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Forord

Innehallet 1 denna artikel har lart oss mer om hur en horselskadad
person kédnner sig och ofta interagerar med sina medménniskor for att
dolja sin horselnedséttning.

Skammen 6ver horselskadan kan ge upphov till ett storre handikapp
dn sjdlva horselskadan. Individen védgar inte efterfraga effektiv
kompensation for horselnedséttningen. Skammen blir 1itt ett
rehabiliteringshinder som faktiskt kan bearbetas och reduceras.
Patienten kédnner sig inte lika stigmatiserad ldngre och kan komma
vidare 1 sin rehabilitering t ex med horapparatutprovning. Vi har goda
erfarenheter av att tillimpa detta synsétt i vara rehabiliteringar.

For att underlitta spridning av kunskapen till patienter, personal inom
horselvarden och andra intresserade har vi latit Oversatta artikeln till
svenska.

Hakan Lindberg och Elisabeth Ternevall Kjerulf
Horselkliniken, Sodersjukhuset December 2003

Vill du bestélla fler exemplar av denna trycksak, kontakta
Sodersjukhuset.
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Inledning

"... Vi hdller dven foredrag for grupper av dldre. Nér horselnedséttningen just
har intréffat, kan man kdnna sig som en idiot och det ar l4tt att kéinna oerhord
skuld, frustration och forlagenhet. Jag vet, for sé var det for mig tills jag larde
mig att min dovhet inte var mitt fel - den betydde ju bara att jag inte kunde hora
ordentligt..." (Dring, 1993).

Sa har uttryckte sig en lokal funktionér d& hon beskrev sina forsok att mota det
som hon kédnde var grundldggande behov hos den som rakar ut for en
horselnedsittning. I hennes erfarenhet ar det grundlaggande behovet hos
horselskadade att skydda sin sociala image, som blir lidande av
horselnedséttningen. Hennes iakttagelse stimmer mycket vil med foreliggande
redogorelse for det stigma som ofta foljer med en horselnedsittning. I
framstillningen utgér vi fran det starka hot mot en persons sociala identitet som
en sddan funktionsnedséttning utgor, varpa begreppet stigma introduceras. Vi
beskriver bade den stigmatisering som sker 1 vardagssituationer och den mer
dolda process som forekommer. Dértill granskas stigmats inverkan ur
rehabiliteringsbehovsperspektiv. Speciella atgarder for att minska stigmatisering
vid horselnedsittning utforskas, varvid faktorer som kan forvérra eller minska
effekterna av stigmatiseringen beaktas.



Upplevelsen av horselnedsattning som ett hot mot
den sociala identiteten

Motyvilja att erkinna horselproblem

Forst nyligen har det gjorts undersokningar i syfte att systematiskt beskriva vad
det betyder att leva med horselnedséttning. P4 grund av fragans fenomenologiska
dimension forefoll en kvalitativ metodik lampligast. I var forsta undersdkning
intervjuades arbetare som var utsatta for buller samt deras hustrur. Intervjuerna
genomfordes i hemmet. Fragorna inriktades pé hur arbetarens horselproblem
upplevdes, pa hur konsekvenserna av horselproblem upplevdes i vardagen och pa
vilka medel som anvéndes for att underlitta ett liv med horselnedséttning. (Hétu,
Riverin, Lalande, Getty & St. Cyr, 1988). Ett antal pastdenden handlade explicit
om en negativ sjilvbild till f6ljd av horselnedséttning: kinslor av att vara
forlgjligad, forlagen, handikappad och upprord dver att forsta att andra ér
medvetna om horselproblemen etc.

Det tycktes som om vissa intervjupersoner med allvarligare horselnedséttning
tonade ner eller till och med starkt féornekade sina horselproblem. Vi bestimde
oss for att ytterligare undersdka innehallet 1 intervjuerna med dessa personer, att
mer specifikt granska tecken pa mojligt fornekande av horselproblem. Av sirskilt
intresse var motsigelser mellan arbetarens och hustruns uttalanden samt
oforenligheter mellan arbetaren och hustrun betriffande upplevelsen av
horselproblemet och hur pass allvarligt det var (Hétu, Riverin, Getty, Lalande &
St Cyr, 1990). Resultaten, vilka aterges i tabell 1, visar pa olika uttryck for
motvilja mot att erkdnna horselproblem, bland annat 6ppet fornekande, uttryckt
genom inkonsekvenser eller skillnader mellan det som arbetaren och hustrun
sade samt genom sadant underforstatt fornekande som att dberopa andra orsaker
till horselproblemen. I ett speciellt fall forefoll intervjupersonen kidnna sig hotad
av intervjudmnet, ungefar som om han hade stéllts till svars for sina
horselproblem. Han forsvarade sig energiskt mot tanken pa att han skulle ha
nagra svarigheter. Forsok att minska effekterna av en horselnedsittning fanns i
de uttalanden som gjordes av savil arbetarna som av dem som de var gifta med.
Till exempel kunde man forsoka att tydligt ta avstdnd fran dovhetens stigma:
"Jag har horselproblem, men jag &r inte dov". Det uppfattade hotet mot den
drabbade personens sociala identitet uttrycktes starkt, inte bara genom motviljan
att acceptera bilden av att vara en person med horselnedsittning eller dovhet,
utan dven genom att kraftfullt hivda att man var "normal" trots horselproblemet.



Tabell 1.

Sammanfattning av de svarigheter att erkinna ett horselproblem som mdnniskor med
arbetsrelaterad horselnedsdtining uttrycker. [3]. (Tabellen publicerades for forsta
gdngen i British Journal of Audiology 1990: 24:265-276).

1 Fornekande
1. Kategorisk forsdkran att horselproblemet saknar betydelse.
2. Oforenligheter eller skillnader mellan det som sigs av personen med nedsatt
horsel och det som sdgs av hans eller hennes maka/make.
3. Andra orsaker som &beropas som forklaring till problemet med avseende pa:
varseblivning av problemets omfattning.
erkdnnande av svarigheter att uppfatta ljudsignaler.
erkdnnande av att samtala med hog rost.
erkidnnande av problem att kommunicera med den person som
vederborande samtalar med.
erkdnnande av svérigheter att forstd ndgon som talar langt bortifran.
- den person som har nedsatt horsel koncentrerar sig pa ndgonting annat.
- det beror pa den person som den drabbade talar med.
- ingen 6nskan om att kommunicera.
- levnadsvanor som man har skaffat sig langt fore det man blivit utsatt
for buller.
- fysiska eller akustiska faktorer
- olampligt bruk av varningsljud
- psykologiska tillstdnd (avslappning).

Il Minimering av problemet

1. Av personen med horselnedséttning.

2. Av maken/makan.
genom att framstélla omfattningen av de problem som é&r foljden av
horselnedséttningen som begrinsade till hans eller hennes omgivning.
genom att ge sig ut for att kunna hantera dessa konsekvenser.
genom att minimera problemets foljder.
genom att pasta att det endast intréffar ibland.
genom att siga att det inte alltid krdvs ndgon anstrdngning for att
kompensera for horselproblemen.
genom att ldgga fram andra orsaker till problemet.
genom motsigelser i det som maken/makan séger.



I Motvilja att tala om horselproblemen och foljderna av dem

1. Otalighet vid diskussioner av horselproblemen.

2. Avstandstagande fran dovhetens stigma, trots erkénnandet av ett
horselproblem.

1V Forsok till normalisering
1. Hénvisa till situationer ddr man inte varit marginaliserad
genom att hivda att det hela dr en oundviklig f6ljd av
arbetsforhallandena.
genom att jimfora den egna situationen med kamraternas.

Liknande uttryck for motvilja att erkdnna horselsvérigheter kom fram 1
intervjuer som genomfordes i Goteborg bland makar till mén med
arbetsrelaterade horselnedsattningar (Hallberg & Barrends, 1993). Detta tycks
vara ett allmént och centralt drag i hur ménniskor upplever en progredierande
horselnedsittning, 1 synnerhet i ett tidigt skede.

Motviljan kan ses som central for upplevelsen, inte bara pa grund av den
emotionella pafrestning som den oundvikligen medf6r, utan dven pa grund av att
den styr minniskors sétt att anpassa sig till sina horselsvarigheter. Starka bevis
for detta har getts genom ett scenario om anpassning till horselnedsittning som
presenterades for deltagare i ett experimentellt rehabiliteringsprogram (Getty &
Hétu, 1991). Scenariot bestod av en middagsdukning dar
kommunikationsforhéllandena var ogynnsamma pa grund av dalig belysning,
bakgrundsmusik etc. Arbetarna tillfragades vad de normalt skulle gora i en
sadan situation. Endast en typ av svar gavs av samtliga 48 manliga
intervjupersoner: For att det inte skulle mérkas att de inte hade normal horsel
avstod de frén att stilla krav pa fordndringar som skulle kunna underlitta
kommunikationen, trots att det kunde innebéra att de uppfattades som socialt
inkompetenta. Att ses som socialt inkompetent upplevs med andra ord
genomgaende som en mer uthirdlig negativ identitet &n att uppfattas som en
person med horselnedséttning.

Djupintervjuer om hur ménniskor anpassar sig till horsel svarigheter visar tydligt,
1 linje med detta resultat, att drivkraften bakom anpassningsprocessen ér ett
bibehdllande av en normal social identitet (Hallberg & Carlsson, 1991). Detta
Overensstimmer ocksd med resultaten av andra undersokningar (Beattie, 1981,
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Hétu, Lalonde & Getty, 1987, s. 277; Jones, Kyle & Wood, 1987, s. 77). Vilka
medel som anvéinds for anpassningen eller vilka strategier som brukas beror pa
den situation ddr svarigheterna uppstédr, men personens huvudsakliga syfte med
dem &r att undvika att andra, pd grund av horselnedséttningen, ser ner pad honom
eller henne som en avvikande person. Det dr inte ovanligt att man forsoker dolja
varje tecken péd horselnedséttning.

Att dolja tecken pa horselnedséttning

Niér foljderna av en horselnedsittning ar sddana att personen soker professionell
hjilp erkénns horselsvarigheterna, atminstone i viss man, for audiologen. I andra
sociala situationer fortsédtter manniskor emellertid i allménhet att d6lja sin
horselnedsittning sa 14ngt det gér. Enligt deras uppfattning dr forldgenhet, brist
pa fortroende, en kdnsla av underldgsenhet och skam oupplosligt forbundet med
bilden av en person med horselnedséttning (Jones et al., 1987, ss. 140-146).
Nyligen har intervjuer utforts bland kvinnliga 16ntagare med horselnedséttning,
vilka hade sokt hjélp pa ett rehabiliteringscenter. Kvinnorna hade anvént
horapparat och hjdlpmedel en viss tid (Waridel, 1993). Att forsoka dolja det hela
var det typiska séttet att reagera utanfor hemmet, ndrmare bestdmt pa arbetet och
1 samband med fritidsaktiviteter. De kidnde ett starkt behov att délja bade sina
horapparater och varje tecken pa horselnedsittning, vilket betydde att de avstod
frén att Oppet stélla krav pd sddant som skulle kunna underlétta for dem att hora
och kommunicera. De kinde att deras horselnedsittning uppfattades mycket
negativt som ett tecken pa bristande intelligens, ett psykiska problem, en svaghet,
en funktionsnedsittning eller hog alder. De kédnde sig mindre kvinnliga pé grund
av horselnedséttningen. Deras sociala identitet var med andra ord stindigt hotad
pa grund av risken att det skulle kunna avsldjas att de hade en forsdmrad horsel.
Den komplicerade interaktionen mellan kon, sociala roller och stigmatisering
maste helt klart undersokas ytterligare.



Den negativa effekten av att avsloja horselnedsattningen

Rédslan for att avslgja att man har en horselnedsdttning far i sjdlva verket sitt
berittigande genom den stora risken for negativa foljder. Den ovannidmnda
kvinnan med horselnedséttning rapporterade om verkliga upplevelser av att
utséttas for sarande skdmt, av att fa etiketten "den dova" eller av att bli foremal
for medlidande. Atskilliga exempel pa de negativa foljderna av att avsldja en
horselnedséttning har rapporterats 1 den undersdkning som Jones et al (1987) har
genomfort bland ménniskor med forvarvad horselnedséttning. Pé arbetsplatsen
kindes de olika negativa konsekvenser som starkast.

Denna anknytning mellan arbetsplats och negativ effekt framkom ocksa i en
intervju med en grupp arbetare och deras make/maka som tidigare hade deltagit
1 ett rehabiliteringsprogram: intervjun riktades in pd hur de upplevde att det var
att avsloja horselsvarigheter (Hétu et al, 1990). De starkast nedvérderande
uttalanden som rapporterades kom fran arbetskamrater. Sddana uttalanden fick i
allménhet formen av skdmt som gjorde det nistan omgjligt for den ifragasatta
personen att utmana den negativa uppfattning som lag till grund for sédana
etiketter. Trots att horselnedsattning var en vanlig &komma bland
industriarbetare, kiinde arbetarna stark oro for att deras mojligheter till arbete
och avancemang skulle begrinsas.

Att det var nddvindigt for arbetare med horselnedsittning att d6lja problemet
dokumenteras ytterligare i en undersokning som vi har utfért om attityder hos
normalhdrande arbetare gentemot arbetskamrater med horselnedséttning (Hétu,
Getty & Waridel, under tryckning). Flera fokusgrupper med normalhdrande
arbetare 1 olika bullriga fabriker har tillfragats om hur de uppfattade sina
arbetskamrater med horselnedséttning. Genom intervjupersonernas svar blev det
uppenbart att en horselnedsittning, &ven da man visste att den hade med
arbetsplatsen att gora, uppfattades som en mycket negativ egenskap.
Genomgdende hdvdades det att arbetare med horselnedséttning maste dolja sin
nedsittning darfor att vissa medarbetare oundvikligen skulle driva med dem,
darfor att ménniskor skulle kunna dra nytta av deras tillstind och dérfor att deras
mojligheter till avancemang skulle bli begrédnsade och att de till och med
riskerade att forlora arbetet.

Med andra ord har ménniskor goda skél att dolja sin horselnedséttning, i
synnerhet 1 saddana sociala sammanhang dér deras status och kénsla av
tillhorighet ar oséker.



Ddovhetens stigma

Beskrivningen ovan av hur manniskor med horselnedséttning forsoker hantera
sin identitet samt av den ringaktning de kan utsittas for av andra manniskor som
de har kontakt med, passar mycket vil in i den ram som omger det
stigmabegrepp som stills upp av symboliska interaktionsteoretiker (Goffman,
1956, 1963). Inom denna teoretiska ram ses social interaktion som en
rollprestation med olika strategier till skydd for huvudpersonens sociala image.
Sasom Noble (Noble, 1983) papekade for nagra ar sedan dr de sociala handlingar
som minniskor med horselnedséttning utfor, handlingar av personer som
forsoker hantera en "forstord identitet". Ett stigma &r, enligt Goffmans definition,
en skam eller ett skamligt drag. Stigmat ses som en svaghet som medfor att
personen uppfattas som underldgsen, "inte riktigt mansklig", trots alla sina andra
egenskaper. Personens hela identitet reduceras darmed till en enda negativ
egenskap. I en rehabiliteringsgrupp berittade sdlunda en fabriksarbetare som
hade en horselnedsittning fororsakad av buller, att hans arbetskamrater kallade
honom "Herr Va?". Han kédnde att han blev forlgjligad pa grund av sitt behov att
fi saker och ting upprepade for sig. Som vi diskuterar nedan, betyder en sddan
underligsen stéllning att man 16per risk att uteslutas ur gemenskapen. Att
behandlas som underldgsen innebar att det rader ett asymmetriskt
maktforhallande mellan den som stigmatiserar och den som stigmatiseras. Det
hir dr en form av fortryck dir den person som har en horselnedséttning tvingas in
i en underordnad social roll (Mottez, 1987; Wooley, 1987).

Varfor ar di en horselnedsittning vanhedrande? Hur upplever ménniskor med
horselnedsittning nedvarderingen och vilka ord forbinds med deras stigma?
Svaren pa en enkét som var en del av en marknadsundersokning om horapparater
1 USA (Kochkin, 1993) pekar mot forestéllningar om mentala handikapp,
svagheter eller brister, om funktionsnedsittning, om att se gammal ut. Detta
Overensstimmer vil med vad som har framkommit vid intervjuer med arbetare
med arbetsrelaterad horselnedséttning (Hétu et al., 1988; 1990; Hétu & Getty,
1990). Det stigma som forbinds med dldrande samverkar med
horselnedsittningens stigma. Men bakom dessa forestédllningar ligger
forestillningen om "dovhet". Enligt resultaten i en storskalig
intervjuundersdkning som genomfordes i Storbritannien 1981, skiljer ménniskor
inte mellan dovhet och hdrselnedséttning (Bunting, 1981), utan tycks gora en mer
kategorisk (allt eller intet) bedomning. Att ndgon har ett horselproblem aktiverar
saledes forestillningar om dovhet, och dovhet anses av manga méinniskor som
mycket vanhedrande. Att bli stigmatiserad betyder att man behandlas som
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avvikande. Foljaktligen forsoker stigmatiserade minniskor normalisera sig
sjdlva. Som ndmnts ovan i samband med méanniskor med horselnedséttning, kan
forsok till normalisering ofta fa formen av uttalanden som: "Jag &r inte dov".
Mainniskor som deltar i sjidlvhjidlpsgrupper for horselhandikappade refererar till
sig sjdlva som individer med nedsatt horsel for att skilja ut sig fran "verkligt
dova personer” (Jones et al, 1987, ss. 148 - 149). Dovhet har under hundratals ér
forbundits med psykisk funktionsnedsittning (Becker, 1981). Dovhetens stigma
har ingdende undersokts av andra forfattare (Higgins, 1988; Lane, 1992). 1
grunden ror det sig om intolerans mot det som &r annorlunda, om ett fortryck
mot ménniskor som visar tecken pé sadant som ses som avvikande.

Ett forsok till beskrivning av
stigmatiseringsprocessen

Skammens sociala funktion

Att bli socialt vanhedrad péd grund av horselnedséttning betyder att man anses
vara misslyckad. En person med en funktionsnedséttning som gér med pa att
hon eller han inte nar upp till den standard som definierar en "normal person",
kommer oundvikligen att uppleva skam. Vanligen uttrycks den som
"forlagenhet" (Hétu et al., 1988; Jones et al., 1987, Kochkin, 1993). De olika
uttrycken for detta (kénna sig forlgjligad, onormal etc.) passar mycket bra in i
skammens fenomenologi (Kaufman, 1989, ss. 17 - 28). Att underséka skammens
sociologi och psykologi kan dirfor gora det léttare att forstd hur stigmatisering
fungerar.

Mainniskor har ldnge varit medvetna om skammens viktiga roll i sociala
processer. I borjan av 1900-talet tydliggjorde sociologen Cooley (1983) denna
roll da han slog fast att det médnskliga medvetandet &r socialt i1 det att manniskor
under en stor del av livet granskar sig sjdlva ur andras synvinkel. Ur detta
perspektiv ér stolthet och skam inneboende bestandsdelar i vara sociala
relationer, som pa ett psykologiskt plan forbinder tillfélliga personliga
upplevelser med social interaktion. Stolthet dr en kénsla som svarar mot trygga
sociala band, det vill sdga social solidaritet, medan skam &r en kénsla som ar ett
svar pa hotade sociala band eller alienering.
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Stigmatiseringsprocessen

Horselskadad person Normalhérande omgivning

Horselsvarigheter

Avvikande beteende > Virderande av avvikelse

Skam Stigmatiserande
skuld <« attityd/handling

A

Undvikandef/isolering
Déljande av stress/angest

v

Hotad identitet

Fig. 1. Sammanfattning av stigmatiseringens mikroprocess.

en utvidgning av detta synsétt har Elias (1978, 1989) undersokt utvecklingen av etikett
och goda vanor i det moderna vésterldndska samhiéllet som en produkt av skam. Med
social tillhorighet definierad genom sadant beteende som vi alla accepterar, fungerar
skam som en uteslutningsmekanism. Att uppfora sig illa i ett socialt sammanhang,
utléser fordomanden fran dem som blir vittne till beteendet, vilket gor att beteendet
forknippas med skam. For att bli accepterad i gruppen méste man uppfora sig i enlighet
med de gemensamma, underforstddda eller 6ppet uttalade reglerna. Sélunda ar skam en
social kontrollmekanism vars funktion dr att ingjuta ett godtagbart beteende och
forhindra oacceptabelt beteende inom en speciell gemenskap. Darmed blir skammens
funktion dven att definiera grénserna for tillhorighet. Skam i samband med upplevelsen
av att bli stigmatiserad dr den kénsla som &tfoljer hot mot kinslan av social tillhorighet.
Detta betyder att man forvégras tillfredsstillelse av ett av de mest grundlaggande,
manskliga behoven: behovet av tillhérighet (Maslow, 1968).
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Vissa sorters beteende hos ménniskor med horselskada beddms som oldmpliga
enligt de normalhdrandes underforstddda normer for kommunikation. Detta
analyseras nedan, 1 avsnitt 4.2 som en del av stigmatiseringens mikroprocess. En
horselskada innebér emellertid mer &n "avvikande" beteenden. Den innebér
funktionsbegrinsningar till f6ljd av en bestadende stérning. Man kan forsoka
fordndra sitt beteende men inte en irreversibel fysisk &komma. Den nedvérdering
som kopplas samman med hdorselskada utloses inte bara av horselskadade
personers beteende, utan dven av hur deras fysiska status uppfattas. Detta grepp
om skammens sociala mekanism undersoks 1 avsnitt 4.3. under stigmatiseringens
makroprocess.

Mikroprocessen i horselnedsittningens stigmatisering

Kommunikation bygger bade pd antagandet om att det ar 14tt att vixla mellan
rollen som talare och som lyssnare (Goffman, 1956 s.498, 1998), och péd andra
antaganden om samtal (Higgins, 1988, s. 148). Vi kan till exempel tidnka oss att
en normalhdrande person i en bullrig miljo forsoker inleda ett samtal med en
person som har en horselnedséttning. Om den senare pa grund av sina
horselsvarigheter inte svarar, sénds ett starkt budskap: han/hon bekréftar inte
talaren. Samma sak intréffar ndr en person med horselnedséttning tar om en
begéran att fa ndgot upprepat for sig. Man kommer till en gréns bortom vilken
samtalspartnern borjar kdnna att hon eller han inte fér tillrdckligt med
uppmérksamhet vare sig for sina yttranden eller for sig sjalv. Denna uppfattade
forolampning kan utlosa nedvardering och klander i form av sddana kommentarer
som "dr du dov eller..." som innebér att man menar att den andra har bade ansvar
for och kontroll dver sitt oldmpliga beteende. Stigmat blir starkare nér ansvar
tillskrivs (Sussman, 1965). Den skam som kan bli foljden av sddant klander, gor
den horselnedsatta personen mer sjdlvmedveten och vdnder hans/hennes
uppmarksamhet inét. P4 sd vis skapas en storning som skadar kommunikationen
ytterligare. Forldgenheten leder sedan till vrede pa grund av den psykologiska
smirta som man har tillfogats.

Om skammen inte erkénns av samtalspartnern kan den vrede som den ger
upphov till leda till forbittring om den riktas utdt mot den person som klandrar
eller till skuld om den riktas inat, mot den egna personen, klandrets foremal
(Scheff & Retzinger, 1991), sdsom framgar av figur 1. En spiral av skam och
vrede kan ta form, 1 synnerhet nér det géller ens vanligaste samtalspartners,
sdsom maken/makan. Forbittring uttrycktes systematiskt av bdde miannen med
horselnedséttning och deras normalhdrande hustrur som intervjuades om sina
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svérigheter hemma (Hétu, Jones & Getty, 1993). Intressant nog uttryckte kvinnor
med horselnedsittning skuld men inte forbittring 1 forhallande till maken
(Waridel, 1993). Det hir tyder pa att effekten av att uppleva skam péverkas av
vilka sociala roller som berors.

Uppenbarligen behdvs undersdkningar for att ytterligare beskriva denna process i
verkliga interaktioner och for att klargora vilka faktorer som styr resultatet. For
tillféllet kan bara konstateras att horsel- och kommunikationsskada i viss mén ar
ett storre hot mot socialt deltagande dn andra typer av stigmatiserade handikapp,
eftersom de direkt paverkar den bekriftelseprocess som ér grundléggande for all
kommunikation (Higgins, 1993, ss. 117 - 120).

Makroprocessen i horselnedsittningens stigmatisering

Ur ett mer 6vergripande perspektiv kan man identifiera ett antal foljder av den
ovan beskrivna stigmatiseringsprocessen for den person som utvecklar en
horselnedsittning. Forutom upprepade fall av verklig avvikelse frdn forvéntade
kommunikativa beteenden, har processen atminstone ytterligare fyra
dimensioner: (a) 6kande medvetenhet om en progredierande nedsittning av
horseln sedan man upprepade génger har blivit utsatt for klander, (b) den egna
synen pd ménniskor med horselnedsittning, innan man sjélv drabbades, (c)
identifiering med uttalanden i media och i vardagssamtal om ménniskor med
horselnedsittning och (d) forvéntningar om svara kommunikationssituationer
som kan uppsta.

(a) Okande medvetenhet om att man har en progredierande hérselnedsdittning
sedan man upprepade génger har utsatts for klander: Information som kommer
in fran sensorisk input utgor en av de mest grundliaggande forestéllningar som
méinniskor forlitar sig pa (Bem, 1970). Det krévs ett ganska tydligt
underkdnnande av den egna perceptuella upplevelsen innan man bdrjar
misstinka att ens sinnesorgan inte ldngre fungerar som de ska. Nar
horselforlusten dr progredierande och symmetrisk, finns ingen inre referens mot
vilken man kan mita hur mycket formagan att hora har avtagit. Mojligheten till
egen jaimforelse med andras formaga att hora dr dessutom mycket begriansad.
Resultaten fran en undersokning av bullerexponerade arbetare bekriftade dessa
svarigheter (Brassard, 1991). Méanniskor som hade drabbats av symmetrisk
horselforlust hade genom enbart sina egna upplevelser inte kunnat fa ndgon
tydlig indikation pa sin minskade forméga att hora. De insag att de hade ett
horselproblem forst 1 interaktion med andra, da de beskyllts for att bryta
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mot underforstadda, sociala regler som att tala for hogt eller for tyst, ofta be
andra upprepa vad som sagts eller sdtta pa teve- eller radioljudet for hogt.
Klandret uttrycktes vanligtvis som en fraga eller ett pastdende i anklagande ton,
sésom "Ar du dov?" eller "Du maste vara dov!". I detta sitt att upptiicka sin
funktionsnedséttning (dven rapporterat av Jones et al, s. 76) ligger dven den
aterkommande upplevelsen av att stigmatiseras som dov, ndgot som i allménhet
leder till att man inser att man har en progredierande horselnedséttning. Med
andra ord forknippas upptickten av horselnedséttning med ett hot mot den egna
sociala identiteten.

(b) Sjdlvstigmatisering

Sjalvstigmatisering dr vanligt bland ménniskor som har en progredierande
horselnedsittning. Liksom ménniskor 1 allmadnhet har den som drabbas av
horselnedsittning fran borjan en viss grad av fordomar mot dévhet och
horselnedséttning (Jones et al, s. 42, s. 144, s. 148; Gibbons, 1986). Foljaktligen
fortsdtter den drabbade personen, atminstone under en viss tid, att uppfatta
tecken pa dovhet som tecken pa misslyckande eller en skambelagd svaghet. Man
tillfogar salunda sig sjilv den negativa image som forknippas med
horselnedsittning. Detta dr en alienationsprocess dér personen inte bara Ioper
risk att utestdngas fran andra minniskor pa grund av sin skambelagda egenskap,
utan dven fran sig sjilv, om hon eller han godtar andras asikter.

(c) Identifiering med uttalanden i media och vardagssamtal

I linje med sjdlvstigmatisering, blir mdnniskor som fortlopande utvecklar en
horselnedsittning 4ven medvetna om den negativa etikett som vidlader
horselnedséttning och dovhet samt om att mianniskor som visar tecken pd dovhet
nedvérderas och forlojligas. Varje dag moter vi i samtal, pa radio eller teve, i
filmer eller skadespel en hel médngd péstdenden dir horselnedséttning ges en
vanhedrande status. Sa har vi exempelvis "dialogue de sourd" ("en dov som talar
med en d6v") som ér ett vanligt uttryck i franska tidningar som beskrivning av
oldsta politiska konflikter mellan regeringstjanstemén. Skamt om dovhet i
teaterpjdser och filmer upprepas ofta i vardagssamtal. Genom skdmten blir
stigmatiseringen en indirekt och dold process som gor det inneboende fortrycket
diffusare. Det dr inte litt att erkdnna skam i detta sammanhang och dérfor
upplevs kinslan av utanforskap, utan att man for den skull kdnner att man har
nagon makt over interaktionen.

15



(d) Férvdntningar om svdara kommunikationssituationer Som har konstaterats
ovan forbinds den skambelagda egenskapen inte med ndgon speciell handling
eller nagot speciellt beteende. Den associeras med en uppsittning
funktionsbegriansningar (férsdmrad horsel, forsdmrad frekvensselektivitet,
forsamrad auditiv lokaliseringsformaga etc.) som personen med
horselnedséttning har ringa kontroll 6ver. Den vanhedrande egenskapen kan, utan
att den drabbade kan gdra nagot at det, dyka upp nér som helst i1 sociala
situationer. Personen riskerar inte bara att utsittas for aterkommande
okontrollerbara avsléjanden som kan leda till skambelagda situationer, utan kan
dven forvinta sig att svara kommunikationssituationer kommer att uppsté vid
fester, sociala ssmmankomster, interaktioner med forsiljare i butiker, tjanstemén
pa banken, sjukvardspersonal pa vérdcentraler eller sjukhus etc. Denna negativa
forvantan ar naturligtvis laddad med angest och frustration.

Ur detta perspektiv dr det tydligt att sjélvisolering, undvikande av social
interaktion och, nir undvikande inte dr mojligt, att latsas, blir typiska sitt att ta
sig fram i livet. Det dr vért att betona att radslan for skambelagda kommu-
nikationserfarenheter &r starkare 4n radslan for sjdlvisolering. Detta ger oss
nagra ledtradar till olika effekter av upplevelse av stigmatisering i samband med
horselnedséttning och vilka konsekvenserna kan bli for rehabiliteringen.
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Effekterna av det stigma som forbinds med
horselnedsattning och konsekvenserna for
rehabiliteringen

Stigma som en Kiilla till handikapp

Beskrivningen ovan av stigmatiseringsprocessen ger flera indikationer om vilka
effekterna pa ménniskor med horselnedsattning kan bli. Det kan rora sig om
saval faktiskt socialt avvisande och diskriminering pa arbetet (Hétu & Getty,
1993; Kochkin, 1988) som sjilvisolering, men kan ockséd undersokas i termer av
psykologisk smirta. Denna sméirta innefattar kdnslor av stress, dngest,
frustration, en negativ sjilvbild och depression (Hétu & Getty, 1990). Det
behover knappast papekas att upplevelsen av en "forstord identitet" vanligen
uppfattas som smértsammare dn upplevelsen av faktiska svarigheter att hora
och kommunicera. Darfor styr forviantningarna om en "forstord identitet" de
copingstrategier som spontant anvénds, vilka sisom konstaterats ovan, omfattar
undvikande av social interaktion eller leder till att man gissar eller latsas.

Stigma som ett huvudsakligt hinder mot rehabilitering

Till f6ljd av hotet mot den sociala identiteten inverkar stigmat av en
horselnedsdttning starkt pa sdkandet efter den effektivaste 10sningen pa
problemen att hora och kommunicera. Detta blir uppenbart nar man undersoker
yttringarna av motvilja mot att erkénna horselproblem under de tidiga stadierna
i utvecklingen av en horselnedsittning (Hétu et al., 1988; 1990). Problem som
inte erkdnns 16ser man inte aktivt. Effekten av stigmat kan, &tminstone delvis,
forklara den mycket utdragna perioden mellan den forsta upplevelsen av
horselproblem och den tidpunkt da professionell hjélp soks. Det ror sig om en
period pa uppskattningsvis 5 till 15 ar innan minniskor med progredierande
horselnedséttning soker professionell hjilp (Stephens, Barcham, Corcoran &
Parsons, 1976). Stigmat kan dértill vara en del av forklaringen till att endast en
liten del av de ménniskor som har horselnedsittning soker professionell hjélp
(Davis, 1983). Med hjélp av systematiska screeningundersokningar har man
forsokt hitta de méanniskor som har horselnedséttningar. Av dem som pa detta
satt har identifierats som horselskadade har det dock inte varit sérskilt manga
som har konsulterat audiologer eller accepterat utprovning av hdrapparater
(Bess, Lichtenstein & Logan, 1991; Jupiter, 1989; Lichtenstein, Bess & Logan,
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1988). Stigmats inverkan tar sig ocksa uttryck i en motvilja mot att anvinda
horapparater och andra anordningar som foreskrivs av experter i de fall sddana
rakar bli konsulterade (Frank & Beckman, 1985; Kochkin, 1993). Man har
uppskattat att endast 10 till 25 procent av de manniskor som skulle ha gliddje av
sadana hjilpmedel verkligen har tillgang till dem och anvidnder dem (Davis, 1983;
Haggard, Gatehouse & Davis, 1981; Kochkin, 1993). Verkan av stigmat kan
ocksé forklara varfor s& ménga horapparater ligger undanstoppade i byralador.
Manga av de ménniskor som faktiskt anvinder horapparat forsoker dolja
apparaten for andra pa grund av en stark ridsla for att avsloja sin
horselnedsdttning. Den stora populariteten hos horapparater som sitter inne 1 drat,
framfor de modeller som sitter bakom Orat, dr ytterligare en variation pa samma
tema.

De flesta ménniskor med horselnedsittning stiller dessutom ogérna krav pa
andra om sddant som skulle underldtta kommunikationen, just darfor att det
skulle betyda att de avslgjade sin funktionsnedséttning eller gjorde den tydlig.
Rédslan for att bli avsldjad berdvar dem effektiva medel att 16sa ménga sddana
kommunikationsproblem som inte kan 16sas med tekniska hjalpmedel.

Om en framgéngsrik rehabilitering definieras i termer av effektiva 16sningar pa
problem att hora och att kommunicera, utgor det stigma som vidlader

(hinger 1 hop med) horselnedséttning det huvudsakliga hindret mot
rehabilitering (Getty & Hétu, 1994).

Ett accepterande av horselnedsittningen som en forutsiattning for
rehabilitering

I litteraturen om stigma forekommer begreppet accepterande mycket ofta
(Goffman, 1963, 2001). Det syftar ddr pa stigmatiserade ménniskors stravan att
bli accepterade av andra. 1 den audiologiska litteraturen forekommer dédremot
ordet som beteckning pa ett accepterande av horselnedsdittningen som en
forutsittning for rehabilitering (Hétu et al., 1990). Accepterandet &r i det hir
sammanhanget i viss man tvetydigt. For en person med horselnedséttning kan ett
accepterande, i hogre grad 4n ett erkdnnande av en minskad auditiv forméaga,
underforstatt betyda ett godkédnnande av den nedvirderade sociala identitet som
forbinds med horselnedsattningen. Som Noble (1983) har papekat, kan ett
erkdnnande av den svaghet som forbinds med horselnedséttning alltsd vara en
forsta forutsattning for rehabiliteringen. Eftersom audiologer har utvecklat medel
att 16sa problem med hérande och kommunikation koncentrerar de sig ofta pa
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dessa effekter av en horselnedsittning. Nér de gor det, tenderar de att forbise den
skam som dr central i upplevelsen av horselnedsdttningen. Begreppet "acceptera”
kan da tolkas som ett krav att manniskor med horselnedséttning forst maste
acceptera stigmatiseringen (eller pa nagot sétt bli okénsliga for stigmatiseringen
vid en horselnedsittning) innan de aktivt kan aterstdlla formégan att hora och
kommunicera.

I sjdlva verket finns det ménniskor med horselnedsittning 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 dér
Omsesidigt beroende till en annan betydelsefull person utvecklats. I sddana fall
foljer manniskor audiologens foreskrifter och anviander horapparater, men avstar
helt eller delvis frin vissa av sina roller 1 olika dimensioner av livet. I termer av
WHO-klis sifikationen av sjukdomar, funktionsnedséttningar och handikapp
(Stephens & Hétu, 1991) skulle detta resultat kunna betecknas som en situation
av minskad funktionsnedséttning med forvarrat handikapp. Vad géller klienter
som vagrar godta den stigmatiserade identiteten och som visar motvilja mot att
anvinda de foreslagna losningarna pé sina kommunikationsproblem, skulle det
kunna vara frestande for experten att bedoma dem som "icke samarbetsvilliga"
eller mena att de "gor motstand". Det kan faktiskt vara lattare att ifragasétta
klientens reaktion &n att ifragasétta ldmpligheten i ens egna foreskrifter. Om sa
ar fallet, skulle experterna kunna lagga ytterligare en sorts stigma till stigmat av
sjdlva horselnedséttningen, namligen stigmat av att vara en "dalig" eller
samarbetsovillig klient. Foljden kan bli att den psykologiska smérta som klienten
kénner snarare forvirras dn lindras. Om denna analys av stigmats effekt ar riktig,
maste man i de rehabiliterande dtgdrderna ge foretrdde at den psykologiska
smérta som blir foljden av en forstord social identitet. Detta perspektiv skulle
representera ett paradigmskifte med avseende pa den botande eller foreskrivande
rehabiliteringsmodellen. I stéllet skulle det behdvas en stddjande och radgivande
metod dér experten ledsagar klienten 1 hans/hennes kamp for att bibehalla en
"normal", social identitet. Denna metod omfattar en kombination av ett Gppet
erkdnnande frén professionens sida av det lidande som hérror fran
horselnedséttningens stigma och erbjudanden om atgérder som kan minska dess
inverkan. Vi kan da fraga oss vilka sorters atgérder som kan underlétta en
avstigmatisering av manniskor med horselnedséttning.
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Normaliseringsprocessen

P& grund av att stigmatiseringen inte har varit ndgon central frdga i den
audiologiska forskningen, har endast lite gjorts for att utveckla en effektiv metod
for avstigmatisering vid horselnedséttning. I grunden handlar problemet om att
ateruppritta den sociala identiteten hos personer med horselnedséttning. Som
deltagarna i fokusgrupper har konstaterat (Hétu et al, under tryckning), ar det
enklaste séttet for en nedvirderad person att dterstélla sin identitet att ansluta sig
till en grupp minniskor med samma "avvikelse". Gruppen ger personen en
normal identitet just darfor att den vaniarande egenskapen inte ldngre styr hur
personen uppfattas. Ater kan hon eller han kiinna sig som en "normal" ménniska
med sin egen individuella historia, som begavad med fardigheter och aktiviteter
och som en person som har all ritt att delta i ménsklig interaktion. Denna
process skisseras i figur 2 med avseende pa minniskor med horselnedséttning.
En dimension av denna upplevelse dr befrielsen frén de skam- och skuldkénslor
som associeras med horselnedsittning. Att dela sina upplevelser av
horselproblem och déirav foljande smértsamma sociala interaktioner med
jamlikar hjilper ménniskor att forsta att klander, friktion, spanningar och
otillfredsstillande kommunikation ir konsekvenser av horselsnedsdttningen.
Detta véiger upp anklagelserna om att vara ouppmaérksam, ovillig att
kommunicera eller allmént forvirrad, som ju allt beror pa horselsvarigheterna.
Gruppdeltagandet aterstéller dértill den kénsla av tillhdrighet som ursprungligen
hotades av stigmat.
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Normaliseringsprocessen - Steg 1

Horselskadad person Horselskadade jamlikar
Hérselsvarigheter Normalt beteende — Horselsvarigheter
Stad P Gemensamt dela
< svarigheterna <
Delaktighet

v

Kinsla av gemenskap

Normal identitet

Figur 2. Skiss over det forsta steget mot avstigmatisering.

I sjdlva verket har ménniskor med horselnedsittning inte vintat pa att experterna
ska erbjuda dem att delta i sddana grupper. Sjidlvhjélpsgrupper har funnits under
manga ar 1 olika lédnder, och de ger det stod som behdvs for att dterupprétta
deltagarnas sociala identitet. Just pd grund av upplevelsen av stigmat, &r manga
manniskor med horselnedséttning emellertid motvilliga att gd med 1 sddana
sjalvhjélpsgrupper ddar man oppet deklarerar att de bestar av ménniskor som hor
daligt. Ménniskor som stér 1 beredskap att erkéinna horselproblem behover darfor
inledningsvis uppmuntran att delta i en grupp for ménniskor som alla befinner
sig pa detta stadium av kamp mot svarigheterna. Detta kan goras genom
professionellt ingripande efter ndgot masscreeningsprogram eller ndgot annat
identifieringsforfarande. Det program som av University of Montreal Acoustics
Group har utvecklats for arbetare med horselnedséttning och deras make/maka ar
speciellt utformat for att ge denna mojlighet (Getty & Hétu, 1991). Resultat fran
en femarig uppfoljningsundersdkning bekréftar att programmet for flertalet
deltagare har varit effektivt och att det har satt igdng den inledande processen att
16sa horsel- och kommunikationsproblem (Getty & Hétu, 1995). I detta
sammanhang kénde de intervjuade personerna helt klart att ett dterupprittande
av deras sociala identitet var en avgdrande faktor.

Hela den process som skisseras i figur 2 &r bara det forsta steget i

normaliseringen av stigmatiserade ménniskor, eftersom deltagande i en grupp for
manniskor med horselnedséttning inte i sig fordndrar hur dessa ménniskor
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uppfattas av normalhérande ménniskor. Det andra normaliseringssteget, sdsom
det framstills 1 figur 3, bestar i en omkastning av det som beskrivs i figur 1 som
stigmatiseringens mikroprocess. Nar en person med horselnedséttning kénner
stodet frdn en grupp jimlikar, kan hon eller han bdrja avsldja sina
funktionsbegriansningar for normalhdrande manniskor utan att forvénta sig den
forodande upplevelsen av social utstotning. Att personen med horselnedséttning
beréttar om sitt funktionshinder &r en 6ppen uppmaning till den normalhérande
kommunikationspartnern att ta hansyn till effekterna av begransningarna och att
bete sig dérefter. Det ovanndmnda exemplet med "Herr Va" var i detta avseende
avslojande. Sedan "Herr Va" hade deltagit i en rehabiliteringsgrupp bestdmde
han sig for att forklara for sina arbetskamrater att hans arbetsrelaterade
horselnedséttning gjorde det omgjligt f6r honom att f6lja med 1 samtal 1 miljoer
med bakgrundsbuller. I ett uppfoljningssamtal berédttade han att hans
arbetskamrater fran och med dé slutade skdmta om hans horselnedséttning. Nar
hans tvetydiga beteende vél hade diskuterats 6ppet och inneborden av hans
svarigheter hade tydliggjorts, antog hans arbetskamrater en medkénnande
instdllning.

Normaliseringsprocessen - Steg 2

Hérselskadad person Normalhérande omgivning

Horselsvérigheter

Tydliggjord begransning ——F— Skillnaden erkiand som sadan

Normal g Begrénsningen accepterad P
identitet Anpassningen baserad pa <
forutsedda andstrangningar/fordelar

Bruk av hjélpmedel
Begiéran av anpassning
Delaktighet

v

Figur 3. Skiss 6ver avstigmatiseringens andra steg.
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Denna omvéndning av stigmatiseringen genomsyrar normaliseringsprocessens
andra steg, vilket sammanfattas i figur 3. D4 begrédnsningarna 6ppet deklareras,
anpassar sig ofta samtalspartnern till de behov som personen med
horselnedséttning har och didrmed aterstélls den senares identitet i forhéllande till
just denna samtalspartner. En sadan positiv upplevelse kan stimulera personen
med horselnedséttning att stélla fler krav pd andra och att anvédnda synliga
kompenserande hjidlpmedel. Denna process leder slutligen till ett aterupprittande
av social delaktighet. Vissa normalhdrande samtalspartners kan emellertid tycka
att det dr alltfor krdvande att anpassa sig till behoven hos méinniskor med
horselnedsittning. De anstrdngningar som behovs kan vdga tyngre dn deras
intresse for just denna relation. Mojligheten finns alltsd att den person som har
horselnedséttningen kan uteslutas fran viss interaktion trots att hon eller han har
skakat av sig den kdnsla av skam som kommunikationssvarigheterna
ursprungligen utloste.

Det andra steget i den ovan beskrivna normaliseringsprocessen utgdr en nagot
idealiserad overforenkling av normalhdrande individers formaga att &ndra
instdllning och beteende mot ménniskor med horselnedsittning. En forutséttning
ar har att den horselskadade personen kan sta pa sig och vara tillriackligt
inflytelserik for att kunna fordandra den andres instdllning. Mycket ofta &r sa
emellertid inte fallet, eftersom sddana attityder har djupa kulturella rétter och
kan fa stod av sociala roller och statusforhillanden som &r ogynnsamma for
personen med horselnedséttning. Av detta skdl behdvs flera steg for att uppné en
genomgripande fordndring av attityderna till horselskada. Ett sddant steg dr att
den horselskadade personen bdrjar avsldja sitt funktionshinder for ménniskor
som de kdnner att de kan fa en positiv reaktion frin. Ett annat steg &r att
sjalvhjalpsgrupper och experter genomfor medvetandehdjande kampanjer dér
allménheten informeras om hur horselproblem yttrar sig och hur man kan
underlitta kommunikationen med ménniskor som har en horselnedséttning.
Resultatet av medvetandegorande program som genomfordes inom offentlig
verksamhet (Hétu, Getty & Bédard, 1994) visar pa slaende och dramatiska
fordndringar 1 manniskors uppfattning av det tvetydiga och "underliga" beteende
som forknippas med horselnedsittning. Det gar helt enkelt inte langre att
uppfatta beteendet som avvikande ndr man har fatt battre kunskaper om vad som
hinder vid kommunikation med ménniskor som har nedsatt horsel. En tolerant
instéllning mot manniskor med horselnedséttning kan ocksa framjas av
rollmodeller 1 media. Enligt vad deltagare i fokusgrupper menar (Hétu et al,
under tryckning), dr detta ett av de effektivaste, men minst anvénda sitten att fa
igang en kollektiv fordndring av attityderna till horselnedsittning. Manniskor
identifierar sig med idrottshjdltar och populdra tevepersonligheter. Rollmodeller
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kan hjélpa ménniskor med horselnedsittning att stdlla krav pa sddant som
underldttar kommunikationen och de kan gora det léttare for normalhdrande
ménniskor att bemota sddana krav pa ett bra sitt.

Horselnedséttningens stigma kan ytterligare minskas genom att horapparaterna
gors visuellt mer tilltalande (Bartkiw, 1988). I stillet for att forstarka stigmat
genom att frimja anvindandet av mycket sma hjdlpmedel som kan doljas som
om de var nagonting skamligt, skulle tillverkare och distributorer kunna forsoka
fa fram hjdlpmedel som ser ut som accessoarer och smycken. Denna strategi har
visat sig framgangsrik vad géller glasdgon och skulle mycket vél dven kunna
tillimpas pa horapparater.

Sociala, kulturella och psykologiska normaliseringsfaktorer

Beskrivningen ovan av normaliseringsprocessen dr tdnkt som en generell
modell som maste anpassas till vissa variationer mellan individer och grupper av
individer. Sddana variationer omfattar sociala, kulturella och psykologiska
faktorer. Deras mdjliga inverkan skisseras kortfattat nedan.

Social roll och status har starkt inflytande pd hur ménniskor interagerar, sarskilt
dé de ar utsatta for fortryck, som fallet &r med stigmatiserade personer.
Foljaktligen dr en normalisering &n svarare om den person som stigmatiserar en
annan befinner sig i en maktposition. Sélunda skulle, sdsom har rapporterats 1
en intervjuundersokning (Waridel, 1993), en férman som utnyttjar sin position
till att nedvérdera en anstélld med horselnedséttning vara svar att vertyga om
behovet att dndra instillning.

Dartill kommer att olika stigma tenderar att samverka. Ménniskor som redan &r
nedvérderade pa grund av nagon annan egenskap upplever horselnedséttningens
stigma starkare. Detta skulle mycket vél kunna vara fallet for d1dre méanniskor
som interagerar med yngre som kanske har en negativ instillning till &lder och
horselnedsdttning. Sdsom har visats av Hanna och Rogavsky (1991) ir effekten
av en horselnedséttning mer forédande for kvinnor dn for mén péd grund av
kvinnors lagre sociala status och motsvarande sjéalvbild. Kulturella skillnader i
hur skam fungerar som social utstotningsmekanism bor ocksa utforskas som en
komponent i den stigmatiserades upplevelse Betydelsen av verbal
kommunikation i olika kulturer skulle ocksa kunna paverka hur
horselnedsittning uppfattas. En statistisk undersokning har visat kulturella
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variationer i den negativa uppfattningen av kommunikationsstérningar (Bebout
& Arthur, 1992), men dnnu har vi inte helt forstatt innebérden av sadana
skillnader. Kulturella och sociala faktorer som ingar i stigmatiseringen av
horselskadade méste helt klart undersokas nér aktiviteter som dr avsedda att
forebygga eller minska dess effekter utvecklas for speciella grupper av
ménniskor.

Psykologiska faktorer kan ocksé vara avgorande i normaliseringsprocessen. Pa
grund av sin speciella, individuella historia har vissa minniskor en mer
skambendgen personlighet 4n andra (Kaufmann, 1989). Det behdver knappast
papekas att sddana ménniskor ar kinsligare for stigmatisering. Deras speciella
behov av hjélp kan i manga fall behandlas med de psykoterapeutiska metoder
som nyligen har utvecklats for att hjdlpa ménniskor 6vervinna skamrelaterade
problem (Kaufman, 1989; Lewis, 1971; Potter-Efron & Potter Efron, 1989).
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Avslutande anmarkningar

Omfattande undersokningar av horselnedsittning har gjorts ur patofysiologisk
och psykoakustisk synvinkel. Férfaranden har utformats for att bota eller
kompensera for dessa sensoriska begransningar. Tills helt nyligen har emellertid
relativt lite uppmérksamhet dgnats &t den for rehabiliteringsresultatet avgdrande
faktorn, ndmligen den mening ménniskor tillskriver en horselnedsdttning. Att
vara minniska innebdr att man forsoker bringa mening i det som sker. Att fa en
horselnedséttning dr en avgorande hdndelse i livet for de flesta ménniskor.
Resultaten frdn undersokningar om effekterna i vardagslivet av en
horselnedsittning visar samstimmigt att hotet om eller upplevelsen av en
forstord social identitet utgor ett gemensamt tema i framstillningar om
horselnedsittning. Det forefaller faktiskt som om den sociala identiteten ar
central 1 upplevelsen av horselnedséttning sévil vad betriaffar graden av upplevd
psykologisk smirta som hur ménniskor hanterar effekterna av horselnedsittning.
Minniskor dgnar med andra ord mycket mer kraft at att forsoka anpassa sig till
hotet om en forstord social identitet och social utstdtning én till att forsoka
aterstélla formagan att hora och kommunicera. Ur ett WHO-perspektiv
dominerar upplevelsen av handikapp 6ver upplevelsen av funktionsnedséttning. I
rehabiliteringsprogram som &r inriktade pa att kompensera for minskade
formagor genom utskrivning av horapparater ignoreras de behov som kdnns mest
angeldgna av de berorda personerna. Problemet med det stigma som ar forbundet
med horselnedséttning utgdr en betydande utmaning for audiologer, eftersom det
kréaver ett paradigmskifte vad géller sittet att erbjuda hjilp.

Betydelsen av det som intréffar i livet paverkas av det speciella sociala och
kulturella sammanhanget. Analysen av stigmatisering vid horselskada méste
salunda ta hinsyn till sammanhanget. Sdsom har papekats ovan vécks dérvid en
rad fragor som maste undersokas ytterligare. Dessa omfattar sédvél systematiska
beskrivningar av speciella fall av stigmatisering och inverkan av sociokulturella
och psykologiska faktorer som atgirder som kan hjélpa stigmatiserade ménniskor
med horselnedséttning att normalisera sin sociala status och image. I det ldnga
loppet skulle sddana analyser bereda vigen for en utveckling av nya
rehabiliteringsstrategier inom audiologin.
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Ingaende analyser av upplevelsen av hérselnedsattning visar hur
en sadan nedsattning hotar den sociala identiteten.

Motviljan att erkénna funktionsnedsattningen harrér fran de
negativa foljderna av att avsloja tillstandet.

Stigmatisering vid horselnedsattning kan ses inom en vidare
begreppsram av "skam". Hur stigmatisering uppstar maste
forstas pa saval mikro- (interpersonell) som makro-(social) niva.
Stigmatiseringen har betydelse for valet av rehabiliterings-
strategier och en "normalisering" av identiteten maste goras

parallellt med att funktionsnedsattningen behandlas.

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

Innehallet i denna artikel har lart oss mer om hur en
horselskadad person kanner sig och ofta interagerar med sina
medmanniskor for att dolja sin horselnedsattning.

Skammen dver hdrselskadan kan ge upphov till ett storre
handikapp an sjalva horselskadan. Individen vagar inte
efterfraga effektiv kompensation for horselnedsattningen.
Skammen blir 1att ett rehabiliteringshinder som faktiskt kan
bearbetas och reduceras. Patienten kanner sig inte lika
stigmatiserad langre och kan komma vidare i sin rehabilitering t
ex med horapparatutprovning. Vi har goda erfarenheter av att
tillampa detta synsatt i vara rehabiliteringar.

For att underlatta spridning av kunskapen till patienter,
personal inom horselvarden och andra intresserade har vi latit
Oversatta artikeln till svenska.

Hakan Lindberg och Elisabeth Ternevall Kjerulf
Hoérselkliniken, Sédersjukhuset
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