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Stod och belastning - foraldrars
erfarenheter av personlig assistans till
barn med autism och utvecklingsstorning

Ingrid Olsson, Katarina Flygare och Lise Roll-Pettersson

Sammanfattning

Denna artikel beskriver en kvalitativ intervjustudie av fordldrars erfarenheter av stodinsatsen person-
lig assistans till barn. Deltagare ar atta foraldrar till sex barn med autism och/eller utvecklingsstor-
ning i Sverige. Intervjuerna analyserades med tolkande fenomenologisk analys. Resultatet visar att
foraldrar ser personlig assistans som viktig men ocksé som férknippad med problem. Organisationen
av personlig assistans ar inte anpassad for den enskilda familjens forutsattningar, personliga assis-
tenter uppfattas som okunniga och barnen har lite inflytande. Med hjalp av Bronfenbrenners (1979)
ekologiska modell visas hur personlig assistans kan anpassas battre til familjer. Studien tyder ocksa
pa att det behdvs ett storre kunskapsutbyte mellan yrkesverksamma och familjer samt en okad for-
stdelse for foralderns ofta komplexa roll som assistent, expert, malsattare och genomdrivare.

Abstract

Sweden has a system of personal assistance for children with autism and/or intellectual disabilities.
Through the usage of qualitative interviews, this study investigates eight parents’ experiences of per-
sonal assistance for their children. The interviews were analyzed using the Interpretative
Phenomenological Analysis and Bronfenbrenner’s (1979) ecological model. Personal assistance is
described by the parents as important but the findings also point towards several problems. For
example, the system is not adapted to the families’ routines and interests, personal assistants are
described as unskilled, and moreover the child has little influence over his or her situation. In the
paper we discuss the importance of exchanging knowledge between families and professionals and
the need to further understand how parents work their way through the system, acting as assistants,
experts, and decision makers.

|nledning med svara funktionsnedsattningar ska véxa

upp i sina foraldrahem pa lika villkor som
Ett reformarbete resulterade 1994 i en ny  andra barn (proposition 1992/93: 159). For
lagstiftning i Sverige till stod for personer  att uppnd detta mal finns stodinsatser for-
med funktionsnedsattningar (Lag 1993: mulerade som individuella rattigheter rik-
387: Lag om stod och service till vissa funk- tade till barnet och en av dessa stodinsat-
tionshindrade [LSS]). Ett mal &r att barn  ser ar personlig assistans. | denna artikel
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granskar vi foraldrars erfarenheter av att
barnet med autism och/eller utvecklings-
storning har personlig assistans.

Personlig assistans kan beviljas bade
enligt LSS och socialforsakringsbalken
(2010: 110) och ansdks om fr&n kommunen
respektive forsakringskassan. Stodin-
satsen ska vara varaktig och mojliggora att
personen uppnar goda levnadsvillkor. Det
kan exempelvis handla om hjalp med att
skéta sin personliga hygien, inta maltider
och kommunicera med andra (Social-
styrelsen 2012]). Personlig assistans ska
vara knuten till den enskilde personen och
den enskilde ska ha inflytande dver stodet
(SOU 1991:46: 268-271). Barns ratt till per-
sonlig assistans begransas till den del som
inte anses ingd i ett normalt foraldraansvar
och géller med fa& undantag inte nar barn
befinner sig i barnomsorg och skola. Ar
2010 hade totalt 4100 barn mellan 0 och
19 &r personlig assistans (Socialstyrelsen
2012). Barn med utvecklingsstorning,
autism och autismliknande tillstdnd utgor
den storsta gruppen barn som beviljas per-
sonlig assistans. Personlig assistans
anordnas genom kommuner, brukarkoope-
rativ, privata anordnare och med stodmot-
tagare sjalva som arbetsgivare. Sedan 2011
ska enskild verksamhet anscka om till-
stdnd hos Socialstyrelsen. Statistik Gver i
vilken omfattning foraldrar arbetar som
barnets personliga assistent eller som
arbetsledare for barnets personliga assis-
tenter (medarbetsledare, servicegarant el
dy) finns enligt var kdnnedom inte. Den
svenska regeringen beslutar om ett
schablonbelopp for att tacka kostnader for
assistansersattning och for 2012 ar det 267
kronor per timme. | den svenska lagstift-
ningen stélls inga krav pa utbildning av den
som utfor personlig assistans. Flera assis-
tansanordnare har anda utbildningar for
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personliga assistenter och for personer
med arbetsledarfunktioner.

Foraldraskap till barn med funktions-
nedsattning beskrivs som kravande i saval
Sverige som internationellt. Foraldrarna
loper en hogre risk an andra foraldrar for
stress, depression, isolering och kanslor av
att inte klara av dagligt familjeliv (t ex Muir
och Goldblatt 2011, Olsson, Larsman och
Hwang 2008, Olsson och Roll-Pettersson
2012), sarskilt om barnet har autism-
spektrumproblematik (Marcus, Kunce och
Schopler 2005). Dessa faktorer samspelar
med typ och grad av funktionsnedsattning
och med hur funktionsnedsattningen och
insatserna paverkar familjens rutiner, mal
och vérderingar (Gallimore m. FL 1996,
Olsson och Roll-Pettersson 2012). Om bar-
net har kommunikationssvarigheter och
problembeteenden upplevs det forsvara
foraldraskapet (Blacher och Baker 2007,
Gallimore m.fl. 1996, Hastings m.fl. 2005).
Barn med funktionsnedsattning beskrivs
som mer bundna till foraldrahemmet sam-
tidigt som manga genom avlastningsboen-
den vistas borta pa ett annat s&tt an andra
barn (Cocks 2000, Olsson och Roll-
Pettersson 2012). Ett familje- och individ-
centrerade férhallningssatt upplevs i all-
méanhet som mest stédjande i saval svens-
ka som internationella studier (Dunst,
Trivette och Hamby 2007, Olsson och Roll-
Pettersson 2012, Ylvén och Granlund 2009).
Det innefattar att stodet ar anpassat till
individens forutsattningar och familjens
varderingar, rutiner och dnskemal.

Mayo-Wilson, Montgomery och Dennis
(2009) visar att det saknas utvarderingar av
for- och nackdelar med olika former av
stodinsatser till barn. Foraldrar lyfter fram
stodinsatser i hemmet som viktiga for att
klara vardagen samtidigt som stodet ofta
inte fungerar (Dunst och Trivette 1988,



Olsson och Roll-Pettersson 2012, Schelly
2008). Det saknas svenska studier med
fokus pa personlig assistans och barn med
autism och/eller utvecklingsstorning. Skar
och Tamm (2001) har dock funnit att rela-
tionen mellan personliga assistenter och
barn med fysisk funktionsnedsattning i
Sverige ar invecklad och att barnen ser for-
och nackdelar med personlig assistans.

Genom att lyssna till forildrars
direkta erfarenheter kan kunskap
produceras om hur personlig assi-

stans kan forbittras

Skar och Tamm (2001) skriver att lagstift-
ningen bara fungerar om barnet och assis-
tenten kanner till barnets rattigheter.
Ahlstrom och Wadensten (2011) lyfter fram
att det aven saknas studier av anhoriga till
vuxna personer med personlig assistans.
For att mota behov av kunskap om detta
intervjuade Ahlstrom och Wadensten anho-
riga till vuxna med neurologisk sjukdom.
Informanterna i deras studie uppgav att
tillgdngen till personlig assistans gav deras
anhoriga mojlighet att paverka sin situation
men att inflytandet over val av personliga
assistenter minskade genom brist pa
ldmpliga personer att anstalla och att
informanterna saknade privatliv nar per-
sonliga assistenter var med (Ahlstrém och
Wadensten 2011). Foraldrar i Sverige rap-
porterar att samordning och helhetssyn
inte fungerar avseende personlig assistans
och att ingen tillvaratar barnets rattigheter
om inte foréldrarna gor det (Riksrevisionen
2011).

Teoretiska utgangspunkter
En utgdngspunkt i denna studie ar att
barns utveckling paverkas av de proximala
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och bredare sammanhang barnen befinner
sig i. For att erhalla en bild av hur den kon-
textuella miljon padverkar barns utveckling
direkt och indirekt foreslar Bronfenbrenner
(1979) en ekologisk utvecklingsmodell dar
individer och narmast omgivande miljoer
utgor delar av ett system dar de 6msesidigt
paverkar varandra. Olika sddana system
paverkar ocksd i sin tur varandra och har
darigenom en indirekt paverkan pa indivi-
den. Paverkan sker ocksd over tid.
Systemen som utgér strukturerna inifran
och ut med individen i centrum heter med
Bronfenbrenners terminologi mikro-,
meso-, exo- och makrosystemen. Mikro-
och mesosystemen innehdller proximala
miljéer som inverkar direkt pa individens
valméende och utveckling, sdsom familje-
medlemmar och forskola/arbetsplatser.
Exosystem innehéaller exempelvis utbild-
ningssystem och makrosystem utgors av
politiska beslut och andra generella mons-
ter som finns i kulturen/samhéllet och som
har en indirekt paverkan pa individen.
Lagstiftning, till exempel ratt till personlig
assistans, kan ha en indirekt paverkan pd
barnet medan tillampningen av lagstift-
ningen kan ha en direkt paverkan. Teorins
grundlédggande pastdende gar ut pa att ett
ekologiskt utforskande omfattar en per-
sons specifika karakteristika och dess nar-
miljo men ocksa de processer som forsig-
gar inom och mellan olika system samt att
dessa méste forstds som inbdrdes beroen-
de av varandra och foranderliga over tid
(Bronfenbrenner 1979).

Tidigare forskning visar overgripande
att stodinsatser nar barn har autism
och/eller utvecklingsstérning upplevs som
bristfalliga men hur foraldrar upplever sto-
det personlig assistans ar inte studerat i
Sverige. Genom att lyssna till foraldrars
direkta erfarenheter kan kunskap produce-
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ras om hur personlig assistans kan forbatt-
ras. Bronfenbrenners (1979) ekologiska
utvecklingsmodell erbjuder en struktur for
att forstd foraldrars upplevelse av att bar-
net har personlig assistans genom att
fokusera pa olika system som barn och for-
dldrar paverkas av och sjalva paverkar
direkt eller indirekt, sdsom hur féraldrar
upplever samspelet mellan personer inom
foraldrarnas och barnets narmaste miljoer
och hur de upplever effekter av olika andra
system.

Syftet med denna studie ar saledes att
ta reda pd hur foraldrar till barn med
autism och/eller utvecklingsstérning upp-
lever stodinsatsen personlig assistans.
Forskningsfragor ar: Vilka erfarenheter har
foraldrar av organisation och samordning
av personlig assistans? Vilka erfarenheter
har foraldrarna av att sjalva arbeta som
personlig assistent och som arbetsledare
for personliga assistenter? Vilka erfaren-
heter har foraldrar av barns inflytande over
personlig assistans? Resultaten tolkas
genom tolkande fenomenologisk analys
(IPA), (Smith, Flowers och Larkin 2012,
Willig 2010) och med hjalp av den ekologis-
ka modell som Bronfenbrenner (1979) fore-
slagit.

Material och metod

Studien bygger pé atta intervjuer med for-
dldrar fran sex familjer. Fran fyra familjer
intervjuades enbart mamman och frén tva
familjer bade mamman och pappan.
Foraldrarna valde sjalva vem/vilka som
skulle delta. Ett barn med funktionsned-
sattning ar i fokus i intervjun for varje
familj. Dessa barn ar 8-13 ar gamla.
Halften ar flickor och halften pojkar. Alla
barn har diagnostiserad autism eller uppvi-
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sar autismliknande beteenden och fyra av
de sex barnen har ocksd utvecklingsstor-
ning. Samtliga barn har vid intervjutillfallet
personliga assistenter. For ett barn bestar
detta av en temporar insats som betraktas
som personlig assistans. Saval foraldrar
som utomstdende personer arbetar som
barnets personliga assistenter for alla barn
utom tva. Ett barn (familj 4) har enbart
assistenter som inte tillhor familjen och ett
annat barn (familj 3) har enbart en foralder
som personlig assistent. Alla familjer bor i
stora eller mellanstora svenska orter, fyra i
villa/radhus och tva i ldgenhet. Alla forald-
rar har eftergymnasial utbildning. For ano-
nymitet far varje informant i denna artikel
ett nummer mellan 1 och 6 (n&r bada for-
aldrarna i samma familj deltar kallas de 1a
och 1b osv), barnen kallas B, syskons alder
anges inte och ovanliga syndrom namnges
inte. Familjerna som deltog beskrivs mer
ingdende nedan.

Familj 1: Mamma (férélder 1a) och
pappa (foralder 1b) deltar i studien. Barnet
ar en nioarig flicka med autism. Familjen
bestdr av forédldrarna och barnet. Bégge
foraldrarna bade yrkesarbetar med annat
an med barnet och arbetar som barnets
personliga assistenter.

Familj 2: Mamma (foralder 2) deltar.
Barnet &r en tiodrig pojke med autism och
utvecklingsstorning. Familjen bestar av
mamma, pappa, barnet och en storebror
som bor hemma. Mamman arbetar som
barnets personliga assistent och arbetsle-
dare for barnets andra assistenter. Pappan
arbetar heltid med annat an med barnet
och deltid som barnets personliga assis-
tent.

Familj 3: Mamma (foralder 3] deltar.
Barnet ar en nioarig flicka med autism och
CP-skada. Familjen bestdr av mamma,
barnet och en storebror som bor hemma.



Foraldrarna ar separerade. Mamman arbe-
tar som barnets personliga assistent.

Familj 4: Mamma (forélder 4a) och
pappa (féralder 4b) deltar. Barnet &r en
attaarig pojke med autism och utvecklings-
storning. Familjen bestdr av féraldrarna,
barnet, en storebror som bor hemma och
ett aldre syskon som delvis bor med famil-
jen. Foraldrarna yrkesarbetar utanfor
hemmet (ingen av foréldrarna arbetar vid
intervjutillfallet med barnet).

Familj 5: Mamma (foralder 5) deltar.
Barnet ar en 13-arig pojke med bland annat
autism, utvecklingsstorning och medicins-
ka problem. Familjen bestdr av mamma,
pappa, barnet och en storebror som bor
hemma. Mamman arbetar som barnets
personliga assistent och som arbetsledare
for barnets andra assistenter. Pappan
arbetar med annat an med barnet.

Familj 6: Mamma (férélder 6] deltar.
Barnet ar en 13-arig flicka med en sallsynt
diagnos, innefattande bland annat autism-
spektrumproblematik, utvecklingsstorning
och behov av omfattande medicinsk vard.
Barnet har ingen autismdiagnos men far
stéd anpassat till autism. Familjen bestar
av mamma, pappa, barnet och tre aldre
syskon varav tvd inte langre bor hemma.
Mamman arbetar deltid med annat an med
barnet och deltid som barnets personliga
assistent och som arbetsledare for barnets
andra assistenter. Pappan arbetar heltid
med annat an med barnet.

Informanterna rekryterades genom tre
ideella foreningar for barn med funktions-
nedsattning. Foraldrar fick genom for-
eningarna skriftlig information om projek-
tet och vad det skulle innebara att delta
samt forfrdgan om att delta. Pa detta satt
erhélls fyra familjer. Genom den s kallade
snobollsprincipen dar foraldrar kontaktar
andra foraldrar erhélls ytterligare tva
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familjer. Informanterna och forskarna
kande inte varandra. Ingen ersattning gavs
och ingen informant avbrot sitt deltagande.
Studien syftar inte till att ge en representa-
tiv bild av foraldrar och darfor analysera-
des inte bortfall.

Intervjuguide och analys

En semistrukturerad intervjuguide anvan-
des med frégor bade om personlig assis-
tans, vilka stodinsatser barnet och familjen
far, vilka personer barnet méter, hur beslut
fattas samt foraldrarnas erfarenheter och
upplevelser av detta. Exempel pa erfaren-
hets- och upplevelsefrdgor som stilldes &r
att informanten ombads beratta om sina
erfarenheter av barnets stodinsatser med
fokus pé personlig assistans, av hur stédin-
satserna paverkar férdldrarna, barnet och
resten av familjen samt av hur barnet invol-
veras nar man bestammer vilket stod bar-
net ska f&. | linje med vad som ar brukligt
inom tolkande fenomenologisk analys (IPA,
Corbin och Strauss 2008, Smith m.fl. 2012)
foljde vi upp teman som informanterna tog
upp och utvecklade intervjuguiden efter-
hand.

Intervjuerna genomfordes i avskildhet i
informanternas hem. N&r bada foraldrarna
deltog intervjuades de tillsammans enligt
deras val. Varje forfattare intervjuade minst
tva informanter. Intervjuerna tog mellan en
och tva timmar, spelades in och skrevs av
ordagrant. Faltanteckningar gjordes direkt
i anslutning till varje intervju, dar vi sum-
merade intryck och teman som kunde fol-
jas upp i kommande intervjuer. For anony-
mitet avidentifierades personerna som del-
tog och andra personer som de namnt vid
namn. De intervjuade foraldrarna benamns
hadanefter som foralder eller informant.

Analysen gjordes enligt IPA (Smith m.fl.
2012, Willig 2010). | enighet med vad som
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ar brukligt inom IPA redovisas i denna arti-
kel s&dant som framkom genom analysen i
avsnittet resultat och i avsnittet diskussion
tolkas resultatet mer generellt utifran tidi-
gare forskning och i relation till den teore-
tiska utvecklingsmodell som Bronfen-
brenner (1979) foreslagit dar informanter-
nas upplevelser kan forstas i termer av att
olika system har direkt och indirekt paver-
kan pa individen.

IPA har anvénts pd flera s&tt men
gemensamt ar att férsoka fanga bredd och
djup i deltagarnas berattade erfarenheter
genom att soka efter centrala teman. Vad
som sags ar da av betydelse, mindre vikt
laggs vid hur det sags. Analysen innebar att
vi ldste texterna fran intervjuerna upprepa-
de ganger. Férst sammanfattades det som
stod i respektive intervju, sedan sdktes
efter teman i dessa sammanfattningar och
darefter soktes efter gemensamma teman i
flera av intervjuerna. Efter det gick vi tillba-
ka till data och sokte efter de gemensamma
temana igen samt noterade vad informan-
terna sade med deras egna ord. Samtliga
intervjuer analyserades av minst tva av for-
fattarna oberoende av varandra for att oka
chansen att hitta olika teman och for att cka
trovardigheten i resultatet. | citaten illustre-
ras borttagen text med "...." och forfattar-
nas tillagg stdr inom tecknen [ 1.

Etiska overvaganden och validitet

Studien var upplagd i enighet med vad som
galler for psykologisk forskningsetik i
Sverige dock ar den inte etikprovad. Fore
intervjun fick foraldrarna skriftlig forfragan
om att delta tillsammans med information
om syftet, hur studien skulle genomféras,
hur det som berattas under intervjuerna
kommer att anvandas, att inga andra an
forfattarna far information om vilka som
deltar, att deltagandet var frivilligt och att
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de nar som helst kunde avbryta sitt delta-
gande utan att ange skal. | borjan av inter-
vjun repeterades denna information munt-
ligt. Informationen som formedlas i denna
artikel ar avidentifierad for att undvika
sparbarhet (se avsnittet om informanterna
som deltog). Personer, organisationer,
skolor och dylikt namnges inte heller. For
att 6ka validiteten jamférdes ocksa text och
inspelningar, minst tva av forfattarna ana-
lyserade respektive intervju oberoende av
varandra och vi atergick till texterna for att
sakerstdlla att resultatet speglar vad som
sades. De tre forfattarna som genomfort
studien hade olika alder och bakgrund vil-
ket kan bidra till 6kad chans att spegla skil-
da erfarenheter (Hammersley och Atkinson
2007). Teman illustreras i artikeln med
flera ordagranna citat fran informanter for
att oka analysens transparens (Smith m.fL,
2012, Willig 2010).

Metoddiskussion

I linje med IPA har vi valt att ha fa deltaga-
re som vi gar in pa djupet med, snarare &n
ett storre antal deltagare. Vi har inte stra-
vat efter att informanterna ska vara repre-
sentativa for en storre grupp foraldrar var-
ken i antal eller i spridning och det gar inte
att generalisera resultatet till att galla alla
foraldrar. Foraldrarna som deltar i denna
studie ar mer valutbildade an genomsnittet
av foraldrar i Sverige och ar bosatta i en
mellanstor eller stor ort. Alla utom ett barn
bor med bada féraldrarna och det &r moj-
ligt att situationen som ensamstaende for-
alder ar annu mer kravande.

Det innebiir en stor belastning for
forildrarna att stindigt lira upp
nya och outbildade personliga assi-

Stenter.



Resultat

Samtliga foraldrar berattar att stodinsat-
sen personlig assistans i hemmet ar viktig
men att de upplever flera brister i hur den
fungerar. Dessa redovisas genom de tre
huvudteman som framkom: (1) Organisa-
tion och samordning, (2) Hemmet som
arbetsplats - personlig assistent och foral-
der samt (3) Barnens inflytande.

Tema 1: Organisation och
samordning

Foraldrarna har ratt att valja vilka som
anordnar den personliga assistansen.
Informanterna beskriver att olika anordna-
re ger olika slags och olika mycket stod.
Valet paverkar darfér belastningen pa
familjen och upplevs som viktigt. Det ar
svart for foraldrarna att se vilken funktion
anordnarna har, vad foraldrarna ska gora
sjalva och vad de kan valja mellan. Valet av
assistansanordnare styrs enligt de flesta av
tillfalligheter, sdsom vad andra foraldrar
berdttar. Flera informanter skulle vilja fa
mer information fran professionella infor
valet. Exempelvis berattar en foralder:

Vi anlitade ett litet assistansbolag och
det var lite av en slump beroende pa att
en person [i samma tréningsgruppl
startade ett assistansbolag... Och da
tankte vi s& har "- ja, ja, det dar later
familjart och bra ungefar”. (foralder 5)

Ofta skoter foraldrarna mer kring rekryte-
ring och fortbildning av assistenter an vad
de skulle vilja gora. Till exempel berattar
en foralder:

Man [féraldern] far i ndgon man ett
ledningsansvar, man har blivit arbets-
ledare och organisatér. Man maste
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bevaka och man far manga olika sada-
na har roller.... Man lar sig dels att man
inte far ge upp hur fort som helst och
dels kan man inte ta for givet att de vet
vad de pratar om, arligt talat, myndig-
heter och andra. (férélder 1b)

Samtliga informanter anger att det ar stor
omsattning och svart att hitta personer
som vill arbeta som personliga assistenter.
Informanterna beskriver att de personliga
assistenter som anstalls ofta inte har
lamplig utbildning eller erfarenhet och kan
inte ge barnen professionellt stod. Det han-
der exempelvis att foraldrarna anstaller
grannars dottrar som personliga assisten-
ter for att l6sa bristen pa avlastning. Det
innebar en stor belastning for foraldrarna
att standigt ldra upp nya och outbildade
personliga assistenter. Det inneb&r ocksa
en oro for att barnet inte far bra stéd. Flera
informanter berattar om erfarenheter lik-
nande denna:

Kommunen skickade ndgon och sa:
"Har har vi ndgon som kan ténka sig att
jobba med er pojke det har antalet tim-
mar”. - Ja vem ar det? "Det ar en som
har varit arbetssokande lange, han har
tidigare jobbat pa ett gym”. (féralder 2)

Tillgang till personlig assistans upplevs av
samtliga foraldrar som avhangig foral-
derns kompetens att hantera stodsystemet
snarare &n som baserad pa barnets och
familjens behov. Informanterna beskriver
att for att overhuvudtaget beviljas stodin-
satsen personlig assistans kravs att de
sjalva vet vilket stod de kan ansdka om och
hur. Foraldrarna har exempelvis agnat sig
at kravande overklaganden av avslag pa
ansokningar om stod for att de inte fran
bérjan forstatt vilken form av stod de istal-
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let borde ha ansokt om. Att foraldern beho-
ver kunna hitta och driva igenom att barnet
far personlig assistans kréver enligt infor-
manterna bade tid, ork och kunskap och ar
darigenom en klassfraga.

Det &r ju inte s& att man far ett barn
med, nu pratar jag om autism, och sen
ar det ndn som sdger: "-Varsagod, har
finns det har det har du ratt till"... Det
handlar ju alltid om att man sjalv ska
liksom slass for det och fa&r uttrycka
det tydligt och alltsd vara pa. (foralder
5)

Informanterna skulle vilja f& mer stod av
assistansanordnaren och andra professio-
nella i att hantera relationen mellan foral-
dern och barnets personliga assistenter
nar assistenterna inte ar familjemedlem-
mar. Foraldrarna dvervakar att assistenter-
na bemdater och trénar barnet pa lampligt
satt, eftersom felaktig traning bidrar till att
barnet stannar i utvecklingen. De beskriver
en balansgang mellan att se till att barnet
far bra stéd och att lata assistenten
bestamma. Alla foraldrar beskriver att
relationen till barnets assistenter ar pro-
blematisk, till exempel berattar en foral-
der:

Vi [féréldrar] ar inte farliga. Vi ska bara
jobba fér de har barnen... Jag [foral-
dern] ar inte har for att sdga att jag kan
mer &n du [personliga assistenten,
andra yrkesverksammal men jag kan
tyvarr mer &n du. Det &r manga som &r
radda for foraldrarna. De vill ta bort
foraldrarna helt och hallet. Men det gar
inte. (foralder 3)

Nar barnet har flera personliga assistenter
samtidigt upplever foraldrarna att de aven

behover bevaka att assistenterna agnar sig
at barnet och inte &t att umgds med
varandra. En forélder beskriver det sdhar:

Jag har dubbelassistans for B ibland
och dad far jag paminna dem om: "-
Vanta ett tag, vad ar det ni pratar om
nu? Det ar B som ar i fokus har!” Och
da "~ Forlat! Vi tankte inte pa det”. (fér-
ilder 6)

Tema 2: Hemmet som arbetsplats -
personlig assistent och foralder

| Sverige finns mojligheten att som foralder
sjalv arbeta som personlig assistent till sitt
barn. | samtliga deltagande familjer utom
en gor minst en av foraldrarna det. Flera
informanter ar samtidigt arbetsledare for
barnets andra assistenter. Valet att arbeta
helt eller delvis som barnets personliga
assistent beskriver informanterna beror pa
hur flexibla deras egna arbetsgivare inom
yrkesarbete utanfor hemmet ar vad galler
tider och mdjlighet till franvaro samt pd
tillgadng till fungerande personliga assis-
tenter. Flera foraldrar upplever att det inte
ar mojligt att yrkesarbeta utanfér hemmet,
trots att de vill och barnet har utomstaende
personliga assistenter, och de har darfor
slutat att gora det. For en del foraldrar ar
dock yrkesarbete utanfor hemmet varde-
fullt for att orka med:

Eftersom jag arbetade med sd helt
andra saker pd jobbet... Jag tog kraft
ifrdn jobbet innan jag gick hem och da
hade jag ju liksom tankt pa nagot annat
s& att hjarnan hade val vilat sig ett litet
tag. (féralder 6)

De flesta informanter beskriver en "aktiv
jour” dven pa tider d& foraldern inte ar per-
sonlig assistent och barnet har utifran anli-



tade personliga assistenter. Exempelvis
beskriver en foralder sin situation sdhar:

Jag glommer att duscha, jag glommer
att farga mitt har, jag glommer att
mina klader ar trasiga. Man glommer
allt... Jag har assistenter hemma som
jobbar men jag ar alltid med. De klarar
inte hennes utbrott, det ar bara jag som
klarar det. (foralder 3)

Genom att arbetet ar forlagt i den egna
bostaden behdver féraldrarna forhalla sig
till att ha utomstaende personer i hemmet.
Enligt ndgra informanter, men inte alla, &r
det d& svart att avgora i hur hog grad famil-
jen ska anpassa sig efter assistenterna.

Det ar latt att man blir lite for snall
tycker jag... Vi har ju tidigare varit lite
sd att jaja den assistenten tycker inte
om fisk och da kan vi val inte ha fisk i
familjen i dag da. Och det &r helt van-
sinnigt egentligen. (féralder 5)

Alla informanter efterstravar att de pa sikt,
nar deras barn blir aldre, inte langre ska
arbeta som barnets personliga assistent.
Malet de beskriver ar att barnen ska bli
sjalvstandiga fran uppvéxtfamiljen.

Pa sikt ar det naturligtvis meningen att
jag ska ha mycket farre timmar for att
han ska ju frigora sig som alla andra...
det &r ju rent etiskt. Han bor bli liksom
mer sjalvstandig, han bor kunna
uttrycka mer och mer vad han vill. Men
han har ju svart fér det. (foralder 5)

Nu har vi precis sedan ett par manader
tillbaka forsokt att de [personliga assis-
tenternal ska ta lite mer. Han bérjar ju
anda att bli lite stérre och det hor till
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normal utveckling ocksa att man &r lite
mer med andra personer. (forélder 2)

Tema 3: Barnens inflytande

Samtliga informanter vill att deras barn
ska f& mer inflytande Gver stodet personlig
assistans. Att 3ta barnet trdffa mojliga
personliga assistenter fore anstallning och
se hur samspelet fungerar dem emellan ar
ett satt for nadgra av foraldrarna att ge bar-
net inflytande 6ver val av personliga assis-
tenter. Det ar anda svart att veta hur sam-
spelet kommer att fungera. En foralder
sager exempelvis:

B far traffa den personen [méjlig per-
sonlig assistent] och sen ar det i alla
fall valdigt, valdigt svart att veta hur det
kommer att funka. (féralder 5)

Att barnet far inflytande over sin vardag
genom den personliga assistansen beskri-
ver informanterna som viktigt men svart att
uppna. Det beskrivs som upp till foraldrar-
na att se till att personliga assistenter ger
barnet inflytande.

Assistenten ska vara som en sorts
manskligt hjalpmedel som ska goéra
det mojligt for B att kunna genomfora
saker pa sa nara den nivd som man kan
tanka sig som andra kan. Nagot
sadant. S& darfor &r det ju inte assis-
tenterna som ska bestamma over vad
man ska anvanda assistansen till. Det
ar ju inte dom som ska saga “- Jag vill
gd och fika sa darfor tar jag med mig B
och fikar”. Dennes idéer dr mindre vik-
tiga 4n vad B:s idéer ar. (foralder 5)

Utvecklande av kommunikationsfardighe-
ter hos barnen lyfts av samtliga informan-
ter fram som viktigt for att dka barnens
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inflytande &ngsiktigt. Habilitering kan
erbjuda kommunikationstraning och tra-
ningen gors ibland i hemmet med personli-
ga assistenter. Barn med foraldrar som
sjalva kan hantera stodsystemet och se till
att barnen far ta del av tréning forefaller f&
kommunikationstraning. Flera informanter
beskriver att utan deras egen kamp for
effektiv kommunikationstréaning sd hade
deras barn inte erhéallit kommunikations-
traning och darmed begransats i sin kom-
munikativa utveckling. De menar att detta i
sig skulle leda till mindre mojlighet for bar-
net till inflytande. Tvd foraldrar uttryckte
det exempelvis:

For B maste det vara mycket viktigare
och kunna sédga nagot om sina behov
istallet for att peka pd vad som &r en
triangel eller en rektangel. (forélder 2)

Det verkar handla om att traffa forald-
rarna, erbjuda lek [stodet som barnet
ursprungligen erbjods]. Det ar ju inte
nagon form av tréning som de ger dver
huvudtaget, s& vi vet ju inte riktigt vad
det skulle ha blivit av det... Jag miss-
tanker att hon hade varit langt, langt
efter dar hon ar idag om hon inte hade
fatt den har traningen [stodet som for-
dldrarna sjalva sedan hittade]. Jag &r
inte sdker pa att hon skulle prata, jag
tror inte det. (férélder 1b)

Diskussion

Denna studie belyser genom tolkande
fenomenologisk analys (Smith m.fl. 2012,
Willig 2010) upplevelser hos foraldrar till
barn med autism och/eller utvecklings-
stérning av att barnet har erhallit personlig
assistans. Konstruktionen av ett stodsys-
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tem fran makroniva till mikroniva kan ses
som ett ekologiskt system (Bronfenbrenner
1979]). Resultatet av denna studie visar pa
hur olika samhalleliga beslut pd organisa-
toriska nivaer paverkar férutsattningar for
det enskilda barnet och hur barn utvecklas
olika beroende pa bland annat sina egna
forutsattningar och de forutsattningar som
stodsystemet i samhallet ger. Tillgdngen
till personliga assistenter och effektiv kom-
munikationstraning ar exempel pad sddant
som paverkas av beslut och normer pd
overgripande samhallelig nivd och som
sedan har effekter p& enskilda barn och
barnens familjer. Foraldrarna i denna stu-
die beskriver hur de férsdker paverka per-
soner i olika system for att forbattra forut-
sattningarna i mikrosystemet. Detta inne-
bar bland annat att overklaga beslut och
forscka paverka handelser i de proximala
miljéer som har en direkt paverkan pa
barnets utveckling och pé familjens valma-
ende.

Resultatet visar en diskrepans mellan
det som erbjuds inom ramen for personlig
assistans och malet att barn ska fa kompe-
tent stod i form av personlig assistans.
Foraldrarna definierar kompetens pa olika
satt, bland annat att utgd fran barnets per-
spektiv och 6nskemal, att satta barnets
behov och intressen framst och att kunna
stodja barnets utveckling inom kommuni-
kation.

| denna studie kan man se att foraldrar
upplever brister i 6vergripande organisation
och samordning av personlig assistans som
pafrestande. Informanterna beskriver ett
nast intill kaotiskt sokande bland bolag av
varierande kvalitet for att erhalla personlig
assistans och att de sjilva maste lara upp
de personliga assistenterna. Foraldrarna
vet inte vilket stdd de kan fa av assistans-
anordnaren men onskar stod med att



anstalla och utbilda personliga assistenter.
Brister i organisationen beskrivs som en
stor belastning, sarskilt som det ar stor
omséattning pd personliga assistenter.
Resultatet vacker frdgan om vilken funk-
tion och mening assinstansanordnare har.

Ett problem féraldrar namner ar bris-
tande utbildning av personliga assistenter.
Samtidigt utgor personliga assistenterna
en mojlighet till direkt inverkan p& barnets
utveckling (Bronfenbrenner 1979] och
borde kunna bidra till att ge barnet mojlig-
heter till en god larande- och uppvaxtmiljo.
En mojlig forbattring av stodet till barn med
autism och/eller utvecklingsstérning kan
darfor vara en adekvat utbildning av per-
sonliga assistenter kombinerat med andra
strategier for att minska omsattningen av
personliga assistenter.

Spiers m.fl. (2011) visade att foraldrar
hade goda erfarenheter av att barn med
langvarig sjukdom fick vard i hemmet av
sjukskoterskor, bland annat for att sjuk-
skoterskorna gav foraldrarna emotionellt
stéd. Detta kanns inte igen i vart resultat.
Ingen foralder namner att personliga
assistenten dr ndgon som foraldern kan f&
“stod” av, utover avlastning eller tillsyn av
barnet. Detta vécker frdgan om de person-
liga assistenterna bor kunna ge familjen
bredare stod. Sjukskoterskorna i studien av
Spiers med kollegor hade en hdgskoleut-
bildning och det vicker frdgan om huruvida
foraldrars fortroende for personer som
arbetar inom familjen beror pd kompetens
erhallen via utbildning.

Nar samhallet inte kan tillgodose
familjernas behov av tydlig information och
rattvist stod sa har foréldrar i studien upp-
levt sig tvingade att ta ett storre lednings-
ansvar an de dnskade och hitta egna stra-
tegier for att barnet ska fa stod. Trots att
informanterna upplever sig sjalva som
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kapabla framkommer en osdkerhet om att
barnen kanske inte far det basta stddet.
Flera informanter beskriver ocksa en pro-
cess dar de anvant mindre effektivt stod
under en langre tid innan de hittat battre
alternativ. Resultatet av denna studie visar
ocksd att foraldrarna gar en balansgang
mellan att styra sa att barnet far det stod
foraldern tror ar bra for barnet och att inte
stota sig med personliga assistenter och
andra professionella som arbetar med bar-
net. Detta ar i linje med tidigare resultat
som visar att foraldrar till forskolebarn
med utvecklingsstorning forsoker hitta
strategier i hur de ska bete sig for att bar-
net och de sjélva ska fa bra bemotande av
professionella (Olsson och Roll-Pettersson
2012). Tidigare forskning foresprakar
familjecentrerade stodinsatser (Dunst m.fl.
2007). Som tidigare namnts har behovet av
att som foralder kunna hantera systemet
pavisats tidigare men tydliggdrs har i for-
hallande till personlig assistans.

Att som forélder sjalv arbeta som barn-
ets personliga assistent och som arbetsleda-
re fér barnets personliga assistenter
beskrivs bade som en mojlighet och en
falla: foraldrarna forsoker freda sin roll
som foralder och samtidigt klara av att
standigt vara tillgangliga och satta sina
andra behov at sidan. Mgjligheten att kom-
binera arbetsliv med att bade ta hand om
barnet och féra barnets talan paverkar
ocksd om foréldrar har mojlighet att ha
kvar ett yrkesarbete utanfor hemmet. De
flesta informanter beskrev att det &r svart
att kombinera yrkesarbete och att ta hand
om barnet, aven om yrkesarbete utanfor
hemmet kan vara en kalla till kraft for att ta
hand om barnet. | detta avseende kan
arbetsgivare som ar flexibla var avgérande
for att kunna arbeta utanfor hemmet. |
enighet med Bronfenbrenners modell visar
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detta resultat pd att arbetsgivarens regler
for ledighet &r en indirekt paverkansfaktor
for barnen.

Barns inflytande ar en rattighet men ar
enligt resultatet beroende av stad till sjalv-
bestammande och till mojlighet att kom-
municera. Resultatet visar pd hur denna
grupp av barns rattigheter maste tillvara-
tas av vuxna for att bli genomfdrda.
Svenska myndigheter har lamnat beskedet
att barn med funktionsnedsattning inte har
getts mojlighet att horas i beslut som fattas
for deras réakning (Forsakringskassan
2011, Socialdepartementet 2011a).
Informanterna i denna studie uttrycker i
linje med detta att barnen har for lite infly-
tande.

Foraldrarna i studien forklarar bristen
pa inflytande fér barnet sjalvt med avsak-
nad av kommunikativ traning for barnet
och med otillracklig kunskap hos personli-
ga assistenter. Barn till foraldrar som kan
ordna tréning far enligt informanterna stod
i kommunikativ utveckling medan barn
med féraldrar utan sadana resurser far
samre stod och begransas darmed i sin
utveckling. Foraldrar behover veta vad de
vill ha och hantera systemet for att f& tra-
ningen. En mojlig foérklaring utifrén
Bronfenbrenners (1979) teori &r att det p&
makro- och exonivaer inte finns tillracklig
lagstiftning och normer kring vilket stod
barn med autism och/eller utvecklings-
storning ska ha. En annan mojlighet ar att
lagstiftning och normer inte har fatt
genomslag pa systemen narmare barnen.
Systemen né&ra familjen, sdsom vilken
kompetens de personliga assistenterna har
och vilken kommunikationstraning som
erbjuds, paverkar sedan barnets utveckling
och beroendet av att foraldrarna sjalva
hanterar stodsystemet. Exempelvis sager
foralder 1b att stodet for dottern med
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autism mest handlade om lek utan traning
och tror att om inte foraldrarna sjalva kam-
pat for en battre tréning sd hade barnet
aldrig lart sig prata. Detta bekraftar tidiga-
re fynd som visar att den kunskap som
finns om exempelvis kommunikationstra-
ning inte kommer alla barn i Sverige tillgo-
do (Férsdkringskassan 2011, Olsson och
Roll-Pettersson 2012, Socialdepartementet
2011a, Socialdepartementet  2011b).
Tidigare studier visar att barn med funk-
tionsnedsattning vill ha delaktighet i exem-

pelvis  habiliterande aktiviteter (se
Stenhammar 2010 fér en o&versikt).
Foraldrarnas  upplevelse kan med

Bronfenbrenners (1979) teori forstds som
att delar av systemet som indirekt paverkar
barnets utveckling (exosystem och makro-
system) inte har stodinsatser som bereder
barnet mojlighet att kommunicera kring
det stéd som barnet far del av.

Till skillnad fran Ahlstroms och
Wadenstens (2011) resultat att personlig
assistans bidrar till att mottagaren av sto-
det far mojlighet att paverka sin situation
s& beskriver informanterna i féreliggande
studie att barnen har for lite inflytande dver
vilket stod de far. En mojlighet &r att barn
bemdts annorlunda a@n vuxna nar de har
personlig assistent. | Ahlstrom och
Wadenstens studie namner exempelvis en
informant att en "vuxen man maste fatta
sina egna beslut och saga vad han gillar
och inte gillar” (var éversattning). Detta ska
ocksd enligt lagstiftningen gélla barn men
situationen kan upplevas mer komplex da
foraldraansvaret ocksa finns. Féréldrarna i
var studie beskriver att de ser som sin upp-
gift att fora barnets talan och se till att per-
sonliga assistenter forstar och utgar ifran
vad barnet sjalv vill samtidigt som foral-
dern bevakar att barnet tranas. Att hitta
metoder for att oka majligheten till barns



eget inflytande forefaller viktigt. Val av per-
sonliga assistenter framstar som svart att
ha inflytande dver, vilket i linje med resultat
av Ahlstrém och Wadensten (2011) ocksa
kan forklaras av tidigare ndmnda brist pa
personer som arbetar som personliga
assistenter. Foraldrarna beskriver inte hel-
ler n&gra rutiner for hur barnet far inflytan-
de i valet av personliga assistenter, utdver
att en del av informanterna sjalva aktivt
involverar barnet i beslutet.

Ett gemensamt mal fér informanterna i
denna studie ar att barnet ska bli sjalvstan-
digt fran foéréldrarna. Enligt Bronfen-
brenners (1979) teori om makrosystem kan
detta tolkas i termer av att normer i ett
samhalle uppfattas som naturgivha och
inte ifrdgasétts. Svenska samhillet bejakar
aven i lagtext sjalvstandighet for alla indivi-
der. Det kan ocksé tolkas i termer av att
foraldrarna har ett livstidsperspektiv pa
personliga assistenter till sina barn sa att
barnet ska kunna klara sig sjalv nar forald-
rarna blir gamla eller inte lever langre.
Turnbull (1988) jamférde livet som foralder
till ett barn med en funktionsnedsattning
med ett maratonlopp, ndgot som pagar
hela livet, medan yrkesverksamma ofta ser
det som en sprintertavling, ndgot mer kort-
siktigt som p&gar har och nu. En majlighet
ar att en sddan diskrepans ocksa kan med-
verka till skillnader i syn p& traning mellan
foraldrar och personliga assistenter, vilket
skulle vara intressant att studera mera.

Genomgaende &r att informanterna
beskriver en standig balansgédng mellan:
att sjalva ha kontroll och att professionella
bestammer; barnets behov/intresse och
det som personliga assistenter kan/vill;
eget yrkesarbete och att ta hand om bar-
net; barnets frigérelse/sjalvstandighet och
att se till att barnet far bra stédinsatser.
Informanterna patalar att syskonen och
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deras eget vdlmaende blir lidande d& de
inte hinner med det och ovrigt familjeliv.

Resultaten av foreliggande studie ar i
linje med de i tidigare studier av barn med
autism och /eller utvecklingsstorning (t ex
Connors och Stalker 2007, Dunst m.fl.
2007, Muir och Goldblatt 2011, Olsson och
Roll-Pettersson 2012, Young och Quibell
2000) men bidrar samtidigt med ny kun-
skap och pavisar féljande implikation for
yrkesverksamma:

e Det behovs forskning som studerar
hinder och mojligheter for att personli-
ga assistenter stannar inom arbetet
och har kompetens for uppdraget.

e Det behovs tydliggoras vilken roll per-
sonlig assistans ska inneha; ingar
framst omsorg eller att aktivt stddja
barnets utveckling?

e Foraldrar efterlyser kompetens hos
personliga assistenter. Vilka utbild-
ningar finns? Vad behdvs?

e Foraldrar ar osékra pé vilket stod de
kan f& av de som anordnar personlig
assistans. Hur kan det tydliggoras och
vad behovs?

Inspirerat av Bronfenbrenners (1979) eko-
logiska utvecklingsteori tyder foreliggande
studie sammantaget pa att ett storre kun-
skapsutbyte behovs mellan personliga
assistenter, andra professionella och for-
aldrar for att organisera och genomfora
insatsen personlig assistans s att stodet
ar effektivt och anpassat till familjerna.
Den visar ocksd pd ett behov av att upp-
marksamma foralderns komplexa roll som
bland annat expert, malsattare, genomdri-
vare, arbetsledare och assistent.
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Tack

Forfattarna vill tacka medverkande foraldrar och organisationer. Studien var finansierad av Centrum
for kompetensutveckling inom vard och omsorg, CKVO. Delar av materialet har ocksd anvants fér
Katarina Flygares masteruppsats vid Barn- och ungdomsvetenskapliga institutionen.
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