En existens mellan fyra
vaggar

Etiska och psykosociala problem vid rehabilitering av dldre och
funktionshindrade i hemmet.

MAARE TAMM

I denna artikel som bygger pad arton kvalitativa intervjuer

beskrivs vilka etiska och psykosociala problem som forelig-

ger for dldre, funktionshindrade personer som far rehabili-

tering i eget hem. Problemen som uppstdr dr mdngahanda.

Sammantaget gor de ait dessa personer upplever sitt liv i

stort sett endast mellan hemmets fyra véggar.

Den kraftiga tillvivten av dldre befolkning
har medfért att allt fler dldre och funktions-
hindrade personer far numera sin rehabili-
tering i hemmet. Under de senaste tio till
femton aren har det skett en markant minsk-
ning av institutionsvard och i dag r det
regel snarare 4n undantag att sd manga min-
niskor som méijligt skall bo kvar i sina hem
och fa vard och rehabilitering dir ( Swedish
Institute, 1997).

De som rehabiliteras i sina egna hem #r i
regel kroniskt sjuka och/eller funktionshin-
drade. Den kroniska varden skiljer sig fran
den akuta i det att den #r langvarig, att den
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fortskrider pa ett osikert sitt ochatt den 3r
inriktad pa rehabilitering och funktionellt
stod snarare dn pa behandling och atergang
till ett aktivt liv (Collopy et al., 1990). I
denna typ av vard och rehabilitering ligger
tonvikten pa livskvalitet snarare #n p3 till-
frisknande och man férutsitter att klienten,
dess familj och andra nirstiende samarbe-
tar med de professionella pad en mer jam-
stélld basis 4n vad som dr vanligt i insti-
tutionsvarden (Arras & Dubler, 1994; Col-
lopy et al., 1990; Lindqvist & Tamm, 1999;
Tamm, 1999).

Etiskt sett bygger rehabiliteringen i hem-
sammanhang pa respekten for klientens
autonomiochintegritet, pahansellerhennes
virden, preferenser, mal och behov (Clark,
1996). Den biomedicinska etiken som av
tradition har varit paternalistisk maste nu
ge utrymme for klienters rittigheter och
ta hinsyn till klienters vilja och énskemal
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(Beauchamp & Childress, 1994).

I dag finns det (atminstone i Sverige)
mycket litet kunskap om de etiska problem
som férekommer nir rehabilitering sker i
klienters egna hem. Speciellt vad giller kli-
entens autonomi s& verkar den vara bade
komplex och svarhanterlig. Med autonomi
avses traditionellt en minniskas ritt att
bestdmma ver sitt eget liv och sina egna
handlingar (Thomasma, 1984). Att vara kro-
niskt sjuk eller funktionshindrad i sitt eget
hem innebir ofta ett permanent tillstand,
ett slags liv dar man 4r mer eller mindre
beroende av andras hjilp. I ett sddant bero-
endeférhallande som kan bli mer och mer
tilltaget med tiden kan man inte tala om
autonomi i traditionell mening, utan den
autonomi som personen i fraga har dr oftast
begrinsad, eftersom man inte alltid kan
genomfGra sina beslut utan hjilp av andra
(Collopy et al., 1990).

Vard och rehabilitering i hemmet sker i
ménniskans privata sfir, dvs. i klientens och
dennes familjs hem. Ett hem #r ett komplext
kulturellt fenomen dér privatlivets helgd har
en central betydelse. Den enskilde antas ha
tillgang till en fredad sektor i sitt hem inom
vilken han eller hon kan avvisa otillbérlig
inblandning. Vid vard och rehabilitering i
hemmet sker ett visst intring i den privata
sfiren eftersom den hjilpbehévande klienten
maste acceptera att frimmande minniskor
kommer till hans eller hennes hem (Graham
& Graham, 1989). Dirfor dr det etiskt sett
viktigt att ett sddant intrang i familjens pri-
vata sfir sker med respekt f6r klientens och
dess familjs integritet och privatliv.

Vidare innebir rehabilitering i hemsam-
manhang att hemmet maste anpassas efter
de funktionshinder som klienten har. Det

kan innebira att man omméblerar olika rum
ihemmet (tar bort trésklar, avligsnar mattor,
bygger om badrum osv.), eller fér in tek-
niska hjalpmedel (rullstol, lyft, sjukhussing
osv.). Etiskt sett har man da rubbat hem-
mets integritet och hemmet &r inte lingre
vad det har varit tidigare. D4 kan man fraga
sig huruvida de som bor i hemmet fortfa-
rande har en kinsla av att det 4r deras hem
eller om de upplever att de numera bor i en
officiellt priglad miljé (Tamm, 1999).

I en tidigare studie undersékte forfat-
taren etiska dilemman som uppstod fér
arbetsterapeuter vid rehabilitering i hem-
sammanhang (Tamm, 1996). Resultaten av
studien visade att det fanns ett flertal kate-
gorier av etiska dilemman nir rehabilite-
ring skedde i hemmet. Det kunde handla om
skilda malsittningar mellan professionella
och klienten, synen pa anhériga, hemmet
som en privat och samtidigt en officiell
miljs, alltfor manga professionella i ett hem
osv. Alla dessa dilemman hotade att for-
vandla ett hem till ndgot annat 4n ett hem.

Eftersomvardochrehabiliteringihemmen
kommer med all sannolikhet att vara en 4nnu
mer omfattande verksamhet i framtiden 4n
den dr i dag dr det viktigt att undersska hur
de personer som far vard och rehabilitering
i sina egna hem upplever det. Syftet med
denna studie var dirfér att identifiera och
analysera de etiska och psykosociala pro-
blem som uppstar nir #ldre funktionshin-
drade personer rehabiliteras i sina hem.

Metod

Denaktuellastudien irinspirerad av»groun-
ded theory« som den beskrivs av Glaser och
Strauss (1967) och framfor allt av Strauss
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och Corbin (1990). Valet av denna kvalita-
tiva metod baseras pa antagandet att etiska
och psykologiska problem uppstar i inter-
aktionssituationer mellan flera aktorer, i det
aktuella fallet mellan klienten, dess anho-
riga och de professionella, och att sadana
interaktioner har en mening fér de inblan-
dade. Ett sadant interaktionistiskt perspek-
tiv tillika med det valda inifran-perspekti-
vet gor metoden »grounded theory« synner-
ligen lamplig i det aktuella fallet.

Grounded theory ér en metod som har sin
utgangspunkt i induktiv analys av kvalitativa
data. De teoretiska begrepp, kategorier och/
eller teman som forskaren utvecklar skall
vara »grundadec i vardagsverklighet, dvs. i
det som respondenterna uttrycker. Meningen
4r att man som forskare skall varasa forutsatt-
ningslds som méjligt gentemot sitt datamate-
rial. Sjahklart & dock att forskaren har
vissa kunskaper om omradet med sig redan
nir han/hon pabérjar arbetet, och det &r
darfor inte sikert att andra forskare med
andra teoretiska kunskaper och andra etiska
utgangspunkter hade fatt samma resultat.
Den induktiva utgingspunkten innebdr sale-
des att forskaren, trots sin forforstaelse, sa
langt som méjligt 4r trogen mot datamateria-
lets vardagsverklighet.

Med rehabilitering i detta sammanhang
avses samordnade och allsidiga insatser som
innebdr att medicinska, psykologiska, soci-
ala och tekniska insatser kombineras uti-
fran den enskilde klientens behov (jfr SoS,
1993:10).

Undersokningsgrupp

Undersdkningsgruppen  (hidanefter be-
niamnda respondenter) bestod av arton per-

soner, tolv kvinnor och sex man som samt-
liga hade fatt och fortfarande fick rehabili-
tering i sina egna hem. Deras alder varierade
mellan 54 och 76 ar med ett medianvirde av
66 ar. Fjorton personer var alderspensiona-
rer, de fyra 6vriga hade sjukpension. Ingen
av dem skulle aterga till arbetslivet. Atta
personer var gifta/sammanboende och tio
var ensamstiende/inkor-inklingar. Tolv av
respondenterna hade diagnosen stroke, fyra
hade reumatoid artrit och tva hade multipel
skleros. Ingen av dem hade personlig assis-
tent.

Urvalet av respondenten styrdes av min
(forfattarens) onskan att de skulle vara
typiska for den #ldre generationen som far
sin rehabilitering i hemmet. Med »typiskt«
i det hir sammanhanget menas inte att de
skulle vara i statistisk bemérkelse represen-
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rande sitt skilja sig fran andra dldre funk-
tionshindrade som far sin rehabilitering i
hemmet. Rent praktiskt var jag begrinsad
till ett urval fran norra Sverige. Dirfor kan
det tinkas att det som ér stypiskt« f6r norra
Sverige, kanske inte #r det for sddra Sverige,
nagot som jag inte har kontroll éver.
Respondenterna till studien lokalisera-
des av distriktsarbetsterapeuter i Norrbot-
ten Lins Landsting. Kriteriet fér att bli
respondent var att man inte var arbetsfor
(eftersom rehabilitering fér dem som skall
aterga till arbete skiljer sig fran dem som
inte dr arbetsféra). Man skulle ha ett eller
fler funktionshinder och bedémda att vara
i behov av rehabilitering i sitt eget hem.
Distriktsarbetsterapeuter tog den férsta
kontakten med de tinkta respondenterna.
Efter det skickades ett brev till responden-
terna vari man forklarade 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. pa ett sadant sitt att deras personliga
identitet inte kom att avslojas.

Datainsamling och analys

Dataunderlaget till studien utgjordes av
semistrukturerade  samtals

utférda av tva doktorander, kunniga i kva-

intervjuer

litativ metod. Data insamlades med hjilp
av en semistrukturerad intervjuguide. Det
dvergripande syftet med intervjuerna var
att lata respondenterna beritta fritt hur de
hade upplevt (och upplevde) rehabilitering
i sina egna hem. Intervjuguiden innehéll ett
antal Svergripande omraden som: hur det
upplevdes att fa bostadsanpassningar, att ha
professionella i sitt hem, att bli hjilpt av
andra osv. Intervjuerna skedde i responden-
ternas hem och varade mellan en och tva
timmar. Intervijuerna bandinspelades och
skrevs ut ordagrant.

Analysav denedskrivna intervijutexterna
utférdes av forfattaren. Analysen pabérija-
des med flera genomlisningar for att fa ett
helhetsintryck av materialet. Sedan ana-
lyserades materialet enligt de »riktlinjer«
som ges av Strauss och Corbin (1990). I
bérjan skedde analysen line-by-line (open
coding), dvs. forfattaren sokte efter olika
hindelser och samspelssituationer som fére-
kom mellan respondenter, deras anhériga
och de professionella. Mycket tidigt i analy-
sen framkom att det var tiden och beroendet
av andra som vallade problem fér respon-
denter. Ett annat problem var att respon-
denterna upplevde att deras funktionshin-
der hade dndrat dem pa manga sitt och

kanske @ndrat andras syn pa dem som per-
soner.

Tid och rum, beroende, privatliv och
identitet blev saledes de preliminira katego-
riernasom utveckladesoch som beskrevden
vardagsverklighet som representanterna gav
uttryck for. Nista stegianalysen var att »f6r-
fina« dessa kategorier i termer av egenska-
per och/eller dimensioner. Vad betyder tid
for respondenterna? Av intervjuerna kunde
man se att tiden hade en aktiv och en passiv
dimension. Den tid som andra férfogade
over (de professionellas arbetstid) var en
aktiv tid som styrde respondenternas liv,
medan den tid som de sjilva dgde var en
passiv tid med negativ klang. P4 liknande
sitt forfinades ocksa de andra kategorierna.
Beroendet av andra upplevdes av respon-
denter bade som ett positivt och ett nega-
tivt beroende, att bli hjilpt och att behéva
fa hjalp. Hemmet som tidigare var en plats
for privatliv fick nu en halvofficiell prigel.
Identitet hade tva dimensioner — en person-
lig och en social, dér »att férlora sin iden-
titet« innebar att bli varse att den sociala
identiteten (hur andra uppfattar en) blev
andrad, medan den personliga identiteten
(hur man sjilv uppfattar sig) forblev i stort
sett densamma.

Med hjilp av dessa utvecklade katego-
rier och deras dimensioner sorterades inter-
vjuutskrifterna pa nytt for att fa en kon-
kret forankring. Samtidigt sokte forfatta-
ren efter eventuella samband mellan katego-
rierna, dvs. hur dessa kategorier kunde rela-
teras till varandra (axial coding). De fragor
som stilldes 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 etiskt krinkande effekter, man upp-
levde sig inte endast hjélpt utan ocksa iakt-
tagen, virderad och ibland férnedrad. Eller
ocksa kunde respondenterna uppleva att
deras livsrum blev inskrinkt pga. deras
funktionshinder, men att en sadan inskrink-
ning kunde avhjilpas nir de fick limpliga
hjidlpmedel — rullstol, permobil osv.(dvs.
nir det fanns vissa »intervening conditions«)
Inskrianktheten var saledes en effekt av bris-
ter i rehabiliteringen.

Under denna fas i analysen kunde forfat-
taren marka att ett dvergripande tema ater-
kom stindigt, uttryckt i sidana satser som
»jag kdnner mig som en fange, »jag kommer
ingenvarte, »jag ér helt last«. Detta 6vergri-
pande tema blev den huvudkategori (core
category) som av forfattaren gavs namnet
»En existens mellan fyra viggar«. Denna
huvudkategori tillsammans med ett antal
underkategorier gav en teoretisk tolkning
till respondenternas upplevelser hur det ir
att fa rehabilitering i sitt eget hem.

Resultat

Huvudtemat som ir relaterat till de fyra
kategorierna (att organisera tid och rum, att
hantera beroendet, att uppleva intrang i sitt
privatliv, att foérlora sin identitet) formar
en social erfarenhetsviirld som har getts det
metaforiska namnet »En existens mellan
fyra vdggar«. Denna erfarenhetsvirld sam-
manfattar enligt min mening den komplexa
och multidimensionella féreteelsen som det
innebdr att som gammal och funktionshin-
drad fa rehabilitering i sitt eget hem, och
den mening som respondenterna tillskriver
den. Dessa kategorier representerar olika

dimensioner av etiska och psykosociala pro-
blem som respondenterna méter i sitt dag-
liga liv. Nedan ges en utférligare beskriv-
ning av de olika kategorierna, grundade i
intervjudata och sammanvivda med diskus-
sionen av annan forskning.

Att organisera tid och rum

Det férsta som karakteriserar »en existens
mellan fyra vdggar« har att géra med hur
man uppfattar och organiserar tid och rum.
Tid och rum #r filosofiska begrepp som ir
visentliga for att forsta en minniskas exis-
tens (Heiddeger, 1992). Det minskliga livet
dr inordnat i tid och rum och det 4r lings
dessa dimensioner som en minniska kan
skapa sammanhang i sitt vardagsliv.

Tidernis dilemimia
Respondenterna i denna studie upplevde
att tiden blev ett stort problem fér dem.
Dagens timmar var enligt deras uppfattning
indelade i tva slags tid —en tid dir det hiinde
mycket och dir tiden gick fort, och en tid
dir det hinde litet och dir tiden gick sakta.

Den ena tiden, som kan kallas aktiv
tid, var den tid da de professionella kom
hem till dem for att ge hjilp och utféra
rehabiliterande atgirder (olika triningsmo-
ment). Denna tid var klocktid, dvs. den
bestidmdes av de professionellas arbetstider.
Varje respondent hade beviljats att fa reha-
bilitering och hjilp ett visstantal 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-
tid och som sadan skulle den anvindas max-
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imalt, 4tminstone var det den uppfattning
respondenterna hade.

Den andra tiden, som vi kan kalla for
passiv tid, var den tid som respondenterna
hade for sig sjilva. Under denna tid hinde
inte s mycket och en del av tiden gick at att
vinta pa hjilp. Tiden upplevdes av respon-
denter som lang. Hur de tva typer av tid —
de professionellas arbetstid och responden-
ternas fritid — alternerades framgar av fol-
jande citat:

Hemtjinsten kommer pd morgonen, sedan ater-
igen nir det dr lunchdags och klockan fyra far
jag middag. Efter det viintar jag tills det bérjar
bli laggdags...Under mellantiden lser jag tid-
ningar, eller tittar pa TV, pa alla program som
gar att se..Nér de kommer (personalen) far jag

E313 oy ~ S-SR | B Al STl 1 2
hj'd.]lp, ockséa med traning, men de har alltid sa

forbaskat brattom att sticka i vig. De gbr det
de skall géra och inget annat.

QOavsett om det var de professionella eller
anhoriga som gav hjilpen, fanns hos respon-
denterna samma anpassning till andras
arbetstider (klocktiden). En sddan anpass-
ning upplevdes som en inskrankning avauto-
nomin, man radde inte lingre 6ver sin tid
utan maste ritta sig efter andras.

Det gick inte lingre att bestimma sjilv nir man
ville stiga upp eller 4ta sin lunch, utan dessa
tider var fastlasta, oftast med uppstigning kl.

8.00, lunch 12.00 och middag vid 16.00-17.00.
Det var ungefir som om man var pa jobbet.

En sddan anpassning gav respondenterna en
kénsla av ofrihet och de upplevde sigbundna
av andras vilvilja. De berittade ocksa att
mycket av tiden mellan de olika hjilpin-
satserna gick at till vintan och denna tid
kindes lang.

Jag fick stiga upp tidigt da min make hjilpte
mig. Det var jobbigt fér mig eftersom jag behs-
ver tid pa morgonen att vakna. Sen var det bara
att ligga i singen mest hela dagen till han kom
tillbaka hem. Det #r vildigt vad langsamt tiden
gick.

En tid som inte innehaller nagot annat #n
vantan kanns alltid lang (Flaherty,1999).
Respondenterna berittade 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 bittre
an vad de gjorde. For att kunna gora nagot
vettigt behévde de andras hjilp och for att
fa den hjilpen var de tvungna att vinta.
Tiden, oavsett om det gillde den klocktid
som styrde de professionellas insatser eller
den egna tiden, verkade ha bérjat ga i en ond
cirkel. Andras tid upplevdes stressig och den
egna tiden plagsamt lang och innehallslés
Det var inte endast tiden som upplevdes
problematiskt, utan sjilva dygnsrytmen
hade blivit en annan. Manga av de sysslor
som ménniskor utfor i sina hem sker av
gammal vana och vardagslivet birs upp av
de vanor och rutiner som man har skaffat sig
under livet (Kielhofner, 1995). Responden-
terna berittade att nir de blev funktions-
hindrade blev ocksa dessa vardagsvanor pro-
blematiska och tidskrivande fér dem. De
uppmirksammade med en viss férvaning att
det nu tog dem betydligt langre tid 4n tidi-
gare att utféra saidana basala dagliga aktivi-
teter som att kla pa sig eller att férflytta sig.

Att ta pa sig ett par byxor kunde ta minst en
halvtimme innan jag férstod vad som var bak
och fram, och att férflytta sig fran kdksbordet
till soffan i vardagsrummet tog en annan halv-
timme.«
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Respondenterna berittade att mycket av
deras tid och anstringningar gick at till
sadant som de tidigare utférde rutinmassigt
och utan att tinka pa det. Sa 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,
nistan utan medveten reflektion, tog nu de
flesta av dagens timmar i ansprak.

Aven andra forskare har uppmarksammat
hur tiden kan bli ett problem f6r dem som
blir funktionshindrade och 4ven de menar
att kronisk sjukdom och/eller funktions-
hinder har temporala effekter som berdvar
ménniskan en viss autonomi (Mosey ,1986;
Agich, 1995). Dygnsrytm far nu en annan
struktur och den funktionshindrade maste
anpassa sig efter nya férhallanden. De funk-
tionshindrades dygnsrytm #r dirfor inte
lingre densamma som andra friska perso-
ners i deras aldersgrupp.

Ett inskrankt livsrum

I och med att respondenterna blev funk-
tionshindrade krympte ocksa deras livsrum.
Hemmet dir de vistas blev delvis otillgéing-
ligt fér dem. Flera respondenter sa att de
inte kunde komma till 6vervaningen av huset
lingre, andra var hindrade att ta sig ut ur
huset, ytterligare andra vistades dagligen i
ett och samma rum och en respondent hade
endast sin sing som den enda plats dér han
levde sitt liv. Deras kroniska sjukdom och/
eller funktionshinder hade #ndrat den spati-
ala strukturen i deras hem och skapat en ny,
till funktionshindret anpassad men rumsligt
krympt struktur (jfr ocksa Twigg, 1999).

Jag stiger upp pa morgonen och behéver hjilp
for att ta pa mig kliderna. Sedan 4r det mest
att flytta sig mellan soffan och singen resten
av dagen. Det 4r min promenadvig. Resten av
rummen tillhér inte lingre mig.

Livsrummet finns inte endast innanfér hem-
mets fyra viggar utan bestar dven av den
nirmaste omgivningen, av tridgarden och
grannskapet. Manga respondenter menade
att de var avskirmade fran den omedelbara
omgivningen, av den virld som de tidigare
hade brukat och som var en viktig del av
deras liv. Utsikten fran fonstret blev den
enda kontakten som de hade med naturen
eller grannskapet.

Att inte kunna komma ut ur huset det &r fruk-
tansvart. Nar det dr fint vider far man sitta hér
inne och inte kunna ta sig ut, ar in och ar ut

Respondenter kunde ocksa sakna sin triad-
gard. Blommor som de hade odlat vissnade
ner. Buskarna tvinade. Kokstradgarden blev
till en grushdg. Man sag den vissnade triad-
garden fran sitt fonster men kunde inte gora
nagot at det. Livet kindes inskrinkt.
Somliga respondenter fick en méjlighet
att vidga sitt livsrum. De som hade fatt en
rullstol for att kunna forflytta sig upplevde
att deras virld blev betydligt storre, dven
om uppgiften att handskas med rullstolen
till en bérjan var nistan oéverstiglig. Inte
nagon annan gang hade rummet med dess
olika mébler fungerat som en svarforcerad
terrang. Efter en tid, da de under handled-
ning av sjukgymnasten eller arbetsterapeu-
ten hade lirt sig att hantera rullstolen, upp-
levdes den som ett hjdlpmedel som gav dem
litet mer frihet och sjilvstindighet. De som
hade fatt en elektriskt rullstol och lirt sig
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hantera den upplevde att rummets begrins-
ningar avtog och att de slapp ut ur rummets
fingelse till en frihet som de njét av.

Vilken kinsla da nérjag fick min Permobil (elek-
trisk rullstol). Inomhus har jag en rullstol. Jag
sitter mig i den och tar den med trapphissen
ner. Sedan byter jag till Permobil och med den
kan jag komma ut. Hela proceduren ér kranglig
s& man gdr det inte s& manga ganger, men i alla

fall.

Ett inskrinkt livsrum betydde en inskrinkt
autonomi for respondenterna. Nér respon-
denterna fick lampliga hjilpmedel (rullator,
rullstol, Permobil) blev de ocksa mer auto-
noma. Da kunde de bestimma sjidlva om
de ville komma ut och behévde inte lingre
vara beroende av andras tider och hjalp. Nar
en person far storre rorelsefrihet utvecklas
ocks3 hans/hennes autonomi. De inskriank-
ningar som fanns i respondenternas livsrum
var saledes inte helt nédvindiga. De kunde
avhjilpas genom olika insatser (intervening
conditions). Att dessa insatser inte fanns for
alla berodde pa manga olika férhallanden —
av sjukdomens art, av var man befann sig i
rehabiliteringsprocessen och av de myndig-
heter och deras ekonomi som bestdmde éver
hjalpmedel.

En omstrukturering av rumsliga f6rhal-
landen hor till rehabiliteringen. Responden-
terna berittade att deras hem anpassades
oftast efter deras funktionshinder. Vissa
rum blev otillgingliga, andra rum omfor-
mades genom att mdobler flyttades, mat-
torna avligsnades, trésklar togs bort, allt
for framkomlighetens skull. En del respon-
denter tyckte att anpassningarna var adek-
vata och hjilpte dem till storre sjdlvstiandig-
het medan andra tyckte att de varicke-énda-

malsensliga och framfor allt bestimda av
andra. Som en av respondenterna uttryckte

det:

I dag bérjar jag acceptera dndringar men det
har varit en hel del krigande for saker jag har
velat fa omgjort. De (de professionella) har nog
forstaelse fér hur man vill ha det .. men det
4r anda alltid bara de som bestimmer hur det
skall vara. Det var illa nog att kidnna att man
ligger samhillet till last, men framfor allt var
det illa nog att inte fa bestimma sjilv 6ver sitt
eget hem.

Enligt Beauchamp och Childress (1989)
innebdr autonomi en minniskas formaga
att rada Sver sig sjilv, att fatta beslut och
att utfora dessa. Nir en minniska forlorar
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av att vara
lande individ och i stillet tvingas anpassa
sig efter andra minniskors vilja, férlorar hon
sin frihet och autonomi. Nir det gillde de
bostadsanpassningar som respondenterna i
denna studie berittade om, dir man tog
ifrdn dem majligheten att gora sjélvstindiga
val, aterspeglar dessa situationer ett dver-
tramp fran samhillets sida och ett brott pa
den personliga integriteten.

Att hantera beroendet

Minniskor som #r i behov av hjilp befinner
sig i en beroendesituation visavi alla dem
som ger hjilpen. Ett beroende innebir alltid
en inskrinkt frihet (Beisser, 1988; Bury,
1991). Ett beroende innebir ocksa alltid
att befinna sig i underlige (Murphy, 1987).
Respondenterna i denna studie upplevde
beroendet som ett tveeggat svird. A ena
sidan var de tacksamma for att ha fatt hjilp,
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4 andra sidan kinde de frustration och for-
nedring dver sin utsatthet.

Det &r ju jittebra att ha fatt hjilp och man
maste vara tacksam, men det 4r en stor omstill-
ning att ha en okind minniska i huset och
att behdva vara beroende av henne. Hon hjil-
per mig med duschen och med det intima och
sedan med kldderna. Men vad jag hatar att jag
inte lingre klarar av det sjilv.

Att sa gott som dagligen vara beroende av
andra minniskor upplevdes svart, speciellt
da man tidigare varit oberoende av frim-
mande minniskors hjilp. Allti tillvaron ver-
kade med ens kretsa kring de praktiska pro-
blem man hade med sin kropp och det bero-
endet av andra som detta medférde.

Den svaraste biten var att stindigt behova fa
hjslp av nagon frimling och att vara beroende
av henne. Du kan inte ens kli dig eller flytta
dig fran stille till stélle utan hjélp. Jag har alltid
varit en mycket sjilvstindig minniska och nu
har jag hamnat i en sddan omédijlig situation
dér jag inget kan gora pa egen hand. Allt kret-
sar numera kring min kropp. Det kinns job-
bigt, mycket jobbigt, och jag kinner mig vildigt
liten.

En del respondenter talade om hur svart
det kindes att vara beroende av andra i
sddant som man i vanliga fall klarar av
sjilv, dvs i sadant som pagar »backstage« for
att anvinda Goffmans (1969) terminologi.
» Téink att inte ens kunna gd pd toaletten utan
att ha ndgon med sig. « Eftersom responden-
terna inte sjilva kunde vilja vem som hjilpte
dem med deras intimhygien och toalettbe-
sok, upplevde de ett sadant beroende for-
nedrande och krinkande. Speciellt pafres-
tande var det om respondenten var en #ldre

kvinna och intimhygienen skottes av ung
man. Da var det mycket svart att acceptera
beroendet, dven om respondenten forstod
att det var personalbrist som féranledde ett
sadant val av hjilpreda och att man inte
kunde vilja vem man ville ha till denna
hjalp.

Jag kan forsta att det maste finnas fler mén i
véarden, och att det finns manliga bitridden pa
sjukhus, det kan jag acceptera. Men att fa en
ung kille i ens eget hem som skall torka en i
stjirten, det har jag svart att acceptera. Det ir
s genant.

Att vara beroende handlade inte endast om
den relation som respondenterna hade till
sina hjélpare, utan det handlade ocksi om
att vara beroende av hjilparnas arbetstider.
» Téink att inte ens kunna gd pd toaletten néir
man sjilv vill uian mdsie ga ndr hjdipen
kommer:« Att vara beroende av de profes-
sionellas arbetsliv 4r nagot som 4ven andra
forskare har uppmirksammat. Oliver (1996)
menar att nir man inte kan bestimma 6ver
de tider man behéver hjilp, skapar sadana
relationer mellan de professionella och kli-
enter ett negativt beroendeférhallande och
inskrinker klienters autonomi snarare #n
mojliggér den.

Det var inte bara beroendet som var
besvirligt for respondenternaidennastudie
utan ocksa det sitt pa vilket hjilpen gavs.
Respondenterna berittade att de upplevde
den hjilp som gavs ibland krinkande och att
de tyckte att de ibland blev betraktade mera
som ting, 4n de minniskor de var. En person
berittar:

Jag hade tva personer som hjilpte mig. Nir jag
skulle handla var de med mig och innan jag
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hade hunnit handla fardigt stod de i kassan och
betalade fran min bérs, utan att fraga mig vad
jag ville ha. Da kiinde jag mig omyndigférkla-
rad. De tinkte it mig, jag var endast ett kolli,
atminstone kdnde jag mig som ett kolli

Andra upplevde att de blev battre behand-
lade. Men pa det stora hela taget upplevde
respondenterna att de fungerade i stort sett
endast som en arbetsinsats fér de professio-
nella som gav dem hjilpen och nagot speci-
ellt intresse fér deras person tyckte de inte
fanns.

Statens Medicinsk-Etiska Rad (1991)
séger att nir hjilpen ges pa ett nedvirde-
rande eller forddmjukande sitt eller nir den
hjalpbehévande betraktas som ett ting da
skadar man den minskliga virdigheten. Sa
kunde respondenterna uppleva det i denna
studie.

Sammantaget kan sigas att beroendet
hade tvéa aspekter. En aspekt av beroendet
handlade om inskrénkt autonomi. Att vara
beroende avandraoch av deras vilvilja mins-
kade repondenternas méjligheter att sjilva
bestdimma over sitt liv. Att vara beroende
av andras arbetstider innebar att man inte
kunde vilja sjélv nir man ville gora nagot.
Aven det ledde till inskréinkningar i auto-
nomi.

Den andra aspekten av beroendet hade
att gora med mansklig vardighet och inte-
gritet. En hjélparens attityd gentemot den
hjalpbehévande ir alltid mycket betydelse-
full. Den hjilpbehévande 4r i underldge, hon
eller han limnar ut bade sin kropp och sitt
liv till hjslparen. I en sidan situation ar det
mycket viktigt att bli bemétt med respekt
for ens egenvirde som minniska. Det var
inte alltid respondenterna upplevde att sa

var fallet. Beroendet av andra inkriktade pa
deras integritet och berévade dem ibland
deras minskliga virdighet.

Attuppleva intrang i sitt
privatliv

Rehabilitering i hemmilj sker i klienters
privata sfar. Innebérden i privat sfir 4r att
man har en méjlighet att utestinga andra
fran denna sfir Hemmet som en privat
sfar 6ver vilket en individ har kontroll och
dar han eller hon kan utestinga »frim-
lingar«&r ndgot mycket centralt och hégt viir-
derat i den visterldndska virlden (Altman
& Werner, 1995; Graham & Graham, 1989).
I den aktuella studien upplevde responden-
terna att det var ménga frimlingar (de pro-
fessionella) som kom i deras hem. Ibland
kunde det bli upp till sex-atta personer som
omvéxlande kom for att hjilpa dem med

olika saker

Det kom en ny minniska minst en ging varje
vecka. Ringde bara pa och kom in och presen-
terade sig. Jag hade ingen aning om vem det var.
Pa kvillen ndr min man fragade vem som hade
varit hir kunde jag inte svara, for jag visste inte
vem de var.

Det kom en ny varje dag. Det var unga killar
och tjejer. D4 skulle man bérja om fran borjan
och beritta hur det skulle vara hir hemma, och
vad de skulle gora. Vad tungt det var.

Ensadan folkvandring till hemmet berévade
familjen all kiinsla av avskildhet och kon-
troll. Ibland sa familiemedlemmarna ifran,
helt enkelt fér att vara ifred. Responden-
terna hade en viss forstaelse att det var brist
pa personal och att vikarierna avléste varan-
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dra, men upplevde #nda att deras hem inte
langre tillhérde dem utan var som en mark-
nadsplats. De upplevde att de var tvungna
att acceptera denna invasion fér att kunna
fa den hjélp de behovde, men de upplevde
ocksa att de dirigenom blev utsatta for
frammande manniskors nyfikenhet och kon-
troll. De som hade endast en eller tva perso-
ner som kom hem till dem hade kunnat skapa
acceptabla relationer till dem. Men detta
horde till undantaget. De flesta var tvungna
att acceptera den bristande kontinuiteten.

Respondenterna upplevde saledes att
hemmet inte lingre hade nagon integritet.
I och med det professionellas intrang i
hemmet forlorade respondenterna ocksa
nagot av sin autonomi. Det var inte langre
de sjilva som bestimde »var skapet skulle
sta«. Somliga hade svart att acceptera det,
som framgar av foliande citat:

Det ir ju trots allt mitt hem. Jag héller ganska
hért pa det och vill att mina saker skall vara dér
jag placerar dem. Jag vill inte att det kommer
frammande ménniskor som sorterar min tvétt
och sitter om i mina lador. Jag vill ha kvar mina
saker pa mitt eget sitt.

Inte heller tyckte respondenterna att de
kunde fatta beslut &ver inredningen i
hemmet. De #ndringar som féretogs —
ommdébleringar, borttagande av trosklar och
mattor, byte av sing — skedde (som vi
sag redan tidigare) genom de professionel-
las bedémningar och beslut. En fraga som
osokt uppstar dr: Ar hemmet fér de aktu-
ella respondenterna fortfarande en plats av
trygghet och autonomi eller har det blivit en
plats dér andra skriver regler och tar beslut?

Aven andra forskare menar att intrang i
hemmet kan ha férédande konsekvenser for

miénniskors integritet. Intrang i privatlivet
kan fungera som en férodmjukelse. Att han-
synslost gora intrang i andras privatliv kan
vara ett uttryck for att man inte tar hinsyn
till dem som fullvirdiga méinniskor. Klien-
ten har da inte endast férlorat sin autonomi
utan ocksa sin minskliga virdighet (Deprés,
1991).

Att forlora sin identitet

Kronisk sjukdom och hastigt forvirvade
funktionshinder #ndrar pa ett relativt dras-
tiskt sdtt en ménniskas dagliga liv och iden-
titet. Kroppen som tidigare har fungerat pa
ett nistan omedvetet smidigt sétt blir nu
plétsligt en bérda (Murphy, 1987; Char-
maz, 1995). Respondenterna beskrev att de
nu var helt och hallet bundna till sina hem
dér de var tvungna att modosamt ldra sig
att hantera sin numera otjinliga kropp. Den
sjukdom och det funktionshinder den med-
forde hade en djup paverkan pa deras iden-
titet. De upplevde att de nu var tvungna att
tinka efter vilka de var och vilka de ville
bli i framtiden. Manga respondenter betrak-
tadessitt funktionshinder som en fiende med
vilken de férde en stindig kamp.

Jag har svart att acceptera att jag inte &r som
tidigare. Man vill ju vara sitt gamla jag. Och sa
kénner jag ju ocksa inuti. Men ingenting fung-
erar ju lingre. Men kanske med tiden det blir
bittre och man blir mer lik den man var tidi-
gare.

Forlust av tidigare virderade roller och fri-
tidsaktiviteter berévade dem kontinuiteten
i livet och lamnade dem att klinga sig fast
vid eller sorja 6ver sin tidigare identitet.
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Jag har ju alltid varit en fritidsmanniska. Vand-
rat i skog och mark, kdrt skooter. Att mista allt
detta kinns svart. Jag saknar det sa oerhort.
Ténk att man inte kunde uppskatta det da man
hade det. Da var det sjilvklart. Men sa ar det
vél att vara ménniska.

Andra, speciellt de som var dldre och hade
en progredierande sjukdom, férsokte att
hantera den uppkomna situationen, komma
tillrétta med sina begrinsningar och finna
en ny identitet. Men pa det stora hela taget
kinde respondenterna att de var tvungna
att skydda sin bild av sig sjilv och att det tog
avsevird tid for dem att 4dndra sin uppfatt-
ning om sig sjilv och komma tillritta med
sin nya identitet.

Fysiskt funktionshindrade personer, spe-
ciellt de med synliga funktionshinder, &r
mycket sirbara for de férdomar och den
stigmatisering som finns i deras milj (Goff-
man, 1963). Respondenterna i denna studie
berittade att de inte ville ga utanfor huset
eftersom de kiinde att folk stirrade pa dem
eller ignorerade dem fullstiandigt genom att
varken se eller tala till dem. Konsekvensen
av denna erfarenhet var att de férsékte att
délja sina funktionshinder sa gott det gick
genom att vigra att anvinda rullstol utom-
hus, vigra att lata bygga en ramp utanfor
huset eller annat som kunde betraktas som
stigmatiserande symboler.

De byggde en ramp upp till huset. Det blev ju
som en etikett att hir bor det en som 4r han-
dikappad. Det dr si man ser det nir man far
forbi. Jag vill inte ha den dir.

Respondenterna uppfattade att nir deras
funktionshinder var synligt blev de betrak-
tade, och kanske betraktade sig sjilva, som

ménniskor med allvarliga skavanker De
kénde sig utpekade, nistan brinnmirkta,
som birare av en etikett pa vilket det stod
att de var annorlunda #n andra, kanske till
och med mindre minskliga 4n andra (jfr
ocksa Goffman, 1963, 1969).

Det var inte endast andras blickar utan-
for hemmet som var besvirliga, utan hela
den sociala virld som var byggd kring rela-
tioner till familj och vinner blev med ens
besvirlig. Respondenternakundeberittaatt
de som hade varit deras vinner tidigare nu
holl sig pa en viss distans. Med tiden blev
relationerna till de forna vinnerna mer och
mer spanda och tidpunkterna fér 6msesi-
diga besck blev alltmer glesa. Responden-
terna kunde da finna sig socialt isolerade.
En dnkling berittar:

Nog har livet varit ensamt fér mig. Férut kunde
jag umgés och triffa manga minniskor. Men nu
har jag hunnit uppticka att man som handikap-
pad inte &r lika intressant fér andra ménniskor
som man var férut. Man &r ju samma person.
Men det fungerar inte si. Det blir glesare och
glesare mellan bessken.

Som syns upplevde respondenterna att de
blev betraktade som nagon annan #n tidi-
gare. Att omidentifiera sig 4r inget som sker
varken snabbt eller smirtfritt. De flesta
upplevde att de var i en identitetskris, dven
om termen inte anvinds. De berittade att
de hade forlorat sitt gamla jag, sin forna roll
i familje- och vinskapssammanhang och sin
status, dvs. kinslan att betyda nagot. De
tyckte fortfarande att de var samma perso-
ner som de alltid hade varit, men fann nu
att de inte endast hade férlorat sin hélsa och
sitt hem utan ocksa sina vinner, sitt tidigare
liv och kanske hela sin identitet.
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Salunda uppstod en ond cirkel dér block-
erade méjligheter till socialakontakterledde
till social isolering och sinkt sjilvkinsla.
Det var saledes inte endast de fysiska funk-
tionshinder som héll respondenterna fangna
i sina egna hem utan ocksa deras oférmaga
att omidentifierasig och derasnegativa erfa-
renheter av omgivningens diskriminerande
attityder som hindrade dem i deras inter-
aktioner med den sociala virlden utanfor
hemmet. Dérfér blev deras liv endast det
som de levde mellan hemmets fyra viggar.

Slutdiskusson

Speglar vi de upplevelser som responden-
terna gav uttryck for mot de mal som Soci-
alstyrelsen (SoS, 1993:10) stiller upp for
rehabilitering, och dér det sigs att man skall
komhineramedicinska nevkalogicka sociala
och tekniska insatser utifran den enskilde
klientens behov, finner vi en stor diskre-
pans mellan respondenternas vardagsverk-
lighet och Socialstyrelsens teoretiska mal.
»Existens mellan fyra viggar« ger en tdm-
ligen mork bild av tillvaron ndr man &r
gammal och funktionshindrad. Responden-
ternas upplevelser och erfarenheter tyder
pa att rehabilitering i hemmet verkar ske i
huvudsak pa de professionellas villkor.
Trots att fa i dag ifragasitter klienters
ratt till autonomi och/eller virdet av deras
aktiva deltagande i de beslut som rér dem
(Statens Medicinsk-Etiska Rad, 1991), tycks
det snda finnas kvarlevande paternalistiska
tianke- och handlingssitt. Som det har fram-
gatt av studien bestimde de professionella
ofta éver respondenters behov och alltfér
litet hinsyn togs till respondenters egen vilja
eller egna 6nskemal. Detta satte respon-

denterna i ett komplicerat beroendeférhal-
lande visavi de professionella, vilket innebar
att de var tvungna att lita pa de professio-
nellas beslut och hade svart att sjilva gora
sig hérda. Det 4r en situation som &r etiskt
sett svar att acceptera, och som strider dven
mot de mal som Socialstyrelsen har stallt
upp.

Sadana beroendeférhallanden som fanns
i denna studie diskuteras ocksa av Oliver
(1996) och han menar att de har en profes-
sionell bas och handlar om hur den offici-
ella hjilpverksamheten dr organiserad. Han
menar att det ir den officiella varden som
skapar komplicerade beroendeférhallanden.
I dessa tas inte hiinsyn till de funktionshin-
drades behov, utan det ir rigida adminis-
trativa rutiner (professionellas arbetstider
m.m.) som styr verksamheten. Relationen
mellan klient-professionell blir i ett sidant
system ett negativt dmsesidigt beroende,
som egentligen inte gagnar nagon.

I denna studie métte vi mianniskor som
kdmpade fér sin autonomi, integritet och
minniskovirde. I Hilso-och sjukvéardslagen
(HSL, 1982), som reglerar ocksa rehabilite-
ring, sags att vard och rehabilitering skall
bygga pa respekt for klientens sjilvbestam-
mande och integritet. I denna studie kunde
vi se att sa inte alltid var fallet. Respon-
denterna upplevde att deras autonomi var
begrinsad av bland annat de professionellas
arbetstider, de upplevde att deras integritet
var hotad genom de professionellas intrang
i deras hem och de upplevde ocksa att de
ibland férlorade sitt ménniskovirde nir de
blev betraktade som arbetsuppgifter sna-
rare 4n personer med egenvirde.

Filosofen Martin Buber (1963) menar att
det som gér en minniska minsklig ir hennes
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sitt att relatera sig. Han refererar till det
minskliga métet som en Jag-Du relation
till skillnad fran Jag-Det relation, dér i det
sistnimnda man fértingligar den andre. Fér
att respektera klienters integritet och inte
krinka deras minniskovirde bor de pro-
fessionella ing4 i en Jag-Du relation gente-
mot sina klienter, vilket kraver en medveten
anstriangning fran de professionellas sida.

Langt fére Buber menade moralfilosofen
Immanuel Kant att varje individ har ett
virde i sig och att det inte kan finnas nagon
som helst situation dir man har ritt att
betrakta ménniskor som »ting«. Han ansag
att man alltid maste visa méinniskor akt-
ning, endast dirfér att de 4r minniskor
Gamla, sjuka och funktionshindrade min-
niskor som har forlorat kontrollen &ver sina
kroppsfunktioner utvecklar oftast en smért-
sam kinsla av att ha férlorat virdigheten. I
en sadan situation ir det 4n mer visentligt
att samspela med dem sa att deras virdighet
bibehalls, och inte avvisa dem, en upplevelse
som respondenterna ibland hade. Rehabili-
tering i hemmet reser dirfor ocksa sadana
etiska och filosofiska fragor som mannisko-
syn och méanniskovirde och kriver att de
professionella har dem i dtanke.

Slutligen bor rehabilitering i hemmet ha
som ett av sina mal att hjilpa klienter att
integrera sina sjukdomar och funktionshin-
der pa ett konstruktivt sitt i sitt dagliga liv
och i sin identitet (Collopy et al, 1990; Jen-
nings et al, 1988). De professionella som
har rehabilitering i hemmet till sin uppgift
dr i en unik position att kunna méta per-
soner vars identitet dr hotad och hjilpa
dem att rekonstruera en ny tillvaro och en
dndrad identitet s att de kan Gverkomma
sina begrinsningar och ater kunna ta del av

det samhilleliga livet som fullvirdiga med-
borgare. Det skulle stimma 6verens med
denhumanistiska médnniskosynen som ligger
till grund for vardetiken i Sverige och enligt
vilken den enskilda minniskan har en ritt-
tighet att sjilv bestimma 6ver sitt liv eller
gora det i samspel med andra.

Praktiska forslag

Ar det nagot man kan gora ritt praktiskt for
att skapa en bittre tillvaro f6r responden-
ter i denna studie? Som jag ser det skulle
mycket kunna bli bittre om respondenterna
hade tillgang till en personlig assistent, i
stillet fér den mangfald av personer som
nu finns i hemmet. En personlig assistent

skulle

kunna sudda ut grinserna mellan
den aktiva och den passiva tiden. I stillet
for att respondenterna behdvde vinta pa
hjalp, skulle hjilpen finnas dir och tiden
blimeningsfull. Livsrummetsbegrinsningar
skulle ocksa upphora nir man hade tillgang
till en assistent. Tillsammans med assisten-
ten skulle respondenterna kunna flytta sig
bittre i sitt eget hem, kunna komma ut i
tradgarden, i grannskapet och i affirerna.
En eller ett par assistenter skulle ocksa mini-
mera det antal personer som nu gor intrang i
hemmet och hjilparespondenternaattsjilva
bestimma 6ver sina dgodelar i hemmet.
Det som kanske kan upplevas negativt
med en assistent dr fragor om identitet. De
flesta respondenter var mycket kinsliga for
att deras funktionshinder skulle vara syn-
ligt. Tillsammans med assistenten blir det
an mer synligt att man ir funktionshindrad.
Men med tiden méaste respondenterna dnda
omidentifiera sig, och da kanske assisten-

ten kan vara det samtalspartner som skulle
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hjilpa dem i en sadan, ofta langdragen och
besvirlig process.

Metoddiskussion

Styrkan med denna studie ir dess inifran-
perspektiv, som har fangat mangfasetterade
och komplexa erfarenheter och innebérder
ur respondenternas vardagsvirld. Det inter-
aktionistiska angreppssittet, dven om det
endast ir respondenter som berittar om
dessa interaktioner, har varit fruktbart och
gett en detaljrik bild av de etiska och psyko-
logiska problem som respondenterna méter
nir de rehabiliteras i sina egna hem.

Det finns ocksa ett antal svagheter i
denna studie. En av dem &r att datamate-
rialet inte dr insamlat av forfattaren sjilv
utan av tva doktorander. Forfattaren hade
saledes i sin analys enbart en text att utga
ifran. De insamlade intervjutexterna var
dock mycket rika i det att de inneholl bade
berittelser och detaljerade beskrivningar,

vilket torde kompensera denna svaghet.

En annan svaghet med studien ir att
undersdkningsgruppenvarlitenochhamtad
fran en viss geografisk region. Darfér maste
resultaten av studien endast begrinsas till
denna grupp och dennaregion ochvivetinte
huruvida andra som rehabiliteras i hemmet
har samma erfarenheter,

Ytterligare en svaghet med studien dr att
den har en retrospektiv design. En prospek-
tiv studie dar man hade kunnat félja respon-
denter éver tid hade gett mer information
om hur man med tiden omvirderar sitt liv
och finner en ny identitet.
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Summary
An existence between four walls.

The purpose of the study presented here
was to identify 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 subjects had had a stroke, four
had arthritis and two had multiple sclero-
sis.

The analysis of the transcribed inter-
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views ended up with a main story — “an exis-
tence between four walls” — which 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
identity. The findings of the study are not in
accordance with the goals of rehabilitation
regulated through the Health and Medical
Services Act and stating that rehabilitation
has to be planned and implemented in coo-
peration with the client and with respect
for his or her integrity.
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