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Förord 

Innehållet i denna artikel har lärt oss mer om hur en hörselskadad 
person känner sig och ofta interagerar med sina medmänniskor för att 
dölja sin hörselnedsättning. 

Skammen över hörselskadan kan ge upphov till ett större handikapp 
än själva hörselskadan. Individen vågar inte efterfråga effektiv 
kompensation för hörselnedsättningen. Skammen blir lätt ett 
rehabiliteringshinder som faktiskt kan bearbetas och reduceras. 
Patienten känner sig inte lika stigmatiserad längre och kan komma 
vidare i sin rehabilitering t ex med hörapparatutprovning. Vi har goda 
erfarenheter av att tillämpa detta synsätt i våra rehabiliteringar. 

För att underlätta spridning av kunskapen till patienter, personal inom 
hörselvården och andra intresserade har vi låtit översätta artikeln till 
svenska. 

Håkan Lindberg och Elisabeth Ternevall Kjerulf 
Hörselkliniken, Södersjukhuset December 2003 

Vill du beställa fler exemplar av denna trycksak, kontakta 
Södersjukhuset. 
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Ingående analyser av upplevelsen av hörselnedsättning visar hur en sådan nedsättning hotar den sociala 
identiteten. Motviljan att erkänna funktionsnedsättningen härrör från de negativa följderna av att avslöja 
tillståndet. Stigmatisering vid hörselnedsättning kan ses inom en vidare begreppsram av "skam". Hur 
stigmatisering uppstår måste förstås på såväl mikro- (interpersonell) som makro-(social) nivå. 
Stigmatiseringen har betydelse för valet av rehabiliteringsstrategier och en "normalisering" av identiteten 
måste göras parallellt med att funktionsnedsättningen behandlas. 

Nyckelord: Stigma, social identitet, skam, rehabilitering. 

Särtryck kan beställas från: 
Dr. Louise Getty, GAUM, University of Montreal, Succursale Centre Ville, C.P. 6128, Montreal (Qucbec), 
Canada H3C 3J7. 
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Inledning 

"... Vi håller även föredrag för grupper av äldre. När hörselnedsättningen just 
har inträffat, kan man känna sig som en idiot och det är lätt att känna oerhörd 
skuld, frustration och förlägenhet. Jag vet, för så var det för mig tills jag lärde 
mig att min dövhet inte var mitt fel - den betydde ju bara att jag inte kunde höra 
ordentligt..." (Dring, 1993). 

Så här uttryckte sig en lokal funktionär då hon beskrev sina försök att möta det 
som hon kände var grundläggande behov hos den som råkar ut för en 
hörselnedsättning. I hennes erfarenhet är det grundläggande behovet hos 
hörselskadade att skydda sin sociala image, som blir lidande av 
hörselnedsättningen. Hennes iakttagelse stämmer mycket väl med föreliggande 
redogörelse för det stigma som ofta följer med en hörselnedsättning. I 
framställningen utgår vi från det starka hot mot en persons sociala identitet som 
en sådan funktionsnedsättning utgör, varpå begreppet stigma introduceras. Vi 
beskriver både den stigmatisering som sker i vardagssituationer och den mer 
dolda process som förekommer. Därtill granskas stigmats inverkan ur 
rehabiliteringsbehovsperspektiv. Speciella åtgärder för att minska stigmatisering 
vid hörselnedsättning utforskas, varvid faktorer som kan förvärra eller minska 
effekterna av stigmatiseringen beaktas. 
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Upplevelsen av hörselnedsättning som ett hot mot 
den sociala identiteten 

Motvilja att erkänna hörselproblem 

Först nyligen har det gjorts undersökningar i syfte att systematiskt beskriva vad 
det betyder att leva med hörselnedsättning. På grund av frågans fenomenologiska 
dimension föreföll en kvalitativ metodik lämpligast. I vår första undersökning 
intervjuades arbetare som var utsatta för buller samt deras hustrur. Intervjuerna 
genomfördes i hemmet. Frågorna inriktades på hur arbetarens hörselproblem 
upplevdes, på hur konsekvenserna av hörselproblem upplevdes i vardagen och på 
vilka medel som användes för att underlätta ett liv med hörselnedsättning. (Hétu, 
Riverin, Lalande, Getty & St. Cyr, 1988). Ett antal påståenden handlade explicit 
om en negativ självbild till följd av hörselnedsättning: känslor av att vara 
förlöjligad, förlägen, handikappad och upprörd över att förstå att andra är 
medvetna om hörselproblemen etc. 

Det tycktes som om vissa intervjupersoner med allvarligare hörselnedsättning 
tonade ner eller till och med starkt förnekade sina hörselproblem. Vi bestämde 
oss för att ytterligare undersöka innehållet i intervjuerna med dessa personer, att 
mer specifikt granska tecken på möjligt förnekande av hörselproblem. Av särskilt 
intresse var motsägelser mellan arbetarens och hustruns uttalanden samt 
oförenligheter mellan arbetaren och hustrun beträffande upplevelsen av 
hörselproblemet och hur pass allvarligt det var (Hétu, Riverin, Getty, Lalande & 
St Cyr, 1990). Resultaten, vilka återges i tabell 1, visar på olika uttryck för 
motvilja mot att erkänna hörselproblem, bland annat öppet förnekande, uttryckt 
genom inkonsekvenser eller skillnader mellan det som arbetaren och hustrun 
sade samt genom sådant underförstått förnekande som att åberopa andra orsaker 
till hörselproblemen. I ett speciellt fall föreföll intervjupersonen känna sig hotad 
av intervjuämnet, ungefär som om han hade ställts till svars för sina 
hörselproblem. Han försvarade sig energiskt mot tanken på att han skulle ha 
några svårigheter. Försök att minska effekterna av en hörselnedsättning fanns i 
de uttalanden som gjordes av såväl arbetarna som av dem som de var gifta med. 
Till exempel kunde man försöka att tydligt ta avstånd från dövhetens stigma: 
"Jag har hörselproblem, men jag är inte döv". Det uppfattade hotet mot den 
drabbade personens sociala identitet uttrycktes starkt, inte bara genom motviljan 
att acceptera bilden av att vara en person med hörselnedsättning eller dövhet, 
utan även genom att kraftfullt hävda att man var "normal" trots hörselproblemet. 
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Tabell 1. 
Sammanfattning av de svårigheter att erkänna ett hörselproblem som människor med 
arbetsrelaterad hörselnedsättning uttrycker. [3]. (Tabellen publicerades för första 
gången i British Journal of Audiology 1990: 24:265-276). 

I Förnekande 
1. Kategorisk försäkran att hörselproblemet saknar betydelse. 
2. Oförenligheter eller skillnader mellan det som sägs av personen med nedsatt 

hörsel och det som sägs av hans eller hennes maka/make. 
3. Andra orsaker som åberopas som förklaring till problemet med avseende på: 

varseblivning av problemets omfattning. 
erkännande av svårigheter att uppfatta ljudsignaler. 
erkännande av att samtala med hög röst. 
erkännande av problem att kommunicera med den person som 
vederbörande samtalar med. 
erkännande av svårigheter att förstå någon som talar långt bortifrån. 
- den person som har nedsatt hörsel koncentrerar sig på någonting annat. 
- det beror på den person som den drabbade talar med. 
- ingen önskan om att kommunicera. 
- levnadsvanor som man har skaffat sig långt före det man blivit utsatt 
för buller. 
- fysiska eller akustiska faktorer 
- olämpligt bruk av varningsljud 
- psykologiska tillstånd (avslappning). 

II Minimering av problemet 
1. Av personen med hörselnedsättning. 
2. Av maken/makan. 

genom att framställa omfattningen av de problem som är följden av 
hörselnedsättningen som begränsade till hans eller hennes omgivning. 
genom att ge sig ut för att kunna hantera dessa konsekvenser. 
genom att minimera problemets följder. 
genom att påstå att det endast inträffar ibland. 
genom att säga att det inte alltid krävs någon ansträngning för att 
kompensera för hörselproblemen. 
genom att lägga fram andra orsaker till problemet. 
genom motsägelser i det som maken/makan säger. 
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III Motvilja att tala om hörselproblemen och följderna av dem 
1. Otålighet vid diskussioner av hörselproblemen. 
2. Avståndstagande från dövhetens stigma, trots erkännandet av ett 
hörselproblem. 

IV Försök till normalisering 
1.  Hänvisa till situationer där man inte varit marginaliserad 

genom att hävda att det hela är en oundviklig följd av 
arbetsförhållandena. 
genom att jämföra den egna situationen med kamraternas. 

Liknande uttryck för motvilja att erkänna hörselsvårigheter kom fram i 
intervjuer som genomfördes i Göteborg bland makar till män med 
arbetsrelaterade hörselnedsättningar (Hallberg & Barrenäs, 1993). Detta tycks 
vara ett allmänt och centralt drag i hur människor upplever en progredierande 
hörselnedsättning, i synnerhet i ett tidigt skede. 

Motviljan kan ses som central för upplevelsen, inte bara på grund av den 
emotionella påfrestning som den oundvikligen medför, utan även på grund av att 
den styr människors sätt att anpassa sig till sina hörselsvårigheter. Starka bevis 
för detta har getts genom ett scenario om anpassning till hörselnedsättning som 
presenterades för deltagare i ett experimentellt rehabiliteringsprogram (Getty & 
Hétu, 1991). Scenariot bestod av en middagsdukning där 
kommunikationsförhållandena var ogynnsamma på grund av dålig belysning, 
bakgrundsmusik etc. Arbetarna tillfrågades vad de normalt skulle göra i en 
sådan situation. Endast en typ av svar gavs av samtliga 48 manliga 
intervjupersoner: För att det inte skulle märkas att de inte hade normal hörsel 
avstod de från att ställa krav på förändringar som skulle kunna underlätta 
kommunikationen, trots att det kunde innebära att de uppfattades som socialt 
inkompetenta. Att ses som socialt inkompetent upplevs med andra ord 
genomgående som en mer uthärdlig negativ identitet än att uppfattas som en 
person med hörselnedsättning. 

Djupintervjuer om hur människor anpassar sig till hörsel svårigheter visar tydligt, 
i linje med detta resultat, att drivkraften bakom anpassningsprocessen är ett 
bibehållande av en normal social identitet (Hallberg & Carlsson, 1991). Detta 
överensstämmer också med resultaten av andra undersökningar (Beattie, 1981, 
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Hétu, Lalonde & Getty, 1987, s. 277; Jones, Kyle & Wood, 1987, s. 77). Vilka 
medel som används för anpassningen eller vilka strategier som brukas beror på 
den situation där svårigheterna uppstår, men personens huvudsakliga syfte med 
dem är att undvika att andra, på grund av hörselnedsättningen, ser ner på honom 
eller henne som en avvikande person. Det är inte ovanligt att man försöker dölja 
varje tecken på hörselnedsättning. 

Att dölja tecken på hörselnedsättning 

När följderna av en hörselnedsättning är sådana att personen söker professionell 
hjälp erkänns hörselsvårigheterna, åtminstone i viss mån, för audiologen. I andra 
sociala situationer fortsätter människor emellertid i allmänhet att dölja sin 
hörselnedsättning så långt det går. Enligt deras uppfattning är förlägenhet, brist 
på förtroende, en känsla av underlägsenhet och skam oupplösligt förbundet med 
bilden av en person med hörselnedsättning (Jones et al., 1987, ss. 140-146). 
Nyligen har intervjuer utförts bland kvinnliga löntagare med hörselnedsättning, 
vilka hade sökt hjälp på ett rehabiliteringscenter. Kvinnorna hade använt 
hörapparat och hjälpmedel en viss tid (Waridel, 1993). Att försöka dölja det hela 
var det typiska sättet att reagera utanför hemmet, närmare bestämt på arbetet och 
i samband med fritidsaktiviteter. De kände ett starkt behov att dölja både sina 
hörapparater och varje tecken på hörselnedsättning, vilket betydde att de avstod 
från att öppet ställa krav på sådant som skulle kunna underlätta för dem att höra 
och kommunicera. De kände att deras hörselnedsättning uppfattades mycket 
negativt som ett tecken på bristande intelligens, ett psykiska problem, en svaghet, 
en funktionsnedsättning eller hög ålder. De kände sig mindre kvinnliga på grund 
av hörselnedsättningen. Deras sociala identitet var med andra ord ständigt hotad 
på grund av risken att det skulle kunna avslöjas att de hade en försämrad hörsel. 
Den komplicerade interaktionen mellan kön, sociala roller och stigmatisering 
måste helt klart undersökas ytterligare. 
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Den negativa effekten av att avslöja hörselnedsättningen 

Rädslan för att avslöja att man har en hörselnedsättning får i själva verket sitt 
berättigande genom den stora risken för negativa följder. Den ovannämnda 
kvinnan med hörselnedsättning rapporterade om verkliga upplevelser av att 
utsättas för sårande skämt, av att få etiketten "den döva" eller av att bli föremål 
för medlidande. Åtskilliga exempel på de negativa följderna av att avslöja en 
hörselnedsättning har rapporterats i den undersökning som Jones et al (1987) har 
genomfört bland människor med förvärvad hörselnedsättning. På arbetsplatsen 
kändes de olika negativa konsekvenser som starkast. 

Denna anknytning mellan arbetsplats och negativ effekt framkom också i en 
intervju med en grupp arbetare och deras make/maka som tidigare hade deltagit 
i ett rehabiliteringsprogram: intervjun riktades in på hur de upplevde att det var 
att avslöja hörselsvårigheter (Hétu et al, 1990). De starkast nedvärderande 
uttalanden som rapporterades kom från arbetskamrater. Sådana uttalanden fick i 
allmänhet formen av skämt som gjorde det nästan omöjligt för den ifrågasatta 
personen att utmana den negativa uppfattning som låg till grund för sådana 
etiketter. Trots att hörselnedsättning var en vanlig åkomma bland 
industriarbetare, kände arbetarna stark oro för att deras möjligheter till arbete 
och avancemang skulle begränsas. 

Att det var nödvändigt för arbetare med hörselnedsättning att dölja problemet 
dokumenteras ytterligare i en undersökning som vi har utfört om attityder hos 
normalhörande arbetare gentemot arbetskamrater med hörselnedsättning (Hétu, 
Getty & Waridel, under tryckning). Flera fokusgrupper med normalhörande 
arbetare i olika bullriga fabriker har tillfrågats om hur de uppfattade sina 
arbetskamrater med hörselnedsättning. Genom intervjupersonernas svar blev det 
uppenbart att en hörselnedsättning, även då man visste att den hade med 
arbetsplatsen att göra, uppfattades som en mycket negativ egenskap. 
Genomgående hävdades det att arbetare med hörselnedsättning måste dölja sin 
nedsättning därför att vissa medarbetare oundvikligen skulle driva med dem, 
därför att människor skulle kunna dra nytta av deras tillstånd och därför att deras 
möjligheter till avancemang skulle bli begränsade och att de till och med 
riskerade att förlora arbetet. 

Med andra ord har människor goda skäl att dölja sin hörselnedsättning, i 
synnerhet i sådana sociala sammanhang där deras status och känsla av 
tillhörighet är osäker. 
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Dövhetens stigma 

Beskrivningen ovan av hur människor med hörselnedsättning försöker hantera 
sin identitet samt av den ringaktning de kan utsättas för av andra människor som 
de har kontakt med, passar mycket väl in i den ram som omger det 
stigmabegrepp som ställs upp av symboliska interaktionsteoretiker (Goffman, 
1956, 1963). Inom denna teoretiska ram ses social interaktion som en 
rollprestation med olika strategier till skydd för huvudpersonens sociala image. 
Såsom Noble (Noble, 1983) påpekade för några år sedan är de sociala handlingar 
som människor med hörselnedsättning utför, handlingar av personer som 
försöker hantera en "förstörd identitet". Ett stigma är, enligt Goffmans definition, 
en skam eller ett skamligt drag. Stigmat ses som en svaghet som medför att 
personen uppfattas som underlägsen, "inte riktigt mänsklig", trots alla sina andra 
egenskaper. Personens hela identitet reduceras därmed till en enda negativ 
egenskap. I en rehabiliteringsgrupp berättade sålunda en fabriksarbetare som 
hade en hörselnedsättning förorsakad av buller, att hans arbetskamrater kallade 
honom "Herr Va?". Han kände att han blev förlöjligad på grund av sitt behov att 
få saker och ting upprepade för sig. Som vi diskuterar nedan, betyder en sådan 
underlägsen ställning att man löper risk att uteslutas ur gemenskapen. Att 
behandlas som underlägsen innebär att det råder ett asymmetriskt 
maktförhållande mellan den som stigmatiserar och den som stigmatiseras. Det 
här är en form av förtryck där den person som har en hörselnedsättning tvingas in 
i en underordnad social roll (Mottez, 1987; Wooley, 1987). 

Varför är då en hörselnedsättning vanhedrande? Hur upplever människor med 
hörselnedsättning nedvärderingen och vilka ord förbinds med deras stigma? 
Svaren på en enkät som var en del av en marknadsundersökning om hörapparater 
i USA (Kochkin, 1993) pekar mot föreställningar om mentala handikapp, 
svagheter eller brister, om funktionsnedsättning, om att se gammal ut. Detta 
överensstämmer väl med vad som har framkommit vid intervjuer med arbetare 
med arbetsrelaterad hörselnedsättning (Hétu et al., 1988; 1990; Hétu & Getty, 
1990). Det stigma som förbinds med åldrande samverkar med 
hörselnedsättningens stigma. Men bakom dessa föreställningar ligger 
föreställningen om "dövhet". Enligt resultaten i en storskalig 
intervjuundersökning som genomfördes i Storbritannien 1981, skiljer människor 
inte mellan dövhet och hörselnedsättning (Bunting, 1981), utan tycks göra en mer 
kategorisk (allt eller intet) bedömning. Att någon har ett hörselproblem aktiverar 
således föreställningar om dövhet, och dövhet anses av många människor som 
mycket vanhedrande. Att bli stigmatiserad betyder att man behandlas som 
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avvikande. Följaktligen försöker stigmatiserade människor normalisera sig 
själva. Som nämnts ovan i samband med människor med hörselnedsättning, kan 
försök till normalisering ofta få formen av uttalanden som: "Jag är inte döv". 
Människor som deltar i självhjälpsgrupper för hörselhandikappade refererar till 
sig själva som individer med nedsatt hörsel för att skilja ut sig från "verkligt 
döva personer" (Jones et al, 1987, ss. 148 - 149). Dövhet har under hundratals år 
förbundits med psykisk funktionsnedsättning (Becker, 1981). Dövhetens stigma 
har ingående undersökts av andra författare (Higgins, 1988; Lane, 1992). I 
grunden rör det sig om intolerans mot det som är annorlunda, om ett förtryck 
mot människor som visar tecken på sådant som ses som avvikande. 

Ett försök till beskrivning av 
stigmatiseringsprocessen 

Skammens sociala funktion 

Att bli socialt vanhedrad på grund av hörselnedsättning betyder att man anses 
vara misslyckad. En person med en funktionsnedsättning som går med på att 
hon eller han inte når upp till den standard som definierar en "normal person", 
kommer oundvikligen att uppleva skam. Vanligen uttrycks den som 
"förlägenhet" (Hétu et al., 1988; Jones et al., 1987, Kochkin, 1993). De olika 
uttrycken för detta (känna sig förlöjligad, onormal etc.) passar mycket bra in i 
skammens fenomenologi (Kaufman, 1989, ss. 17 - 28). Att undersöka skammens 
sociologi och psykologi kan därför göra det lättare att förstå hur stigmatisering 
fungerar. 

Människor har länge varit medvetna om skammens viktiga roll i sociala 
processer. I början av 1900-talet tydliggjorde sociologen Cooley (1983) denna 
roll då han slog fast att det mänskliga medvetandet är socialt i det att människor 
under en stor del av livet granskar sig själva ur andras synvinkel. Ur detta 
perspektiv är stolthet och skam inneboende beståndsdelar i våra sociala 
relationer, som på ett psykologiskt plan förbinder tillfälliga personliga 
upplevelser med social interaktion. Stolthet är en känsla som svarar mot trygga 
sociala band, det vill säga social solidaritet, medan skam är en känsla som är ett 
svar på hotade sociala band eller alienering. 
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Stigmatiseringsprocessen

Hörselskadad person Normalhörande omgivning 
 

 

 

Stigmatiserande 
attityd/handling 

Fig. 1. Sammanfattning av stigmatiseringens mikroprocess. 

en utvidgning av detta synsätt har Elias (1978, 1989) undersökt utvecklingen av etikett 
och goda vanor i det moderna västerländska samhället som en produkt av skam. Med 
social tillhörighet definierad genom sådant beteende som vi alla accepterar, fungerar 
skam som en uteslutningsmekanism. Att uppföra sig illa i ett socialt sammanhang, 
utlöser fördömanden från dem som blir vittne till beteendet, vilket gör att beteendet 
förknippas med skam. För att bli accepterad i gruppen måste man uppföra sig i enlighet 
med de gemensamma, underförstådda eller öppet uttalade reglerna. Sålunda är skam en 
social kontrollmekanism vars funktion är att ingjuta ett godtagbart beteende och 
förhindra oacceptabelt beteende inom en speciell gemenskap. Därmed blir skammens 
funktion även att definiera gränserna för tillhörighet. Skam i samband med upplevelsen 
av att bli stigmatiserad är den känsla som åtföljer hot mot känslan av social tillhörighet. 
Detta betyder att man förvägras tillfredsställelse av ett av de mest grundläggande, 
mänskliga behoven: behovet av tillhörighet (Maslow, 1968). 
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Undvikande/isolering 
Döljande av stress/ångest

Hotad identitet 

Avvikande beteende
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Vissa sorters beteende hos människor med hörselskada bedöms som olämpliga 
enligt de normalhörandes underförstådda normer för kommunikation. Detta 
analyseras nedan, i avsnitt 4.2 som en del av stigmatiseringens mikroprocess. En 
hörselskada innebär emellertid mer än "avvikande" beteenden. Den innebär 
funktionsbegränsningar till följd av en bestående störning. Man kan försöka 
förändra sitt beteende men inte en irreversibel fysisk åkomma. Den nedvärdering 
som kopplas samman med hörselskada utlöses inte bara av hörselskadade 
personers beteende, utan även av hur deras fysiska status uppfattas. Detta grepp 
om skammens sociala mekanism undersöks i avsnitt 4.3. under stigmatiseringens 
makroprocess. 

Mikroprocessen i hörselnedsättningens stigmatisering 

Kommunikation bygger både på antagandet om att det är lätt att växla mellan 
rollen som talare och som lyssnare (Goffman, 1956 s.498, 1998), och på andra 
antaganden om samtal (Higgins, 1988, s. 148). Vi kan till exempel tänka oss att 
en normalhörande person i en bullrig miljö försöker inleda ett samtal med en 
person som har en hörselnedsättning. Om den senare på grund av sina 
hörselsvårigheter inte svarar, sänds ett starkt budskap: han/hon bekräftar inte 
talaren. Samma sak inträffar när en person med hörselnedsättning tar om en 
begäran att få något upprepat för sig. Man kommer till en gräns bortom vilken 
samtalspartnern börjar känna att hon eller han inte får tillräckligt med 
uppmärksamhet vare sig för sina yttranden eller för sig själv. Denna uppfattade 
förolämpning kan utlösa nedvärdering och klander i form av sådana kommentarer 
som "är du döv eller..." som innebär att man menar att den andra har både ansvar 
för och kontroll över sitt olämpliga beteende. Stigmat blir starkare när ansvar 
tillskrivs (Sussman, 1965). Den skam som kan bli följden av sådant klander, gör 
den hörselnedsatta personen mer självmedveten och vänder hans/hennes 
uppmärksamhet inåt. På så vis skapas en störning som skadar kommunikationen 
ytterligare. Förlägenheten leder sedan till vrede på grund av den psykologiska 
smärta som man har tillfogats. 

Om skammen inte erkänns av samtalspartnern kan den vrede som den ger 
upphov till leda till förbittring om den riktas utåt mot den person som klandrar 
eller till skuld om den riktas inåt, mot den egna personen, klandrets föremål 
(Scheff & Retzinger, 1991), såsom framgår av figur 1. En spiral av skam och 
vrede kan ta form, i synnerhet när det gäller ens vanligaste samtalspartners, 
såsom maken/makan. Förbittring uttrycktes systematiskt av både männen med 
hörselnedsättning och deras normalhörande hustrur som intervjuades om sina 
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svårigheter hemma (Hétu, Jones & Getty, 1993). Intressant nog uttryckte kvinnor 
med hörselnedsättning skuld men inte förbittring i förhållande till maken 
(Waridel, 1993). Det här tyder på att effekten av att uppleva skam påverkas av 
vilka sociala roller som berörs. 

Uppenbarligen behövs undersökningar för att ytterligare beskriva denna process i 
verkliga interaktioner och för att klargöra vilka faktorer som styr resultatet. För 
tillfället kan bara konstateras att hörsel- och kommunikationsskada i viss mån är 
ett större hot mot socialt deltagande än andra typer av stigmatiserade handikapp, 
eftersom de direkt påverkar den bekräftelseprocess som är grundläggande för all 
kommunikation (Higgins, 1993, ss. 117 - 120). 

Makroprocessen i hörselnedsättningens stigmatisering 

Ur ett mer övergripande perspektiv kan man identifiera ett antal följder av den 
ovan beskrivna stigmatiseringsprocessen för den person som utvecklar en 
hörselnedsättning. Förutom upprepade fall av verklig avvikelse från förväntade 
kommunikativa beteenden, har processen åtminstone ytterligare fyra 
dimensioner: (a) ökande medvetenhet om en progredierande nedsättning av 
hörseln sedan man upprepade gånger har blivit utsatt för klander, (b) den egna 
synen på människor med hörselnedsättning, innan man själv drabbades, (c) 
identifiering med uttalanden i media och i vardagssamtal om människor med 
hörselnedsättning och (d) förväntningar om svåra kommunikationssituationer 
som kan uppstå. 

(a) Ökande medvetenhet om att man har en progredierande hörselnedsättning 
sedan man upprepade gånger har utsatts för klander: Information som kommer 
in från sensorisk input utgör en av de mest grundläggande föreställningar som 
människor förlitar sig på (Bem, 1970). Det krävs ett ganska tydligt 
underkännande av den egna perceptuella upplevelsen innan man börjar 
misstänka att ens sinnesorgan inte längre fungerar som de ska. När 
hörselförlusten är progredierande och symmetrisk, finns ingen inre referens mot 
vilken man kan mäta hur mycket förmågan att höra har avtagit. Möjligheten till 
egen jämförelse med andras förmåga att höra är dessutom mycket begränsad. 
Resultaten från en undersökning av bullerexponerade arbetare bekräftade dessa 
svårigheter (Brassard, 1991). Människor som hade drabbats av symmetrisk 
hörselförlust hade genom enbart sina egna upplevelser inte kunnat få någon 
tydlig indikation på sin minskade förmåga att höra. De insåg att de hade ett 
hörselproblem först i interaktion med andra, då de beskyllts för att bryta 
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mot underförstådda, sociala regler som att tala för högt eller för tyst, ofta be 
andra upprepa vad som sagts eller sätta på teve- eller radioljudet för högt. 
Klandret uttrycktes vanligtvis som en fråga eller ett påstående i anklagande ton, 
såsom "Är du döv?" eller "Du måste vara döv!". I detta sätt att upptäcka sin 
funktionsnedsättning (även rapporterat av Jones et al, s. 76) ligger även den 
återkommande upplevelsen av att stigmatiseras som döv, något som i allmänhet 
leder till att man inser att man har en progredierande hörselnedsättning. Med 
andra ord förknippas upptäckten av hörselnedsättning med ett hot mot den egna 
sociala identiteten. 

(b) Självstigmatisering 
Självstigmatisering är vanligt bland människor som har en progredierande 
hörselnedsättning. Liksom människor i allmänhet har den som drabbas av 
hörselnedsättning från början en viss grad av fördomar mot dövhet och 
hörselnedsättning (Jones et al, s. 42, s. 144, s. 148; Gibbons, 1986). Följaktligen 
fortsätter den drabbade personen, åtminstone under en viss tid, att uppfatta 
tecken på dövhet som tecken på misslyckande eller en skambelagd svaghet. Man 
tillfogar sålunda sig själv den negativa image som förknippas med 
hörselnedsättning. Detta är en alienationsprocess där personen inte bara löper 
risk att utestängas från andra människor på grund av sin skambelagda egenskap, 
utan även från sig själv, om hon eller han godtar andras åsikter. 

(c) Identifiering med uttalanden i media och vardagssamtal 
I linje med självstigmatisering, blir människor som fortlöpande utvecklar en 
hörselnedsättning även medvetna om den negativa etikett som vidlåder 
hörselnedsättning och dövhet samt om att människor som visar tecken på dövhet 
nedvärderas och förlöjligas. Varje dag möter vi i samtal, på radio eller teve, i 
filmer eller skådespel en hel mängd påståenden där hörselnedsättning ges en 
vanhedrande status. Så har vi exempelvis "dialogue de sourd" ("en döv som talar 
med en döv") som är ett vanligt uttryck i franska tidningar som beskrivning av 
olösta politiska konflikter mellan regeringstjänstemän. Skämt om dövhet i 
teaterpjäser och filmer upprepas ofta i vardagssamtal. Genom skämten blir 
stigmatiseringen en indirekt och dold process som gör det inneboende förtrycket 
diffusare. Det är inte lätt att erkänna skam i detta sammanhang och därför 
upplevs känslan av utanförskap, utan att man för den skull känner att man har 
någon makt över interaktionen. 
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(d) Förväntningar om svåra kommunikationssituationer Som har konstaterats 
ovan förbinds den skambelagda egenskapen inte med någon speciell handling 
eller något speciellt beteende. Den associeras med en uppsättning 
funktionsbegränsningar (försämrad hörsel, försämrad frekvensselektivitet, 
försämrad auditiv lokaliseringsförmåga etc.) som personen med 
hörselnedsättning har ringa kontroll över. Den vanhedrande egenskapen kan, utan 
att den drabbade kan göra något åt det, dyka upp när som helst i sociala 
situationer. Personen riskerar inte bara att utsättas för återkommande 
okontrollerbara avslöjanden som kan leda till skambelagda situationer, utan kan 
även förvänta sig att svåra kommunikationssituationer kommer att uppstå vid 
fester, sociala sammankomster, interaktioner med försäljare i butiker, tjänstemän 
på banken, sjukvårdspersonal på vårdcentraler eller sjukhus etc. Denna negativa 
förväntan är naturligtvis laddad med ångest och frustration. 

Ur detta perspektiv är det tydligt att självisolering, undvikande av social 
interaktion och, när undvikande inte är möjligt, att låtsas, blir typiska sätt att ta 
sig fram i livet. Det är värt att betona att rädslan för skambelagda kommu-
nikationserfarenheter är starkare än rädslan för självisolering. Detta ger oss 
några ledtrådar till olika effekter av upplevelse av stigmatisering i samband med 
hörselnedsättning och vilka konsekvenserna kan bli för rehabiliteringen. 
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Effekterna av det stigma som förbinds med 
hörselnedsättning och konsekvenserna för 
rehabiliteringen 

Stigma som en källa till handikapp 

Beskrivningen ovan av stigmatiseringsprocessen ger flera indikationer om vilka 
effekterna på människor med hörselnedsättning kan bli. Det kan röra sig om 
såväl faktiskt socialt avvisande och diskriminering på arbetet (Hétu & Getty, 
1993; Kochkin, 1988) som självisolering, men kan också undersökas i termer av 
psykologisk smärta. Denna smärta innefattar känslor av stress, ångest, 
frustration, en negativ självbild och depression (Hétu & Getty, 1990). Det 
behöver knappast påpekas att upplevelsen av en "förstörd identitet" vanligen 
uppfattas som smärtsammare än upplevelsen av faktiska svårigheter att höra 
och kommunicera. Därför styr förväntningarna om en "förstörd identitet" de 
copingstrategier som spontant används, vilka såsom konstaterats ovan, omfattar 
undvikande av social interaktion eller leder till att man gissar eller låtsas. 

Stigma som ett huvudsakligt hinder mot rehabilitering 

Till följd av hotet mot den sociala identiteten inverkar stigmat av en 
hörselnedsättning starkt på sökandet efter den effektivaste lösningen på 
problemen att höra och kommunicera. Detta blir uppenbart när man undersöker 
yttringarna av motvilja mot att erkänna hörselproblem under de tidiga stadierna 
i utvecklingen av en hörselnedsättning (Hétu et al., 1988; 1990). Problem som 
inte erkänns löser man inte aktivt. Effekten av stigmat kan, åtminstone delvis, 
förklara den mycket utdragna perioden mellan den första upplevelsen av 
hörselproblem och den tidpunkt då professionell hjälp söks. Det rör sig om en 
period på uppskattningsvis 5 till 15 år innan människor med progredierande 
hörselnedsättning söker professionell hjälp (Stephens, Barcham, Corcoran & 
Parsons, 1976). Stigmat kan därtill vara en del av förklaringen till att endast en 
liten del av de människor som har hörselnedsättning söker professionell hjälp 
(Davis, 1983). Med hjälp av systematiska screeningundersökningar har man 
försökt hitta de människor som har hörselnedsättningar. Av dem som på detta 
sätt har identifierats som hörselskadade har det dock inte varit särskilt många 
som har konsulterat audiologer eller accepterat utprovning av hörapparater 
(Bess, Lichtenstein & Logan, 1991; Jupiter, 1989; Lichtenstein, Bess & Logan, 
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1988). Stigmats inverkan tar sig också uttryck i en motvilja mot att använda 
hörapparater och andra anordningar som föreskrivs av experter i de fall sådana 
råkar bli konsulterade (Frank & Beckman, 1985; Kochkin, 1993). Man har 
uppskattat att endast 10 till 25 procent av de människor som skulle ha glädje av 
sådana hjälpmedel verkligen har tillgång till dem och använder dem (Davis, 1983; 
Haggard, Gatehouse & Davis, 1981; Kochkin, 1993). Verkan av stigmat kan 
också förklara varför så många hörapparater ligger undanstoppade i byrålådor. 
Många av de människor som faktiskt använder hörapparat försöker dölja 
apparaten för andra på grund av en stark rädsla för att avslöja sin 
hörselnedsättning. Den stora populariteten hos hörapparater som sitter inne i örat, 
framför de modeller som sitter bakom örat, är ytterligare en variation på samma 
tema. 

De flesta människor med hörselnedsättning ställer dessutom ogärna krav på 
andra om sådant som skulle underlätta kommunikationen, just därför att det 
skulle betyda att de avslöjade sin funktionsnedsättning eller gjorde den tydlig. 
Rädslan för att bli avslöjad berövar dem effektiva medel att lösa många sådana 
kommunikationsproblem som inte kan lösas med tekniska hjälpmedel. 

Om en framgångsrik rehabilitering definieras i termer av effektiva lösningar på 
problem att höra och att kommunicera, utgör det stigma som vidlåder  
(hänger i hop med) hörselnedsättning det huvudsakliga hindret mot 
rehabilitering (Getty & Hétu, 1994). 

Ett accepterande av hörselnedsättningen som en förutsättning för 
rehabilitering 

I litteraturen om stigma förekommer begreppet accepterande mycket ofta 
(Goffman, 1963, 2001). Det syftar där på stigmatiserade människors strävan att 
bli accepterade av andra. I den audiologiska litteraturen förekommer däremot 
ordet som beteckning på ett accepterande av hörselnedsättningen som en 
förutsättning för rehabilitering (Hétu et al., 1990). Accepterandet är i det här 
sammanhanget i viss mån tvetydigt. För en person med hörselnedsättning kan ett 
accepterande, i högre grad än ett erkännande av en minskad auditiv förmåga, 
underförstått betyda ett godkännande av den nedvärderade sociala identitet som 
förbinds med hörselnedsättningen. Som Noble (1983) har påpekat, kan ett 
erkännande av den svaghet som förbinds med hörselnedsättning alltså vara en 
första förutsättning för rehabiliteringen. Eftersom audiologer har utvecklat medel 
att lösa problem med hörande och kommunikation koncentrerar de sig ofta på 
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dessa effekter av en hörselnedsättning. När de gör det, tenderar de att förbise den 
skam som är central i upplevelsen av hörselnedsättningen. Begreppet "acceptera" 
kan då tolkas som ett krav att människor med hörselnedsättning först måste 
acceptera stigmatiseringen (eller på något sätt bli okänsliga för stigmatiseringen 
vid en hörselnedsättning) innan de aktivt kan återställa förmågan att höra och 
kommunicera. 

I själva verket finns det människor med hörselnedsättning som godtar stigmat 
genom att anta en roll som "sjuk" eller "handikappad". I litteraturen (Beattie, 
1981; Jones et al, 1987, ss. 142 - 144; Sussman, 1965) har rapporterats om fall där 
ömsesidigt beroende till en annan betydelsefull person utvecklats. I sådana fall 
följer människor audiologens föreskrifter och använder hörapparater, men avstår 
helt eller delvis från vissa av sina roller i olika dimensioner av livet. I termer av 
WHO-kläs sifikationen av sjukdomar, funktionsnedsättningar och handikapp 
(Stephens & Hétu, 1991) skulle detta resultat kunna betecknas som en situation 
av minskad funktionsnedsättning med förvärrat handikapp. Vad gäller klienter 
som vägrar godta den stigmatiserade identiteten och som visar motvilja mot att 
använda de föreslagna lösningarna på sina kommunikationsproblem, skulle det 
kunna vara frestande för experten att bedöma dem som "icke samarbetsvilliga" 
eller mena att de "gör motstånd". Det kan faktiskt vara lättare att ifrågasätta 
klientens reaktion än att ifrågasätta lämpligheten i ens egna föreskrifter. Om så 
är fallet, skulle experterna kunna lägga ytterligare en sorts stigma till stigmat av 
själva hörselnedsättningen, nämligen stigmat av att vara en "dålig" eller 
samarbetsovillig klient. Följden kan bli att den psykologiska smärta som klienten 
känner snarare förvärras än lindras. Om denna analys av stigmats effekt är riktig, 
måste man i de rehabiliterande åtgärderna ge företräde åt den psykologiska 
smärta som blir följden av en förstörd social identitet. Detta perspektiv skulle 
representera ett paradigmskifte med avseende på den botande eller föreskrivande 
rehabiliteringsmodellen. I stället skulle det behövas en stödjande och rådgivande 
metod där experten ledsagar klienten i hans/hennes kamp för att bibehålla en 
"normal", social identitet. Denna metod omfattar en kombination av ett öppet 
erkännande från professionens sida av det lidande som härrör från 
hörselnedsättningens stigma och erbjudanden om åtgärder som kan minska dess 
inverkan. Vi kan då fråga oss vilka sorters åtgärder som kan underlätta en 
avstigmatisering av människor med hörselnedsättning. 
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Normaliseringsprocessen 

På grund av att stigmatiseringen inte har varit någon central fråga i den 
audiologiska forskningen, har endast lite gjorts för att utveckla en effektiv metod 
för avstigmatisering vid hörselnedsättning. I grunden handlar problemet om att 
återupprätta den sociala identiteten hos personer med hörselnedsättning. Som 
deltagarna i fokusgrupper har konstaterat (Hétu et al, under tryckning), är det 
enklaste sättet för en nedvärderad person att återställa sin identitet att ansluta sig 
till en grupp människor med samma "avvikelse". Gruppen ger personen en 
normal identitet just därför att den vanärande egenskapen inte längre styr hur 
personen uppfattas. Åter kan hon eller han känna sig som en "normal" människa 
med sin egen individuella historia, som begåvad med färdigheter och aktiviteter 
och som en person som har all rätt att delta i mänsklig interaktion. Denna 
process skisseras i figur 2 med avseende på människor med hörselnedsättning. 
En dimension av denna upplevelse är befrielsen från de skam- och skuldkänslor 
som associeras med hörselnedsättning. Att dela sina upplevelser av 
hörselproblem och därav följande smärtsamma sociala interaktioner med 
jämlikar hjälper människor att förstå att klander, friktion, spänningar och 
otillfredsställande kommunikation är konsekvenser av hörselsnedsättningen. 
Detta väger upp anklagelserna om att vara ouppmärksam, ovillig att 
kommunicera eller allmänt förvirrad, som ju allt beror på hörselsvårigheterna. 
Gruppdeltagandet återställer därtill den känsla av tillhörighet som ursprungligen 
hotades av stigmat. 
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Normaliseringsprocessen - Steg 1 
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Figur 2. Skiss över det första steget mot avstigmatisering. 

I själva verket har människor med hörselnedsättning inte väntat på att experterna 
ska erbjuda dem att delta i sådana grupper. Självhjälpsgrupper har funnits under 
många år i olika länder, och de ger det stöd som behövs för att återupprätta 
deltagarnas sociala identitet. Just på grund av upplevelsen av stigmat, är många 
människor med hörselnedsättning emellertid motvilliga att gå med i sådana 
självhjälpsgrupper där man öppet deklarerar att de består av människor som hör 
dåligt. Människor som står i beredskap att erkänna hörselproblem behöver därför 
inledningsvis uppmuntran att delta i en grupp för människor som alla befinner 
sig på detta stadium av kamp mot svårigheterna. Detta kan göras genom 
professionellt ingripande efter något masscreeningsprogram eller något annat 
identifieringsförfarande. Det program som av University of Montreal Acoustics 
Group har utvecklats för arbetare med hörselnedsättning och deras make/maka är 
speciellt utformat för att ge denna möjlighet (Getty & Hétu, 1991). Resultat från 
en femårig uppföljningsundersökning bekräftar att programmet för flertalet 
deltagare har varit effektivt och att det har satt igång den inledande processen att 
lösa hörsel- och kommunikationsproblem (Getty & Hétu, 1995). I detta 
sammanhang kände de intervjuade personerna helt klart att ett återupprättande 
av deras sociala identitet var en avgörande faktor. 

Hela den process som skisseras i figur 2 är bara det första steget i 
normaliseringen av stigmatiserade människor, eftersom deltagande i en grupp för 
människor med hörselnedsättning inte i sig förändrar hur dessa människor 

21 

        Hörselsvårigheter   

 

 
Hörselsvårigheter 

 

Delaktighet 
Känsla av gemenskap

Normal identitet 

Normalt beteende

Stöd 



uppfattas av normalhörande människor. Det andra normaliseringssteget, såsom 
det framställs i figur 3, består i en omkastning av det som beskrivs i figur 1 som 
stigmatiseringens mikroprocess. När en person med hörselnedsättning känner 
stödet från en grupp jämlikar, kan hon eller han börja avslöja sina 
funktionsbegränsningar för normalhörande människor utan att förvänta sig den 
förödande upplevelsen av social utstötning. Att personen med hörselnedsättning 
berättar om sitt funktionshinder är en öppen uppmaning till den normalhörande 
kommunikationspartnern att ta hänsyn till effekterna av begränsningarna och att 
bete sig därefter. Det ovannämnda exemplet med "Herr Va" var i detta avseende 
avslöjande. Sedan "Herr Va" hade deltagit i en rehabiliteringsgrupp bestämde 
han sig för att förklara för sina arbetskamrater att hans arbetsrelaterade 
hörselnedsättning gjorde det omöjligt för honom att följa med i samtal i miljöer 
med bakgrundsbuller. I ett uppföljningssamtal berättade han att hans 
arbetskamrater från och med då slutade skämta om hans hörselnedsättning. När 
hans tvetydiga beteende väl hade diskuterats öppet och innebörden av hans 
svårigheter hade tydliggjorts, antog hans arbetskamrater en medkännande 
inställning. 

Normaliseringsprocessen - Steg 2 
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Normalhörande omgivning 
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Figur 3. Skiss över avstigmatiseringens andra steg. 
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Denna omvändning av stigmatiseringen genomsyrar normaliseringsprocessens 
andra steg, vilket sammanfattas i figur 3. Då begränsningarna öppet deklareras, 
anpassar sig ofta samtalspartnern till de behov som personen med 
hörselnedsättning har och därmed återställs den senares identitet i förhållande till 
just denna samtalspartner. En sådan positiv upplevelse kan stimulera personen 
med hörselnedsättning att ställa fler krav på andra och att använda synliga 
kompenserande hjälpmedel. Denna process leder slutligen till ett återupprättande 
av social delaktighet. Vissa normalhörande samtalspartners kan emellertid tycka 
att det är alltför krävande att anpassa sig till behoven hos människor med 
hörselnedsättning. De ansträngningar som behövs kan väga tyngre än deras 
intresse för just denna relation. Möjligheten finns alltså att den person som har 
hörselnedsättningen kan uteslutas från viss interaktion trots att hon eller han har 
skakat av sig den känsla av skam som kommunikationssvårigheterna 
ursprungligen utlöste. 

Det andra steget i den ovan beskrivna normaliseringsprocessen utgör en något 
idealiserad överförenkling av normalhörande individers förmåga att ändra 
inställning och beteende mot människor med hörselnedsättning. En förutsättning 
är här att den hörselskadade personen kan stå på sig och vara tillräckligt 
inflytelserik för att kunna förändra den andres inställning. Mycket ofta är så 
emellertid inte fallet, eftersom sådana attityder har djupa kulturella rötter och 
kan få stöd av sociala roller och statusförhållanden som är ogynnsamma för 
personen med hörselnedsättning. Av detta skäl behövs flera steg för att uppnå en 
genomgripande förändring av attityderna till hörselskada. Ett sådant steg är att 
den hörselskadade personen börjar avslöja sitt funktionshinder för människor 
som de känner att de kan få en positiv reaktion från. Ett annat steg är att 
självhjälpsgrupper och experter genomför medvetandehöjande kampanjer där 
allmänheten informeras om hur hörselproblem yttrar sig och hur man kan 
underlätta kommunikationen med människor som har en hörselnedsättning. 
Resultatet av medvetandegörande program som genomfördes inom offentlig 
verksamhet (Hétu, Getty & Bédard, 1994) visar på slående och dramatiska 
förändringar i människors uppfattning av det tvetydiga och "underliga" beteende 
som förknippas med hörselnedsättning. Det går helt enkelt inte längre att 
uppfatta beteendet som avvikande när man har fått bättre kunskaper om vad som 
händer vid kommunikation med människor som har nedsatt hörsel. En tolerant 
inställning mot människor med hörselnedsättning kan också främjas av 
rollmodeller i media. Enligt vad deltagare i fokusgrupper menar (Hétu et al, 
under tryckning), är detta ett av de effektivaste, men minst använda sätten att få 
igång en kollektiv förändring av attityderna till hörselnedsättning. Människor 
identifierar sig med idrottshjältar och populära tevepersonligheter. Rollmodeller 
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kan hjälpa människor med hörselnedsättning att ställa krav på sådant som 
underlättar kommunikationen och de kan göra det lättare för normalhörande 
människor att bemöta sådana krav på ett bra sätt. 

Hörselnedsättningens stigma kan ytterligare minskas genom att hörapparaterna 
görs visuellt mer tilltalande (Bartkiw, 1988). I stället för att förstärka stigmat 
genom att främja användandet av mycket små hjälpmedel som kan döljas som 
om de var någonting skamligt, skulle tillverkare och distributörer kunna försöka 
få fram hjälpmedel som ser ut som accessoarer och smycken. Denna strategi har 
visat sig framgångsrik vad gäller glasögon och skulle mycket väl även kunna 
tillämpas på hörapparater. 

Sociala, kulturella och psykologiska normaliseringsfaktorer 

Beskrivningen ovan av normaliseringsprocessen är tänkt som en generell 
modell som måste anpassas till vissa variationer mellan individer och grupper av 
individer. Sådana variationer omfattar sociala, kulturella och psykologiska 
faktorer. Deras möjliga inverkan skisseras kortfattat nedan. 

Social roll och status har starkt inflytande på hur människor interagerar, särskilt 
då de är utsatta för förtryck, som fallet är med stigmatiserade personer. 
Följaktligen är en normalisering än svårare om den person som stigmatiserar en 
annan befinner sig i en maktposition. Sålunda skulle, såsom har rapporterats i 
en intervjuundersökning (Waridel, 1993), en förman som utnyttjar sin position 
till att nedvärdera en anställd med hörselnedsättning vara svår att övertyga om 
behovet att ändra inställning. 

Därtill kommer att olika stigma tenderar att samverka. Människor som redan är 
nedvärderade på grund av någon annan egenskap upplever hörselnedsättningens 
stigma starkare. Detta skulle mycket väl kunna vara fallet för äldre människor 
som interagerar med yngre som kanske har en negativ inställning till ålder och 
hörselnedsättning. Såsom har visats av Hanna och Rogavsky (1991) är effekten 
av en hörselnedsättning mer förödande för kvinnor än för män på grund av 
kvinnors lägre sociala status och motsvarande självbild. Kulturella skillnader i 
hur skam fungerar som social utstötningsmekanism bör också utforskas som en 
komponent i den stigmatiserades upplevelse Betydelsen av verbal 
kommunikation i olika kulturer skulle också kunna påverka hur 
hörselnedsättning uppfattas. En statistisk undersökning har visat kulturella 
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variationer i den negativa uppfattningen av kommunikationsstörningar (Bebout 
& Arthur, 1992), men ännu har vi inte helt förstått innebörden av sådana 
skillnader. Kulturella och sociala faktorer som ingår i stigmatiseringen av 
hörselskadade måste helt klart undersökas när aktiviteter som är avsedda att 
förebygga eller minska dess effekter utvecklas för speciella grupper av 
människor. 

Psykologiska faktorer kan också vara avgörande i normaliseringsprocessen. På 
grund av sin speciella, individuella historia har vissa människor en mer 
skambenägen personlighet än andra (Kaufmann, 1989). Det behöver knappast 
påpekas att sådana människor är känsligare för stigmatisering. Deras speciella 
behov av hjälp kan i många fall behandlas med de psykoterapeutiska metoder 
som nyligen har utvecklats för att hjälpa människor övervinna skamrelaterade 
problem (Kaufman, 1989; Lewis, 1971; Potter-Efron & Potter Efron, 1989). 
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Avslutande anmärkningar 

Omfattande undersökningar av hörselnedsättning har gjorts ur patofysiologisk 
och psykoakustisk synvinkel. Förfaranden har utformats för att bota eller 
kompensera för dessa sensoriska begränsningar. Tills helt nyligen har emellertid 
relativt lite uppmärksamhet ägnats åt den för rehabiliteringsresultatet avgörande 
faktorn, nämligen den mening människor tillskriver en hörselnedsättning. Att 
vara människa innebär att man försöker bringa mening i det som sker. Att få en 
hörselnedsättning är en avgörande händelse i livet för de flesta människor. 
Resultaten från undersökningar om effekterna i vardagslivet av en 
hörselnedsättning visar samstämmigt att hotet om eller upplevelsen av en 
förstörd social identitet utgör ett gemensamt tema i framställningar om 
hörselnedsättning. Det förefaller faktiskt som om den sociala identiteten är 
central i upplevelsen av hörselnedsättning såväl vad beträffar graden av upplevd 
psykologisk smärta som hur människor hanterar effekterna av hörselnedsättning. 
Människor ägnar med andra ord mycket mer kraft åt att försöka anpassa sig till 
hotet om en förstörd social identitet och social utstötning än till att försöka 
återställa förmågan att höra och kommunicera. Ur ett WHO-perspektiv 
dominerar upplevelsen av handikapp över upplevelsen av funktionsnedsättning. I 
rehabiliteringsprogram som är inriktade på att kompensera för minskade 
förmågor genom utskrivning av hörapparater ignoreras de behov som känns mest 
angelägna av de berörda personerna. Problemet med det stigma som är förbundet 
med hörselnedsättning utgör en betydande utmaning för audiologer, eftersom det 
kräver ett paradigmskifte vad gäller sättet att erbjuda hjälp. 

Betydelsen av det som inträffar i livet påverkas av det speciella sociala och 
kulturella sammanhanget. Analysen av stigmatisering vid hörselskada måste 
sålunda ta hänsyn till sammanhanget. Såsom har påpekats ovan väcks därvid en 
rad frågor som måste undersökas ytterligare. Dessa omfattar såväl systematiska 
beskrivningar av speciella fall av stigmatisering och inverkan av sociokulturella 
och psykologiska faktorer som åtgärder som kan hjälpa stigmatiserade människor 
med hörselnedsättning att normalisera sin sociala status och image. I det långa 
loppet skulle sådana analyser bereda vägen för en utveckling av nya 
rehabiliteringsstrategier inom audiologin. 
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Ingående analyser av upplevelsen av hörselnedsättning visar hur 
en sådan nedsättning hotar den sociala identiteten. 

Motviljan att erkänna funktionsnedsättningen härrör från de 
negativa följderna av att avslöja tillståndet. 

Stigmatisering vid hörselnedsättning kan ses inom en vidare 
begreppsram av "skam". Hur stigmatisering uppstår måste 
förstås på såväl mikro- (interpersonell) som makro-(social) nivå. 

Stigmatiseringen har betydelse för valet av rehabiliterings-
strategier och en "normalisering" av identiteten måste göras 
parallellt med att funktionsnedsättningen behandlas. 

Nyckelord: Stigma, social identitet, skam, rehabilitering. 
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Stigmatisering vid hörselnedsättning 

Innehållet i denna artikel har lärt oss mer om hur en 
hörselskadad person känner sig och ofta interagerar med sina 
medmänniskor för att dölja sin hörselnedsättning. 

Skammen över hörselskadan kan ge upphov till ett större 
handikapp än själva hörselskadan. Individen vågar inte 
efterfråga effektiv kompensation för hörselnedsättningen. 
Skammen blir lätt ett rehabiliteringshinder som faktiskt kan 
bearbetas och reduceras. Patienten känner sig inte lika 
stigmatiserad längre och kan komma vidare i sin rehabilitering t 
ex med hörapparatutprovning. Vi har goda erfarenheter av att 
tillämpa detta synsätt i våra rehabiliteringar. 

För att underlätta spridning av kunskapen till patienter, 
personal inom hörselvården och andra intresserade har vi låtit 
översätta artikeln till svenska. 

Håkan Lindberg och Elisabeth Ternevall Kjerulf 
Hörselkliniken, Södersjukhuset 



<<
  /ASCII85EncodePages false
  /AllowTransparency false
  /AutoPositionEPSFiles true
  /AutoRotatePages /All
  /Binding /Left
  /CalGrayProfile (Dot Gain 20%)
  /CalRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CalCMYKProfile (U.S. Web Coated \050SWOP\051 v2)
  /sRGBProfile (sRGB IEC61966-2.1)
  /CannotEmbedFontPolicy /Warning
  /CompatibilityLevel 1.4
  /CompressObjects /Tags
  /CompressPages true
  /ConvertImagesToIndexed true
  /PassThroughJPEGImages true
  /CreateJDFFile false
  /CreateJobTicket false
  /DefaultRenderingIntent /Default
  /DetectBlends true
  /DetectCurves 0.0000
  /ColorConversionStrategy /LeaveColorUnchanged
  /DoThumbnails false
  /EmbedAllFonts true
  /EmbedOpenType false
  /ParseICCProfilesInComments true
  /EmbedJobOptions true
  /DSCReportingLevel 0
  /EmitDSCWarnings false
  /EndPage -1
  /ImageMemory 1048576
  /LockDistillerParams false
  /MaxSubsetPct 100
  /Optimize true
  /OPM 1
  /ParseDSCComments true
  /ParseDSCCommentsForDocInfo true
  /PreserveCopyPage true
  /PreserveDICMYKValues true
  /PreserveEPSInfo true
  /PreserveFlatness true
  /PreserveHalftoneInfo false
  /PreserveOPIComments false
  /PreserveOverprintSettings true
  /StartPage 1
  /SubsetFonts true
  /TransferFunctionInfo /Apply
  /UCRandBGInfo /Preserve
  /UsePrologue false
  /ColorSettingsFile ()
  /AlwaysEmbed [ true
  ]
  /NeverEmbed [ true
  ]
  /AntiAliasColorImages false
  /CropColorImages true
  /ColorImageMinResolution 300
  /ColorImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleColorImages true
  /ColorImageDownsampleType /Bicubic
  /ColorImageResolution 300
  /ColorImageDepth -1
  /ColorImageMinDownsampleDepth 1
  /ColorImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeColorImages true
  /ColorImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterColorImages true
  /ColorImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /ColorACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /ColorImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000ColorACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000ColorImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasGrayImages false
  /CropGrayImages true
  /GrayImageMinResolution 300
  /GrayImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleGrayImages true
  /GrayImageDownsampleType /Bicubic
  /GrayImageResolution 300
  /GrayImageDepth -1
  /GrayImageMinDownsampleDepth 2
  /GrayImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeGrayImages true
  /GrayImageFilter /DCTEncode
  /AutoFilterGrayImages true
  /GrayImageAutoFilterStrategy /JPEG
  /GrayACSImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /GrayImageDict <<
    /QFactor 0.15
    /HSamples [1 1 1 1] /VSamples [1 1 1 1]
  >>
  /JPEG2000GrayACSImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /JPEG2000GrayImageDict <<
    /TileWidth 256
    /TileHeight 256
    /Quality 30
  >>
  /AntiAliasMonoImages false
  /CropMonoImages true
  /MonoImageMinResolution 1200
  /MonoImageMinResolutionPolicy /OK
  /DownsampleMonoImages true
  /MonoImageDownsampleType /Bicubic
  /MonoImageResolution 1200
  /MonoImageDepth -1
  /MonoImageDownsampleThreshold 1.50000
  /EncodeMonoImages true
  /MonoImageFilter /CCITTFaxEncode
  /MonoImageDict <<
    /K -1
  >>
  /AllowPSXObjects false
  /CheckCompliance [
    /None
  ]
  /PDFX1aCheck false
  /PDFX3Check false
  /PDFXCompliantPDFOnly false
  /PDFXNoTrimBoxError true
  /PDFXTrimBoxToMediaBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXSetBleedBoxToMediaBox true
  /PDFXBleedBoxToTrimBoxOffset [
    0.00000
    0.00000
    0.00000
    0.00000
  ]
  /PDFXOutputIntentProfile ()
  /PDFXOutputConditionIdentifier ()
  /PDFXOutputCondition ()
  /PDFXRegistryName ()
  /PDFXTrapped /False

  /Description <<
    /CHS <FEFF4f7f75288fd94e9b8bbe5b9a521b5efa7684002000500044004600206587686353ef901a8fc7684c976262535370673a548c002000700072006f006f00660065007200208fdb884c9ad88d2891cf62535370300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c676562535f00521b5efa768400200050004400460020658768633002>
    /CHT <FEFF4f7f752890194e9b8a2d7f6e5efa7acb7684002000410064006f006200650020005000440046002065874ef653ef5728684c9762537088686a5f548c002000700072006f006f00660065007200204e0a73725f979ad854c18cea7684521753706548679c300260a853ef4ee54f7f75280020004100630072006f0062006100740020548c002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e003000204ee553ca66f49ad87248672c4f86958b555f5df25efa7acb76840020005000440046002065874ef63002>
    /DAN <>
    /DEU <>
    /ESP <>
    /FRA <>
    /ITA <>
    /JPN <>
    /KOR <FEFFc7740020c124c815c7440020c0acc6a9d558c5ec0020b370c2a4d06cd0d10020d504b9b0d1300020bc0f0020ad50c815ae30c5d0c11c0020ace0d488c9c8b85c0020c778c1c4d560002000410064006f0062006500200050004400460020bb38c11cb97c0020c791c131d569b2c8b2e4002e0020c774b807ac8c0020c791c131b41c00200050004400460020bb38c11cb2940020004100630072006f0062006100740020bc0f002000410064006f00620065002000520065006100640065007200200035002e00300020c774c0c1c5d0c11c0020c5f40020c2180020c788c2b5b2c8b2e4002e>
    /NLD (Gebruik deze instellingen om Adobe PDF-documenten te maken voor kwaliteitsafdrukken op desktopprinters en proofers. De gemaakte PDF-documenten kunnen worden geopend met Acrobat en Adobe Reader 5.0 en hoger.)
    /NOR <>
    /PTB <>
    /SUO <>
    /SVE <>
    /ENU (Use these settings to create Adobe PDF documents for quality printing on desktop printers and proofers.  Created PDF documents can be opened with Acrobat and Adobe Reader 5.0 and later.)
  >>
  /Namespace [
    (Adobe)
    (Common)
    (1.0)
  ]
  /OtherNamespaces [
    <<
      /AsReaderSpreads false
      /CropImagesToFrames true
      /ErrorControl /WarnAndContinue
      /FlattenerIgnoreSpreadOverrides false
      /IncludeGuidesGrids false
      /IncludeNonPrinting false
      /IncludeSlug false
      /Namespace [
        (Adobe)
        (InDesign)
        (4.0)
      ]
      /OmitPlacedBitmaps false
      /OmitPlacedEPS false
      /OmitPlacedPDF false
      /SimulateOverprint /Legacy
    >>
    <<
      /AddBleedMarks false
      /AddColorBars false
      /AddCropMarks false
      /AddPageInfo false
      /AddRegMarks false
      /ConvertColors /NoConversion
      /DestinationProfileName ()
      /DestinationProfileSelector /NA
      /Downsample16BitImages true
      /FlattenerPreset <<
        /PresetSelector /MediumResolution
      >>
      /FormElements false
      /GenerateStructure true
      /IncludeBookmarks false
      /IncludeHyperlinks false
      /IncludeInteractive false
      /IncludeLayers false
      /IncludeProfiles true
      /MultimediaHandling /UseObjectSettings
      /Namespace [
        (Adobe)
        (CreativeSuite)
        (2.0)
      ]
      /PDFXOutputIntentProfileSelector /NA
      /PreserveEditing true
      /UntaggedCMYKHandling /LeaveUntagged
      /UntaggedRGBHandling /LeaveUntagged
      /UseDocumentBleed false
    >>
  ]
>> setdistillerparams
<<
  /HWResolution [2400 2400]
  /PageSize [612.000 792.000]
>> setpagedevice


