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I denna artikel sombygger på artonkualitøtiuainterujuer
be sþrius uilk a etisk a och p syk osociala problem som fi;reltgr
ger för rildre, fwhtionshindradc personer somflìr rehabili-
tering i egethem Problemen somuppstår är màngahanda.
Sammantaget gör de att dessøpersoner uppleuer sitt líu i

stort sett endast melløn hemmets fyra uäggar.

Fl.. L"offioo +illr¡äv+pn c.' älrlra hof^ll-i-o
har medfört att allt fler ¿ildre och funktions-
hindrade personer får numera sin rehabili
tering i hemmet. Under de senaste tio till
femton åren har det skett en markant minsk
ning av institutionsvård och i dag åir det
regel snarare än undantag att så mårrga män-
niskor som möjligt skall bo kvar i sina hem
och få vård och rehabilitering d:ir ( Swedish
Institute, 1997).

De som rehabiliteras i sina egna hem dr i
regel kroniskt sjuka och./eller funktionshin-
drade. Den kroniska vården skiljer sig från
den akuta i det att den är långvarig, att den
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inriktad på rehabihtering och funktionellt
stöd snarare än på behandling och återgfurg
till ett aktiw liv fCollopy et al., 1990). I
denna typ av vård och rehabilitering ligger
tonvikten på livskvalitet snarare än på till-
frisknande och man förutsätter attklienten,
dess familj och andra närstående samarbe-
tar med de professionella på en mer jäm-
ställd basis än vad som är vanligt i insti-
tutionsvården fArras & Duble4, 1994; Col-
lopy et a1., 1990; Lindqvist & Tämm, 1999;
Tamm,1999).

Etisk sett bygger rehabiliteringen i hem-
sammanhang på respekten för klientens
autonomi och integritet, påhans ellerhennes
värden, preferense4, mål och behov [Clark,
1996J. Den biomedicinska etiken som av
tradition har varit paternalistisk måste nu
ge utrymme för klienters rättigheter och
ta hänsyn till klienters vilja och önskemål
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@eauchamp & Childress, 1994).
I dag finns det [åtminstone i Sverige)

mycket litet kunskap om de etiska problem
som förekommer nåir rehabilitering sker i
klienters egna hem. Speciellt vad giiller kli
entens autonomi så verkar den vara både
komplex och svarhanterlig. Med autonomi
avses traditionellt en människas rätr att
bestämma över sitt eget liv och sina egna
handlingar ffhomasma, I 984) . Att vara kro-
nisk sjuk eller funktionshindrad i sitt eget
hem innebär ofta ett permanent tillstånd,
ett slags liv där man är mer eller mindre
beroende av andras hjiilp. I ett sådant bero-
endeforhrållande som kan bli mer och mer
tilltaget med tiden kan man inte tala om
autonomi i traditionell mening, utan den
autonomi som personen i fråga har är oftast
begränsad, eftersom man inte alltid kan
genomföra sina beslut utan hjälp av andra
[Colþy et al., 1990).

Vã.rd och rehabilitering i hemmet sker i
människans privata sf4 dvs. i klientens och
dennes familis hem. Ett hem åir ett komplext
kulturellt fenomen dzir privatlivets helgd har
en central betydelse. Den enskilde antas ha
tillgang till en fredad sekor i sitt hem inom
vilken han eller hon kan awisa otillbOrlig
inblandning. Vid vård och rehabilitering i
hemmet sker ett visst intrång i den privata
sfáren eftersom den h1åilpbehovande klienten
måste acceptera att fr¿immande människor
kommer till hans eller hennes hem fGraham
& Graham, 1989). Därför åir det etisk sett
vikigt att ett sådant intrång i familjens pri-
vata sfdr sker med respekt för klientens och
dess famil¡s integritet och privatliv.

Vidare innebZir rehabilitering i hemsam-
manhang att hemmet måste anpassas efter
de funktionshinder som klienten han Det

kan innebära att man ommöblerar olika rum
i hemmet (tar bort trösklaç avlägsnar matto4,
bygger om badrum osv.), eller för in tek-
niska hjåilpmedel (rullstol, lyft, sjukhussäng
osv.). Etiskt sett har man då rubbat hem-
mets integritet och hemmet ?ir inte längre
vad det har varit tidigare. Då kan man fråga
sig huruvida de som bor i hemmet fortfa-
rande har en känsla av att det åir deras hem
eller om de upplever att de numera bor i en
officiellt präglad miljö (lamm, 1999).

I en tidigare studie undersökte födat-
taren etiska dilemman som uppstod för
arbetsterapeuter vid rehabilitering i hem-
sammanhang flamm, 1996). Resultaten av
studien visade att det fanns ett flertal kate-
gorier av etiska dilemman när rehabilite-
ring skedde i hemmet. Det kunde handla om
skilda måüsättningar mellan professionella
och klienten/ slmen på anhöriga, hemmet
som en privat och samtidigt en officiell
mil¡ö, alltfor många professionella i ett hem
osv. Alla dessa dilemman hotade att för-
vandla ett hem till något annat än ett hem.

Eft ersom vård och rehabilitering i hemmen
kommer med all sannolikhet att vara en ännu
mer omfattande verlsamhet i framtiden än
den åir i dag åir det viktigt att undersöka hur
de personer som får vård och rehabilitering
i sina egna hem upplever det. Syftet med
denna studie var d¿irför att identifiera och
analysera de etiska och psykosociala pro-
blem som uppstfu nåir åildre funktionshin-
drade personer rehabiliteras i sina hem.

Metod
Denaktuellastudienár inspireradavugroun-
ded theoryn som den beskrivs av Glaser och
Strauss (1967) och framför allt av Strauss
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och Corbin (1990). Valet av denna kvalita-
tiva metod baseras på antagandet att etiska
och psykologiska problem uppstår i inter-
aktionssituationer mellan flera aktöreç i det
aktuella fallet mellan klienten, dess anhö-
rþ och de professionella, och att sådana
interaktioner har en mening för de inblan-
dade. Ett sådant interakionistiskt perspek-
tiv tillika med det valda inifrån-perspekti-
vet gör metoden ogrounded theory( s)mner-
lçn lamplig i det aktuella fallet.

Grounded theory dr en metod som har sin
utgangspunkt i indukiv analys av kvalitativa
data. De teoretiskabegrepp, kategorier och./

eller teman som forskaren uwecklar skall
vara rgrundade< i vardagwerklighet, dvs. i
det som respondenterna uttrycker, Meningen
är att man som forskare skall vara så förutsätt-
ningslös som möjligt gentemot sitt datamate-
-:^l C:rl--l-l^-+ :- l^^l- ^* C^-^1.^-^- L^-r rar, qinvaaan L 4 uuLÀ 4LL rurùÀdçl¡ ¡14

vissa kunskaper om området med sig redan
näir han/hon påbörjar arbetet, och det ¿ir

d¿irför inte säkert att andra forskare med
andra teoretiska kunskaper och andra etiska
utgångspunker hade fått samma resultat.
Den indukiva utgångspunkten innebdr sårle-

des att forskaren, trots sin förförståelse, så

långt som möjligt är trogen mot datamateria-
lets vardagwerklighet.

Med rehabilitering i detta sammanhang
avses samordnade och allsidiga insatser som
innebåir att medicinska, psykologiska, soci-
ala och tekniska insatser kombineras uti-
från den enshlde klientens behov ftfr SoS,

1993:10).

Undersökningsgrupp
Undersökningsguppen fhädanefter be-
nämnda respondenter) bestod av arton per-

sone4 tolv lwinnor och sex män som samt-
liga hade fått och fortfarande fick rehabili-
tering i sina egnahem. Deras aldervarierade
mellan 54 och 76 år med ett medianvárde av

66 fu: Fjorton personer var å,lderspensionä-
re4, de fura övriga hade sjukpension. Ingen
av dem skulle återga till arbetslivet. Atta
personer var giftalsammanboende och tio
var ensamstående/änkor-änklingar, Tolv av

respondenterna hade diagnosen stroke, fyra
hade reumatoid artrit och två hade multipel
skleros. Ingen av dem hade personlig assis-

tent.
Urvalet av respondenten styrdes av min

(författarens) önskan att de skulle vara
typiska för den dldre generationen som få¡r

sin rehabilitering i hemmet. Med rtypisk<
i det här sammanhanget menas inte att de
skulle vara i statistisk bemåirkelse represen-
+^+:.,^ Q-^-^-^ -l...ll^ l^;-+^ ^Â -Å- + ^"-Äl4!¡v4. u¡r44L ùNU¡¡L UL ¡r1!! P4 r¡45VL 4V6V'

rande sätt skilja sig frfur andra äildre funk-
tionshindrade som får sin rehabilitering i
hemmet. Rent praktiskt var jag begränsad
till ett urval från norra Sverige. Därför kan
det täinkas att det som ár >typisk< för norra
Sverige, kanske inte är det för södra Sveriç,
något som jag inte har kontroll öven

Respondenterna till studien lokalisera-
des av distriktsarbetsterapeuter i Norrbot-
ten Läns Landsting. Kriteriet for att bll
respondent var att man inte var arbetsför

feftersom rehabilitering för dem som skall
återgå till arbete skilier sig från dem som
inte dr arbetsföra). Man skulle ha ett eller
fler funktionshinder och bedömda at yara
i behov av rehabilitering i sitt eget hem.
Distriksarbetsterapeuter tog den första
kontakten med de tänkta respondenterna.
Efter det skickades ett brev till responden-
terna vari man förklarade studiens syfte,
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talade om att deras medverkan i studien var
frivillig och att man garanterade att data-
materialet skulle behandlas konfidentiellt,
dvs. på ett sådant sätt att deras personliga
identitet inte kom att avslöjas.

Datainsamling och analys
Dataunderlaget till studien utgjordes av
semistrukturerade samtals intervjuer
utförda av två doktorandeq, kunniga i kva-
litativ metod. Data insamlades med hialp
av en semistrukturerad intervjuguide. Det
övergripande syftet med intervjuerna var
all,làta respondenterna berätta fritt hur de
hade upplevt [och upplevdeJ rehabilitering
i sina egnahem. Intervjuguiden innehöll ett
antal övergripande områden som: hur det
upplevdes att få bostadsanpassningaq, att ha
professionella i sitt hem, att bli hjälpt av
andra osv. Intervjuerna skedde i responden-
ternas hem och varade mellan en och två
timmar, Intervjuerna bandinspelades och
skrevs ut ordagrant.

Analys av de nedskrivna intervjutexterna
utfördes av författaren. Analysen påbörja-
des med flera genomläsningar för att få ett
helhetsintryck av materialet. Sedan ana-
lyserades materialet enligt de rriktlinjera
som ges av Strauss och Corbin [1990]. I
borian skedde analysen line-byJine fopen
coding), dvs. författaren sökte efter olika
händelser och samspelssituationer som före-
kom mellan respondenteq, deras anhöriga
och de professionella. Mycket tidigt i analy-
sen framkom att det var tiden och beroendet
av andra som vållade problem för respon-
denter Ett annat problem var aff respon-
denterna upplevde att deras funktionshin-
der hade ändrat dem på många sätt och

kanske ändrat andras syn på dem som per-
sonex,

Tid och rum, beroende, privatliv och
identitet blev så,ledes de preliminära katego-
rierna som utvecklades och som beskrev den
vardagsverklighet som representanterna gav

uttryck fön Nästa steg i analysen var att >för-
finau dessa kategorier i termer av egenska-
per och./eller dimensioner, Vad betyder tid
för respondenterna? Av intervjuerna kunde
man se att tiden hade en aktiv och en passiv
dimension. Den tid som andra förfogade
över fde professionellas arbetstid) var en
aktiv tid som styrde respondenternas liv,
medan den tid som de själva ägde var en
passiv tid med negativ klang. På liknande
sätt forfinades också de andra kategorierna.
Beroendet av andra upplevdes av respon-
denter både som ett positivt och ett nega-
tirt beroende, att bli h¡alpt och att behöva
få hialp. Hemmet som tidigare var en plats
för privatliv fick nu en halvofficiell prägel.
Identitet hade två dimensioner - en person-
lig och en social, där ratt forlora sin iden-
titet< innebar att b1i varse att den sociala
identiteten fhur andra uppfattar en) blev
ändrad, medan den personliga identiteten
fhur man själv uppfattar sig) förblev i stort
sett densamma.

Med hlalp av dessa utvecklade katego-
rier och deras dimensioner sorterades inter-
vjuutskrifterna på nytt för att få en kon-
kret förankring. Samtidigt sökte författa-
ren efter eventuella samband mellan katego-
rierna, dvs. hur dessa kategorier kunde rela-
teras till varandra (axial coding). De frågor
som stálldes i denna fas av analysen var:
Fanns det betingelser som ledde till vissa
effekter? Till exempel kunde responden-
terna uppleva att beroendet av andra hade
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ibland etisk kräinkande effekte¡, man upp-
levde sig inte endast h1älpt utan också iakt-
tagen, värderad och ibland förnedrad. Eller
också kunde respondenterna uppleva att
deras livsrum blev inskränkt pga. deras
funktlonshindet men att en sådan inskränk-
ning kunde avhjiilpas när de fick lämpliga
h¡åilpmedel - rullstol, permobll osv.(dvs.
nåir det fanns vissa rintervening conditionscJ
Inskränktheten var saledes en effekt avbris-
ter i rehabiliteringen.

Under denna fas i analysen kunde forfæ-
taren mârka att ett övergripande tema åter-
kom ständigt, uttryckt i sådana satser som
>jag känner mig som en fångeu, rjag kommer
ingenvart<, >jag åir helt låst<. Detta övergri-
pande tema blev den huvudkategori (core
category) som av författaren gavs namnet
>En existens mellan fyra väggaru. Denna
huvudkategori tillsammans med ett antal
underkategorier gav en teoretisk tolkning
till respondenternas upplevelser hur det åir

att få rehabilitering i sitt eget hem.

Rezultat
Huvudtemat som är relaterat till de fyra
kategorierna (att organisera tid och rum, att
hantera beroendet, att uppleva intrå,ng i sitt
privatliv, att förlora sin identitet] formar
en social erfarenhetsvärld som har getts det
metaforiska namnet >En existens mellan
fura väggar<. Denna erfarenhetsvärld sam-
manfattar enli6 min mening den komplexa
och multidimensionella företeelsen som det
innebåir att sorn gammal och funktionshin-
drad få rehabilitering i sitt eget hem, och
den mening som respondenterna tillskriver
den. Dessa kategorier representerar olika

dimensioner av etiska och psykosocialapro-
blem som respondenterna möter i sitt dag-
liga liv. Nedan ges en utförligare beskriv-
ning av de olika kategorierna, grundade i
intervjudata och sammanvävda med diskus-
sionen av annan forskning.

Att org øni sera tid o ch tunl
Det första som karakteriserar ren existens
mellan fyra väggaru har att göra med hur
man uppfattar och organiserar tid och rum.
Tid och rum ár filosofiska begrepp som är
väsentliga för att förstå en människas exis-
tens ftIeiddegea 1992). Det mänskliga livet
är inordnat i tid och rum och det ?ir längs
dessa dimensioner som en människa kan
skapa sammanhang i sitt vardagsliv.

Tídens dílemma
Respondenterna i denna studie upplevde
att tiden blev ett stort problem för dem.
Dagens timmarvar enligt deras uppfattning
indelade i wå slags tid - en tid d¿ir det hande
mycket och d¿ir tiden gick fort, och en tid
där det hande litet och d¿ir tiden gick sakta.

Den ena tiden, som kan kallas aktiv
tid, var den tid då de professionella kom
hem till dem för att ge h1älp och utföra
rehabiliterande åtgåirder (olika tråiningsmo-
ment). Denna tid var klocktid, dvs. den
bestämdes av de professionellas arbetstiden
Varje respondent hade beviljats att få reha-
bilitering och hjåilp ett visst antal timmar per
dag eller vecka, beroende av behovet. Under
dessa timmar skedde mycket och respon-
denterna upplevde att tiden var kort och
stressig. Det var de professionellas arbets-
tidochsom sådan skulle den användas max-
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imalt, åtminstone var det den uppfattning
respondenterna hade.

Den andra tiden, som vi kan kalla för
passiv tid, var den tid som respondenterna
hade för sig själva. Under denna tid hände
inte så mycket och en del av tiden gick åt att
vänta på hjiilp. Tiden upplevdes av respon-
denter som 1ång. Hur de två typer av tid -
de professionellas arbetstid och responden-
ternas fritid - alternerades framgår av fol-
jande citat:

Hemtjänsten kommer på morgonen, sedan åter-
igen när det är lunchdags och klockan fyra får
jag middag. Efter det väntar jag tills det börjar
bli 1äggdags...Under mellantiden läser jag tid-
ninga4 eller tittar på TV, på alla program som
går att se...Nár de kommer þersonalen) får jag
hjiilp, också med träning, men de har alltid så

förbaskat bråttom att sticka i väg. De gör det
de skall göra och inget annat.

Oavsett om det var de professionella eller
anhöriga som gav hiiilpen, fanns hos respon-
denterna sarnma anpassning till andras
arbetstider fklocktiden). En sådan anpass-
ning upplevdes som en inskränkning av auto-
nomin, man rådde inte längre över sin tid
utan måste rätta sig efter andras.

Det gick inte längre att bestämma självnár man
ville stiga upp eller äta sin lunch, utan dessa
tider var fastlåsta, oftast med uppstigning kl.
8.00, lunch 12.00och middagvid 16.0G-17.00.
Det var ungefär som om man var påjobbet.

En sådan anpassning gav respondenterna en
känsla av ofrihet och de upplevde sig bundna
av andras våilvilja. De berättade också att
mycket av tiden mellan de olika hjälpin-
satserna gick åt till väntan och denna tid
kandes lång.

Jag fick stiga upp tidigt då min make hjälpte
mig. Det var jobbigt for mig eftersom jag behö-
ver tid på morgonen att vakna. Sen var det bara
att ligga i sängen mest hela dagen till han kom
tillbakahem. Det är viildi5 vad långsamt tiden
gick.

En tid som inte innehåller något annat än
väntan känns alltid lang [Flahertv,l999J.
Respondenterna berättade att det var den
enda tiden som var deras egen, dvs. inte
styrd av andra. Samtidigt visste de inte rik-
tigt hur de skulle kunna nyttja den bättre
än vad de gjorde. För att kunna göra något
vettigt behovde de andras hialp och för att
få den hialpen var de tvungna att vänta.
Tiden, oavsett om det gällde den klocktid
som styrde de professionellas insatser eller
den egna tiden, verkade ha bör¡at gå I en ond
cirkel. Andras tid upplevdes stressig och den
egna tiden plågsamt lång och innehållslös

Det var inte endast tiden som upplevdes
problematiskt, utan sjä1va dygnsrytmen
hade bhvit en annan. Många av de sysslor
som människor utför i sina hem sker av
gammal vana och vardagslivet bärs upp av
de vanor och rutiner som man har skaffat sig
under livet (Klelhofne4, 1995). Responden-
terna berättade att när de blev funktions-
hindrade blev också dessa vardagsvanor pro-
blematiska och tidskrävande för dem. De
uppmärksammade med en viss förvåning att
det nu tog dem betydlig längre tid än tidi-
gare atc utföra sådana basala dagliga aktivl-
teter som att kla på Sg eller att förflytta sig.

Att ta på sig ett par byxor kunde ta minst en
halvtimme innan jag förstod vad som var bak
och fram, och att förflytta sig från köksbordet
till soffan i vardagsrummet tog en annan halv-
timme.<
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Respondente¡na berättade att mycket av
deras tid och ansträngningar gick åt till
sådant som de tidigare utfórde rutinmässigt
och utan att tänka på det. Så det var inte
endast de professionellas arbetstid och den
egna fritiden som skulle hanteras utan hela
dygnsrytmen, i vilket de hade levt merpar-
ten av sitt liv, blev nu betydligt mer kompli-
cerat. Det som tidigare hade skett snabbt,
nästan utan medveten reflektion, tog nu de
flesta av dagens timmar i anspråk.

Áven andra forskare har uppmärksammat
hur tiden kan bli ett problem för dem som
blir funktionshindrade och även de menar
att kronisk sjukdom ocVeller funktions-
hinder har temporala effekter som berövar
människan en viss autonomi (Mosey,1986;
Agich, 1995). Dygnsrytm får nu en annan
struktur och den funktionshmdrade måste
anÞassa sig efter q'a förhåúlanden. De funk-
tionshindrades dygnsrytm är d¿irför inte
längre densamma som andra friska perso-
ners i deras aldersgupp.

Ett inskränkt livsrum
I och med att respondenterna blev funk-
tionshindrade þmpte också deras livsrum.
Hemmet d¿ir de vistas blev delvis otillgäng-
ligt fOr dem. Flera respondenter sa att de
inte kunde komma till övervåningen av huset
längre, andra var hindrade att ta sig ut ur
huset, ytterligare andra vistades dagligen i
ett och samma rum och en respondent hade
endast sin säng som den enda plats d¿ir han
levde sitt liv. Deras kroniska sjukdom och/
eller funktionshinder hade ändrat den spati-
ala strukturen i deras hem och skapat en ny,
till ftmktionshindret anpassad men rumsligt
knimpt struktur fifr också Twigg, 1999).

Jag stiçr upp på morgonen och behciver h¡ilp
för att ta på mig kläderna. Sedan ár det mest
att flytta sig mellan soffan och sängen resten
av dagen. Det åir min promenadväg. Resten av
rummen tillhör inte längre mig.

Livsrummet finns inte endast innanför hem-
mets fyra väggar utan består även av den
närmaste omgirmingen, av trädgården och
grannskapet. Många respondenter menade
att de var avskármade från den omedelbara
omgirmingen, av den värld som de tidigare
hade brukat och som var en viktig del av
deras liv. Utsiken från fönstret blev den
enda kontakten som de hade med naturen
eller grannskapet.

Att inte kunna komma ut ur huset det ¿ir fruk-
tansvârt. Nâr det är fint väder får man sitta hár
inne och inte kunna ta sig ut, år in och år ut

Respondenter kunde också sakna sin träd-
gård. Blommor som de hade odlat vissnade
ner, Buskarna tvinade. Köksträdgården blev
till en grushög. Man såg den vissnade träd-
gården frfur sitt fönster men kunde inte göra
något åt det. Livet kändes inskränkt.

Somliga respondenter fick en möjlighet
att vidga sitt livsrum. De som hade fått en
rullstol för att kunna fOrflytta sig upplevde
att deras värld blev betydligt större, även
om uppgiften att handskas med rullstolen
till en början var nästan oöverstiglig. Ime
någon annan gång hade rummet med dess
olika möbler fungerat som en svarforcerad
terräng. Efter en tid, då de under handled-
ning av sjuþymnasten eller arbetsterapeu-
ten hade låirt sig att hantera rullstolen, upp-
levdes den som ett hjiilpmedel som gav dem
litet mer frihet och självständighet. De som
hade fått en elektriskt rullstol och lärt sig
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hantera den upplevde att rurnmets begräns-
ningar avtog och att de slapp ut ur rurnmets
fängelse till en frihet som de njöt av.

Vilken känsla då nåir þg fick min Permobil [elek-
trisk rullstol). Inomhus har jag en rullstol. Jag

sätter mig i den och tar den med trapphissen
ner Sedan b¡er jag till Permobil och med den
kan jag komma ut. Hela proceduren är krånglig
så man gör det inte så må,nga gångeç men i alla
fall.

Ett inskränkt livsrum betydde en inskränkt
autonomi för respondenterna. Nár respon-
denterna fick ltimpliga hjälpmedel (rullæoç
rullstol, Permobil) blev de också mer auto-
noma. Då kunde de bestämma själva om
de ville komma ut och behovde inte längre
varaberoende av andras tider och h1älp. Nåir
en person får större rörelsefrihet utvecklas
ocl,rså hans/hennes autonomi. De inskränk-
ningar som fanns i respondenternas livsrum
var således inte helt nödvåindþ. De kunde
avhjälpas genom olika insatser fintervening
conditions). Att dessa insatser inte fanns för
alla berodde på många olika förhallanden -
av sjukdomens art, av var marl befann sig i
rehabiliteringsprocessen och av de myndig-
heter och deras ekonomi som bestämde över
h¡:ilpmedel.

En omstrukturering av rumslþ förhal-
landen hör till rehabiliteringen. Responden-
terna berättade att deras hem anpassades

oftast efter deras funktionshinder, Vissa
rum blev otillgängliga, andra rum omfor-
mades genom att möbler flyttades, mat-
torna avlägsnades, trösklar togs bort, allt
för framkomlighetens skull. En del respon-
denter tyckte att anpassningarna var adek-
vata och hjåilpte dem till större sjåilvstäindig-

hetmedanandratyckte att de var icke-ända-

målsensliga och framför allt bestämda av
andra. Som en av respondenterna uttryckte
det:

I dag bör¡ar jag acceptera ändringar men det
har varit en hel del krigande för saker jag har
velat få omgjort. De (de professionella) har nog
förståelse för hur man vill ha det ...men det
¿ir ¿indå alltid bara de som bestámmer hur det
skall vara. Det var illa nog att känna att man
ligger samh?illet till last, men framför allt var
det illa nog att inte få bestâmma sjálv över sitt
egethem.

Enlgt Beauchamp och Childress [1989)
innebåir autonomi en människas förmåga
alt ràda över sig sjåilv, att fatta beslut och
att utföra dessa. Nåir en människa förlorar
känslan av att vara en sjåilvständigt hand-
lande individ och i ståillet tvingas anpassa
sig efter andra människors vilja, förlorar hon
sin frihet och autonomi. Nåir det gåillde de
bostadsanpassningar som respondenterna i
denna studie berättade om, ddr man tog
ifran dem möjligheten att göra sjiilvständþ
val, återspeglar dessa situationer ett över-
tramp frfur samh¿illets sida och ett brott på
den personliga integriteten.

Att hantera beroendet
Människor som är i behov av hjåilp befinner
sig i en beroendesituation visavi alla dem
som ger hjälpen. Ett beroende inneb¿ir alltid
en inskränkt frihet @eisse4, 1988; Bury
l99l). Ett beroende innebåir också alltid
att befinna sig i underläge fMurphy, 1987).
Respondenterna i denna studie upplevde
beroendet som ett tveeggat svåird. A ena
sidan var de tacksamma för att ha fått hjälp,
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å andra sidan kande de frustration och för-
nedring över sin utsatthet.

Det åir ju jättebra att ha fått hiailp och man
måste vara tacksam, men det åir en stor omstáll-
ning att ha en okänd människa i huset och
att behöva vara beroende av henne. Hon hjäl-
per mig med duschen och med det intima och
sedan med kläderna. Men vad jag hatar att jag
inte längre klarar av det sjdlv.

Att så gott som dagligen vara beroende av
andra människor upplevdes svårt, speciellt
då man tidþre varit oberoende av främ-
mande människors h1älp. Allt i tillvaron ver-
kade med ens kretsa kring de praktiska pro-
blem manhade medsinkropp och detbero-
endet av andra som detta medforde.

Den svåraste biten var att st¿indigt behöva få
h¡:ilp av någon främling och att vara beroende
av henne. Du kan inte ens klâ dig eller flytta
dig fran süille till ställe utan hjälp. Jaghar alltid
varit en mycket sjåilvständig människa och nu
har jag hamnat i en sâdan omöjlig situation
d¿ir jag inget kan göra på egen hand. Allt kret-
sar numera kring min kropp. Det känns job-
bi6, mycket jobbigt, och jagkänner migvåildigt
liten.

En del respondenter talade om hur svårt
det kändes att vara beroende av andra i
sådant som man i vanliga fall klarar av
sj?ilv, dvs i sådant som pågår obackstageo för
att använda Goffmans (1969) terminologi.
> Tänþ. att int e e ns hunn ø g å p å to alen en utan
an ha ruìg on me d sþ. o Ekercom responden-
terna inte sjálva kunde väl¡a vem som h¡älpte
dem med deras intimhygien och toalettbe-
söþ upplevde de ett sådant beroende för-
nedrande och kränkande. Speciellt påfres-
tande var det om respondenten var en iildre

kvinna och intimhygienen sköttes av ung
man. Då var det mycket svårt att acceptera
beroendet, även om respondenten förstod
att det var personalbrist som föranledde ett
sådant val av hiiilpreda och att man inte
kunde välja vem man ville ha till denna
hjalp.

Jag kan förstå att det måste finnas fler män i
vården, och att det finns manlþ biträden på
sjukhus, det kan jag acceptera. Men att få en
ung kille i ens eget hem som skall torka en i
stjárten, det har jag svårt att acceptera. Det ár
så genant.

Att vara beroende handlade inte endast om
den relation som respondenterna hade till
sina hjiilpare, utan det handlade också om
att vara beroende av hjälparnas arbetstider,
>Tänk, an inte ens hunna gå på toalenen ruir
man sjcilu uiíí utøn màste gd nrir itjäþen
kommero Att vara beroende av de profes-
sionellas arbetsliv åir något som även andra
forskare har uppmåirlsammæ. Oliver fl 996)
menar att ndr man inte kan bestämma över
de tider man behöver hjåilp, skapar sådana
relationer mellan de professionella och kli
enter ett negatiw beroendeförhållande och
inskråinker klienters autonomi snarare än
möjliggör den.

Det var inte bara beroendet som var
besväirligt för respondenterna i dennastudie
utan också det sätt på vilket hjälpen gavs.

Respondenterna berättade att de upplevde
denhiiilp som gavs iblandkränkande och att
de tyckte att de ibland blev betraktade mera
som ting, än de måinniskor de var, En person
berättar:

Jag hade två personer som hjåilpte mig. N:ir jag
skulle handla var de med mig och innan jag
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hade hunnit handla fzirdigt stod de i kassan och
betalade från min börs, utan att fråga mig vad
jag ville ha. Då kände jag mig omyndigf<irkla-
rad. De t¿inkte åt mig, jag var endast ett kolli,
åtminstone kände jagmig som ett kolli

Andra upplevde att de blev bättre behand-
lade. Men på det stora hela taget upplevde
respondenterna att de ftrngerade i stort sett
endast som en arbetsinsats för de professio-
nella som gav dem h¡alpen och något speci-
ellt intresse för deras person tyckte de inte
fanns.

Statens Medrcinsk-Etiska Råd (1991)
säger att nåir hjälpen ges på ett nedvärde-
rande eller förödmjukande sätt eller när den
hjåilpbehövande betraktas som ett ting då
skadar man den mänskliga våirdigheten. Så
kunde respondenterna uppleva det i denna
studie.

Sammantaget kan sägas att beroendet
hade två aspekten En aspekt av beroendet
handlade om inskränkt autonomi. Att vara
beroende av andra och av deras v2ilvilja mins-
kade repondenternas möjligheter att själva
bestämma över sitt liv. Att vara beroende
av andras arbetstider innebar att man inte
kunde välja själv nåir man ville göra något.
Även det ledde till inskränlningar i auto-
nomi.

Den andra aspekten av beroendet hade
att göra med mänsklig våirdighet och inte-
gritet. En hj?ilparens attityd gentemot den
hjiilpbehovande ¿ir allud mycket betydelse-
full. Denhliilpbehövande är i underläge,hon
eller han lämnar ut både sin kropp och sitt
liv till hjtilparen. I en sådan situation är det
mycket viktigt att bli bemött med respekt
för ens egenvárde som människa. Det var
inte allud respondenterna upplevde att så

var fallet. Beroendet av andra inkräktade på
deras integritet och berövade dem ibland
deras mänskliga våirdighet.

Att uppleva intrång i sitt
privatliv

Rehabilitering i hemmiljö sker i klienters
privata sfän Innebörden i privat sfär ¿ir att
man har en möjlighet att utestänga andra
från denna sfär, Hemmet som en privat
sfár över vilket en individ har kontroll och
dåir han eller hon kan utestänga ,främ-
lingar< dr något mycket centralt ochhogtvär-
derat i den västerländska våirlden fAltman
& Werneq, 1995; Graham & Graham, 1989).
I den aktuella studien upplevde responden-
terna att det var många främlingar [de pro-
fessionella) som kom i deras hem. Ibland
kunde det bli upp till sex-åtta personer som
omväxlande kom för att h¡älpa dem med
olika saken

Det kom en ny människa minst en gång varje
vecka. Ringde bara på och kom in och presen-
terade sig. Jag hade ingen aning om vem det var
På kvåillen nåir min man frågade vem som hade
varit håir kunde jag inte svara, för jag visste inte
vem de var:

Det kom en ny varje dag. Det var unga killar
och t¡e¡er, Då skulle man börja om fran början
och berätta hur det skulle vara här hemma, och
vad de skulle göra. Vad tungt det var,

En sådan folkvandring till hemmet berövade
familjen all känsla av avskildhet och kon-
troll. Ibland sa familjemedlemmarna ifrån,
helt enkelt för att vara ifred. Responden-
terna hade en viss förståelse att det var brist
på personal och att vikarierna avlöste varan-
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dra, men upplevde ändå att deras hem inte
längre tillhörde dem utanvar som en mark-
nadsplats. De upplevde att de var tvungna
att acceptera denna invasion för att kunna
få den h¡älp de behövde, men de upplevde
också att de d:irçnom blev utsatta för
främmande människors nyfrkenhet och kon-
troll. De som hade endast en eller två perso-
nersomkomhem till demhadekunnatskapa
acceptabla relationer till dem. Men detta
hOrde till undantaget. De flesta var wungna
att acceptera den bristande kontinuiteten.

Respondenterna upplevde så'ledes att
hemmet inte längre hade någon integritet.
I och med det professionellas intrång i
hemmet förlorade respondenterna också
något av sin autonomi. Det var inte längre
de sjäilva som bestämde ovar skåpet skulle
stå<. Somliga hade svårt att acceptera det,
som framgår av följande citat:

Det åir ju trots allt mitt hem. Jag håller ganska

hårt på det ochvill att mina saker skall vara där
jag placerar dem. Jag vill inte att det kommer
främmande människor som sorterar min tvätt
ochsdtterom i minalådor. Jagvill halwarmina
saker på mitt eget sätt.

Inte heller tyckte respondenterna att de
kunde fatta beslut över inredningen i
hemmet. De ändringar som företogs -
ommöbleringa¡, borttagande av trösklar och
mattoç byte av säng - skedde fsom vi
såg redan tidigare] genom de professionel-
las bedömningar och beslut. En fråga som
osökt uppstår åir: Ar hemmet fOr de aktu-
ella respondenterna fortfarande en plats av

trygghet och autonomi eller har detblivit en
plats dåir andra skriver regler och tar beslut?

Även andra forskare menar att intrång i
hemmet kan ha förödande konsekvenser för

människors inte$itet. Intrång i privatlivet
kan fungera som en förödmjukelse. Att hän-

synslöst göra intrårng i andras privatliv kan
vara ett uttryckför att man inte tar hänsyn
till dem som fullvärdiga människor, Klien-
ten har då inte endast förlorat sin autonomi
utan också sin mänskliga värdighet [Deprés,
1991).

Att förlora sin identitet
Kronisk sjukdom och hastigt förv¿irvade
funktionshinder ändrar på ett relatiw dras-
tisk sätt en människas dagliga liv och iden-
titet. Kroppen som tidigare har fungerat på
ett ndstan omedvetet smidigt sätt blir nu
plotshg en börda [Murphy, 1987; Char-
maz, 1995). Respondenternabeskrev att de
nu var helt och hållet bundna till sina hem
d¿ir de var wungna att mödosamt lára sig

att hantera sin numera otjänliga kropp. Den
sjukdom och det funktionshinder den med-
forde hade en d¡up påverkan på deras iden-
titet. De upplevde att de nu var tvungna att
tänka efter vilka de var och vilka de ville
bli i framtiden. Många respondenter betrak-
tade sitt funktionshinder som en fiende med
vilken de förde en ständigkamp.

Jag har svårt att acceptera att jag inte ár som

tidigare. Man vill ju vara sitt gamla jag. Och så

känner jag ju också inuti. Men ingenting fung-
erar ju längre. Men kanske med tiden det blir
bättre och man blir mer lik den man var tidi-
gare.

Förlust av tidigare värderade roller och fri-
tidsaktiviteter berövade dem kontinuiteten
i livet och lämnade dem att klanga sig fast
vid eller sörja över sin tidigare identitet.
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Jag har ¡u alltid varit en fritidsmänniska. Vand-
rat i skog och marþ kört skooter Att mista allt
detta kåinns svårt. Jag saknar det så oerhört.
Tänk att man inte kunde uppskatta det dåman
hade det. Då var det självklart. Men så åir det
väl att vara människa.

Andra, speciellt de som var äldre och hade
en progredierande sjukdom, försökte att
hantera den uppkomna situationen, komma
tillråitta med sina begränsningar och finna
en ny identitet. Men på det stora hela taget
kände respondenterna att de var tvungna
att sþdda sin bild av sig sjiilv och att det tog
avsevärd tid för dem att ändra sin uppfatt-
ning om sig sjëilv och komma tillrätta med
sin nya identitet.

$rsiskt funktionshindrade personet spe-
ciellt de med synliga funktionshinde4, är
mycket sårbara for de fördomar och den
stigmatiseringsom finns i deras miljö [Goff-
man, 1963). Respondenterna i denna studie
berättade att de inte ville gå utanför huset
eftersom de kande att folk stirrade på dem
eller ignorerade dem fullständigt genom att
varken se eller tala till dem. Konselwensen
av denna erfarenhet var at de försökte att
dölja sina funktionshinder så gott det gick
genom altvàgraatt använda rullstol utom-
hus, vägra attlàta bygga en ramp utanför
huset eller annat som kunde betraktas som
stigmatiserande symboler

De byggde en ramp upp till huset. Det blev ju
som en etikett att håir bor det en som ár han-
dikappad. Det åir så man ser det n¿ir man far
förbi. Jagvill inte ha den dåir.

Respondenterna uppfattade att nár deras
funktionshinder var synligt blev de betrak-
tade, och kanske beuaktade sig själva, som

människor med allvarliga skavanker, De
kände sig utpekade, ndstan brännmdrkta,
som bárare av en etikett på vilket det stod
att de var annorlunda än andra, kanske till
och med mindre måinskliga än andra fifr
också Goffman, 1963, 1969).

Det var inte endast andras blickar utan-
for hemmet som var besvärliga, utan hela
den sociala våirld som var byggd kring rela-
tioner till familj och vänner blev med ens
besvåirlig. Respondenterna kunde berätta att
de som hade varit deras vänner tidigare nu
höll sig på en viss distans. Med tiden blev
relationerna till de forna vännerna mer och
mer spända och tidpunkterna för ömsesi-
diga besök blev alltmer glesa. Responden-
terna kunde då finna sig socialt isolerade.
En änklingberättar:

Noghar livet varit ensamt för mig. Förut kunde
jagumgås ochträffamånga människon Men nu
har jag hunnit upptäcka att man som handikap-
pad inte är lika intressant för andra människor
som man var förut. Man åir ju samma person.
Men det firngerar inte så. Det blir glesare och
glesare mellan besöken.

Som slms upplevde respondenterna att de
blev betraktade som någon annan än tidi-
gare. Att omidentifiera sig är inget som sker
varken snabbt eller småirtfritt. De flesta
upplevde att de var i en identitetskris, även
om termen inte används. De berättade att
de hade förlorat sitt gamla jag, sin forna roll
i familje- och vänskapssammanhang och sin
status, dvs. k¿inslan att betyda något. De
tyckte fortfarande att de var samma perso-
ner som de alltid hade varit, men fann nu
att de inte endast hade fórlorat sin hálsa och
sitt hem utan också sina vänneç sitt tidigare
liv och kanske hela sin identitet.
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Sålunda uppstod en ond cirkel d¿ir block-
erade möjligheter till socialakontakter ledde
till social isolering och sänkt självkänsla.
Det var såfedes inte endast de fusiska funk-
tionshinder som höIl re spondenterna fångna
i sina egna hem utan också deras oförmåga
att omidentifiera sig och deras negativa erfa-
renheter av omgimingens diskriminerande
attityder som hindrade dem i deras inter-
aktioner med den sociala våirlden utanför
hemmet. Dåirför blev deras liv endast det
som de levde mellan hemmets fura väggar,

Slutdiskusson
Speglar vi de upplevelser som responden-
terna gav uttryck för mot de mål som Soci-
alstyrelsen [SoS, 1993:10) ställer upp för
rehabilitering, och där det sägs att man skall
L^-hinem merlicincLa ncrrlolnqisla sociala

och tekniska insatser utifrfur den enskilde
klientens behov, finner vi en stor diskre-
pans mellan respondenternas vardagsverk-
lighet och Socialstyrelsens teoretiska må{.
>Existens mellan fyra väggar< ger en täm-
liçn mörk bild av tillvaron när man är
gammal och funktionshindrad. Responden-
ternas upplevelser och erfarenheter tyder
på att rehabilitering i hemmet verkar ske i
huvudsak på de professionellas villkon

Trots att få i dag ifrågasätter klienters
rätt till autonomi ocVeller värdet av deras
aktiva deltagande i de beslut som rör dem
(statens Medicinsk-Etiska Råd, l99l), tycks
det ändå finnas kvarlevande paternalistiska
tåinke- och handlingssätt. Som det har fram-
gått av studien bestämde de professionella
ofta över respondenters behov och alltför
litet hänsyn togs till respondenters egen vilja
eller egna önskemårl. Detta satte respon-

denterna i ett komplicerat beroendeförhal-
lande visavi de professionella, vilket innebar
att de var tvungna att lita på de professio-
nellas beslut och hade svårt att själva göra
sig hörda. Det är en situation som ár etisk
sett svår att acceptera, och som strider även
mot de må{ som Socialstyrelsen har ställt
upp.

Sådana beroendeförhållanden som fanns
i denna studie diskuteras också av Oliver
(1996) och han menar att de har en profes-
sionell bas och handlar om hur den offici-
ella hjåilpverksamheten dr organiserad. Han
menar att det är den offrciella vården som
skapar komplicerade beroendeforhållanden.
I dessa tas inte hänsyn till de funktionshin-
drades behov, utan det är rigida adminis-
tratiya rutiner þrofessionellas arbetstider
m.m.) som styr verksamheten. Relationen
mellan klient professionell blir i ett sådant
system ett negativt ömsesidigt beroende,
som egentliçn inte gagnar någon.

I denna studie mötte vi människor som
kämpade för sin autonomi, integritet och
människovárde. I Hälso-och sjulwårdslagen

IFISL, 1982), som reglerar också rehabilite-
ring, sägs att vård och rehabilitering skall
bygga på respekt för klientens sjåilvbestäm-
mande och integritet. I denna studie kunde
vi se att så inte alltid var fallet. Respon-
denterna upplevde att deras autonomi var
begränsad av bland annat de professionellas
arbetstideq, de upplevde att deras integritet
var hotad genom de professionellas intrång
i deras hem och de upplevde också att de
ibland förlorade sitt människovärde n?ir de
blev betraktade som arbetsuppgifter sna-
rare än personer med egenvärde.

Filosofen Martin Buber (1963J menar att
det som gör en människa mänsklig är hennes
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sätt att relatera sig. Han refererar till det
mänskliga mötet som en Jag-Du relation
till skillnad fran Jag-Det relation, d¿ir i det
sistnämnda man förtingligar den andre. För
att respekera klienters integritet och inte
kränka deras människovärde bör de pro-
fessionella ingå i en Jag-Du relation gente-
mot sinaklienteç vilket kräver en medveten
ansträngning frfur de professionellas sida.

Långt töre Buber menade moralfilosofen
Immanuel Kant att varje individ har ett
våirde i sig och att det inte kan finnas någon
som helst situation där man har rätt att
betrakta människor som rting(. Han ansåg
att man alltid måste visa människor akt-
ning, endast d¿irfOr att de dr människor,
Gamla, sjuka och funktionshindrade män-
niskor som har förlorat kontrollen över sina
kroppsfunktioner utvecklar oftast en smärt-
sam känsla av att ha förlorat våirdigheten. I
en sådan situation åir det åin mer väsentligt
att samspela med dem så att deras värdighet
bibehå{ls, och inte awisa dem, en upplevelse
som respondenterna ibland hade. Rehabili-
tering i hemmet reser därför också sådana
etiska och filosofiska frågor som människo-
syn och människovärde och kräver att de
professionella har dem i åtanke.

Sludigen bör rehabilitering i hemmet ha
som ett av sina mål att hj?ilpa klienter att
integrera sina sjukdomar och funktionshin-
der på ett konstruktivt sätt i sitt dagliga liv
och i sin identitet [Colþy et al, 1990; Jen-
nings et al, 1988). De professionella som
har rehabilitering i hemmet till sin uppgift
ár i en unik position att kunna möta per-
soner vars identitet åir hotad och hjåilpa
dem att rekonstruera en ny tillvaro och en
ändrad identitet så att de kan överkomma
sina begränsningar och åter kunna ta del av

det samhåilleliga livet som fullvärdiga med-
borgare. Det skulle stämma överens med
den humanistiskamänniskosynen som ligger
till grund för vårdetiken i Sverige och enligt
vilken den enskilda människan har en rätt-
tighet att sjåilv bestämma över sitt liv eller
göra det i samspel med andra.

Praktiska förslag
Ar det något man kan göra rätt praktisk för
att skapa en bättre tillvaro för responden-
ter i denna studie? Som jag ser det skulle
mycket kunna bü bättre om respondenterna
hade tillgang till en personlig assistent, i
stiillet för den mångfald av personer som
nu finns i hemmet. En personlig assistent
skulle kunna sudda ut gränserna mellan
den aktiva och den passiva tiden. I stället
för att respondenterna behövde vänta på
hjåilp, skulle hjåilpen finnas där och tiden
bli meningsfull. Livsrummetsbegränsningar
skulle också upphöra när man hade tillgang
till en assistent. Tillsammans med assisten-
ten skulle respondenterna kunna flytta sig
b?ittre i sitt eget hem, kunna komma ut i
trädgården, i grannskapet och i affärerna.
En eller ett par assistenter skulle också mini-
mera det antal personer som nu gör intrång i
hemmet ochh¡älpa respondenternaatt själva
bestämma över sina ägodelar i hemmet.

Det som kanske kan upplevas negativt
med en assistent är frågor om identitet. De
flesta respondenter var mycket känsliga för
att deras funktionshinder skulle vara syn-
lig. tillsammans med assistenten blir det
än mer synligt att man åir funktionshindrad.
Men medtiden måste respondenterna ändå
omidentifiera sig, och då kanske assisten-
ten kan vara det samtalspartner som skulle
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hl2ilpa dem i en sådan, ofta lfurgdragen och
besvárlig process.

Metoddiskussion
Styrkan med denna studie är dess inifrån-
perspektiv, som har ffurgat mångfasetterade
och komplexa erfarenheter och innebörder
ur respondenternas vardagsvåirld. Det inter-
aktionistiska angreppssättet, även om det
endast är respondenter som berättar om
dessa interaktioneç har varit fruktbart och
gett en detal¡rikbild av de etiska och psyko-
logiska problem som respondenterna möter
n?ir de rehabiliteras i sina egnahem.

Det finns också ett antal svagheter i
denna studie. En av dem är att datamate-
rialet inte är insamlat av författaren själv
utan av wå doktoranden Författaren hade
sårledes i sin analys enbart en text att utgå
ifrån. De insamlade intervjutexterna var
dock mycket rika i det att de innehöll både
berättelser och detal¡erade beskrivninga4,

vilket torde kompensera denna svaghet.
En annan waghet med studien är att

undersöknings gruppen var liten och hämtad
från en viss geografisk region. Dåirför måste
resultaten av studien endast begränsas till
denna grupp och denna region ochvivet inte
huruvida andra som rehabiliteras i hemmet
har samma erfarenheter,

Ytterligare en svaghet med studien dr att
denhar en retrospektiv design. En prospek-
tiv studie d¿ir man hade kunnat följa respon-
denter över tid hade gett mer information
om hur man med tiden omvåirderar sitt liv
och finner en ny identitet.
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Summary
An e xí stenc e b etute e n four uøIls.

The purpose of the study presented here
was to identifu and analyse the ethical and
psychosocial problems which occur when
rehabilitation takes place in the home. The
design of the study was informed by groun-
ded theory and based on semi-structured
interviews with eighteen persons, twelve

women and six men between the ages of
54 and 76, all of whom had experienced
care and rehabilitation in their own homes.
Twelve of the subjectshadhada stroke, four
had arthritis and two had multiple sclero-
sis.

The analysis of the transcribed inter-
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views endedupwith amain story-"an exis-
tence between four walls" - rarhich together
with four categories/themes formed a con-
ceptual framework for understanding and
describing the clients'experiences and the
meaning given to it when rehabilitation took
place in their own homes. The categories
were: organizing time and space, handling
dependency, inferred privacy, lost identity.
Both time and space had become existen-
tial problems for the respondents, restric-
ting their autonomy. The respondents'time
use was organized by the professionals and
their life-space was highly circumscribed,
which made them feel that they had lost
control over their lives. The house adap-
tations were often made without asking

the respondents' intentions, their private
domain was intruded upon, and being in
a dependent position, they had to accept
a discomforting degree of intimacy with
others, often resulting in relationships cha-
racterized by a lack of dignity. They also
felt that being outside the house they were
considered different, as incomplete. All this
made the respondents effectively home-
bound, which had profound effects on their
identþ The findingsof thestudyarenot in
accordance with the goals of rehabilitation
regulated through the Health and Medical
Services Act and stating that rehabilitatlon
has to be planned and implemented in coo-
peration with the client and with respect
for his or her integriry.
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