationen och samtycker till att bli intervjuad.

[} Jag har ldst informationen och samtycker inte till att bli intervjuad.

Datum

Underskrift Telefonnummer

Namnfortydligande

Postadress: Lunds universitet » Socialhgskolan e Box 23 e 221 00 Lund e Telefon 046-222 00 00e www.soch.lu.se
Postadress: Vardalinstitutet e Lunds universitet e Box 187 e 221 00 Lund e Telefon 046-222 00 00 ¢ www.vardalinstitutet.net
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Bilaga 3

5 “
LUNDS

UNIVERSITET \/érdalinstitutet

Socialhdgskolan |nstitutet For Vard- och Omwr,;wetm,-.knp

— Skulle Du vilja visa hur det gar till att ha personlig assistans?

Pa Lunds universitet pagar en studie om hur det dr ha personlig assistans nar man dr ung samt
om hur det dr att arbeta som personlig assistent at unga.

Sl/tel ar att fa kunskap om:
Vilken betydelse tillgangen till personlig assistans har for unga med funktionshinder.
—  Hur det ir att behdva omfattande stéd och service i sin vardag.
— Hur det dr att assistera en annan person i deras vardagsmiljo.
—  Hur samarbetet mellan brukare och personlig assistent gar till i praktiken.

Du har nu deltagit i studiens forsta del och blivit intervjuad.

Jag som intervjuade Dig undrar nu om jag skulle kunna félja med under ett par tillfillen ndar
Du ha personlig assistans.

Syﬁct med detta dr att s hur samarbctct mellan brukarc och pcrsonlig assistcnt gz"ar till i

vnd fem tl]lfallcn nar du har personlig assistans i ollka vardagssnuatloncn Var och hur lang tid
jag dar med bestammer Du och Din personliga assistent tillsammans. Det kan vara nidr Du ar
hemma, i skolan, pa arbetet eller pa nagon fritidsaktivitet. Jag foljer med dit du ska och Du
behover inte anpassa Dig.

Nir jag dr med kommer jag respektera Ditt privatliv. Sjalvklart kommer jag inte vara med nir
Du behéver hjilp med saker av privat karaktir. Vad som dr privat avgér Du. Du kan avbryta
eller be mig ga nar som helst. Jag kommer att vara tyst och halla mig i bakgrunden.

Efterat kommer jag av praktiska skil att skriva ned vad som hint. Dessa anteckningar och
annat material kommer att behandlas och forvaras pa ett sadant sitt att obehériga inte kan ta
del av dem. Alla uppgifter och allt material hanteras med sekretess.

Utomstaende kommer inte att veta att Du har deltagit i studien. Du kommer att kunna ta del
av studiens resultat nér det publicerats i en doktorsavhandling och i vetenskapliga tidskrifier. I
det material som publiceras kommer utomstaende inte att kunna identifiera Dig eller de andra
som deltagit i studien.

F i Lunds itet ® Socialhdgskolane Box 23 e

N
Postadress: V. irdulm«num.(- Lunds universitet ¢ Box 187e 2

2100 Lund e Telefon 046-222 00 00e www.soch.lu.se
21 00 Lund e Telefon 046-222 00 00 e www.vardalinstitutet.net
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Ditt deltagande dr mycket virdefullt och jag hoppas att Du ér intresserad av att beriitta
om Dina erfarenheter!

Studien kommer att bidra med viktiga kunskaper till savil assistansbrukare, personliga
assistenter och assistansanordnare.

Att delta dr sjdlvklart frivilligt. Du kan nar som helst vilja att avsluta Ditt deltagande utan att
motivera varfor. Om Du har fragor sa kontakta gdrna mig, Hanna Egard, pa telefon 046-

222 19 23 eller e-post: hanna.egard@soch.lu.se. Det dr jag som gor intervjuerna. Jag &r
doktorand i socialt arbete och ansvarar for studien tillsammans med Hans Swird, professor i
socialt arbete, samt Katarina Steen Carlsson, forskare i hilsoekonomi.

Hanna Egard Katarina Steen Carlsson Hans Swird

Postadress: Lunds universitet ¢ Socialhdgskolan e Box 23 e 221 00 Lund e Telefon 046-222 00 00e www.soch.lu.se
Postadress: Virdalinstitutet ¢ Lunds universitet ¢ Box 187 e 221 00 Lund e Telefon 046-222 00 00 e www.vardalinstitutet.net
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Jag har last informationen och samtycker till delta i studien.
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Datum
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