Att leva med en horselnedsattning —Psykologiska aspekter
Av leg. psykolog Thomas Nordlof, Horselkliniken Karolinska Universitetssjukhuset i Solna

Det sociala livet

Att hora

Vigen till det vi uppfattar som en horselupplevelse gar via flera transformationer fran ljudvag till elektrisk
impuls. Ljudvdgen omvandlas saledes i olika medier innan den slutligen bearbetas av hjarnan. Vi hor inte
det externa ljudet vi hor en bearbetning av information som bérjade med en svingning Att hora ér en
sammansatt process dér flera centra i hjarnan samverkar till slutprodukten. Andra sinnen mobiliseras i
horselprocessen, synen tar bland annat in kroppssprak och lidpprorelser. Kognitiva komponenter som
kontext (sammanhang) bidrar till héruppfattningen.

Sammansatt kommunikation

Horselnedséttning paverkar kommunikationen i olika situationer. Tva vigs kommunikation fungerar ofta
bast for en person med en horselnedséttning, svarigheter med att hora framkommer i samtal med flera
personer.

Lappavldsning och kroppssprak kan ge ledtradar och méjlighet att utesluta irrelevanta tolkningsalternativ.
En stor del av kommunikationen gér via kroppsspraket. Kroppsspraket har den nackdelen att det ar 6ppet
och otydligt, vi kan tolka dessa signaler pa olika sitt. Det talade spréket &r mer tydligt och mer exakt &n
kroppsspraket.

Vi kan dra nytta av kognitiva ledtradar pa sa vis att vi anvénder oss av olika ”lexika”. Med urvalet -lexikon
Over visst omrdde - kan vi begrdnsa tolkningsalternativen med hjélp av uteslutningsmetod. Vi anvinder oss
med andra ord av de mdjligheter och omdjligheter som ges for att rekonstruera en utsaga. Att be
omgivningen att informera om det aktuella samtalsimnet kan vara en god hjélp.

Att be niagon upprepa det du inte hort kan innebdra en kommunikation. Nér du upprepar begédran om
upprepning av en fras for tredje gangen borjar betydelsen av handlingen glida 6ver i betydelse frén att vara
en neutral begéran till att bli en kélla till irritation.

Gruppkommunikation

I gruppdiskussion &r det ofta svart att hinga med nir man har en horselnedsittning.

Det dr svart att hinna uppfatta alla repliker, vem som har ordet, eftersom man maste titta pa den som talar.
Om dessutom fler pratar pa en gang &r det helt omojligt att hora. Vem som stér

pa tur att tala i en gruppdiskussion kallas turtagning. Turtagning &r ett sétt att styra och organisera
gruppsamtalet nér det &r oppet for en gruppdeltagare att ga in i samtalet med en replik. Signalen for att det
ar dags for nagon annan att ta over dr exempelvis att talaren sénker rosten négot i slutet av satsen eller visar
med kroppssprak att man vill sdga nagot.

Har jag ratt att stalla krav pa omgivningen

Med utgangspunkt i ICF Virldshilsoorganisationens klassifikation ddr omgivningen, kallad kontexten,
individens resurser och begreppet delaktighet betonas. Det betyder att uppmérksamheten flyttas frén
fokusering av skada och skadestille till omgivningsfaktorer. FN stadgan och Socialstyrelsen betonar alla
manniskors ritt att pa lika villkor delta i samhéllet.

Férédndring av hérselfunktionen

Hoérselnedsattningar av olika slag drabbar kommunikationen

Att fora ett samtal i grupp ér en viktig erfarenhet for var sjdlvbild. Grupper strévar efter att etablera en
kénsla av att deltagarna tillsammans utgdr en kompetent helhet. Gruppen manifesterar detta bland annat
genom tematiseringar, avvikelser fran och aterkomst till den roda trdden, en vil fungerande turtagning dér
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deltagarna kdnner att de kan sléppa ifran sig ordet och ta ordet pa ett behagligt sitt med hjélp av sankt
rostlige m. m. Atkomst till vad som sigs och hur det siigs spelar en stor roll for deltagande i
gruppinteraktionen. Detta drabbar en person med horselnedséttning med stor kraft d& personen med
horselnedsittning l4tt upplever sig som utanfor, inkompetent och isolerad till sig sjdlv med sénkt formaga
till att kunna etablera kontakt med andra.

Forlust

Nir vi forlorar ndgonting som vi sitter stort viarde pa kan det utldsa en sorgeprocess. Sorg behover
bearbetas. Forenklat talar man om ett monster i sorgearbetet. Forfattare har urskiljt sex olika steg: Chock,
Fornekande, Forhandling, Vrede, Depression och Omorientering mot nya varden. Sorgens ansikten saledes
och inte sorgens ansikte. Stegen i1 sorgen &r nddvéndiga och dr normala. Om vi inte bearbetar de kanslor
som sorgen vécker riskerar vi att fastna i den aktuella fasen. Ocksé nérstdende och anhoriga kastas manga
ganger in i en sorgeprocess nér en néra drabbas av en forlust.

Forandring

Foréandringar som gor etablerad livsstil och strategi hindrande for livsforingen och den personliga
utvecklingen leder till att vi méste ldgga om strategi i vér livsforing. Den fas som ligger mellan det att vi
lamnat en gammal hindrande livsstil och &nnu ej lyckats etablera en ny béttre anpassad livsstil brukar kallas
kris. Kris betyder dom pa grekiska men tecknet for kris pa kinesiska betyder ocksd mojlighet. Krisen har
olika faser: Chockfas, Reaktionsfas, Bearbetningsfas och Omorienteringsfas.

I reaktionsfasen forsoker individen sjélv orientera sig i vérlden och de hindelser som kastat personen ur
ordningen. I denna fas dr det viktigt att lata individen sjdlv fa prova sina hypoteser till han kénner sig
mogen att borja soka efter information fran omvérlden. Denna f6ljande fas nér vi efterfragar kunskap om
verkligheten kallas bearbetningsfas.

Forsvarsmekanismer

Foréndringar leder till att vi moter ndgot for oss oként, de kan leda till att vi upplever dngest. For att mota
angest anvénder vi oss av psykiska forsvarsmekanismer. Dessa forsvarsmekanismer kan vi ocksa se 1 arbete
1 samband med kris- och sorgearbete. Vanliga forsvar ér fortitning, forskjutning, borttringning, projektion
och att viinda héndelser och upplevelser i sin motsats. Kan vi dra nytta av en 6kad kunskap om véra egna
forsvar nér vi bearbetar var horselnedséttning och nér vi forsoker kommunicera vara behov till var
omvérld? Kan véra upplevelser av hur vi upplever omgivningen ha relevans for var vi sjidlva befinner oss i
var egen process?

Selektiv perception och uppmarksamhet

Forskning visar att vi minniskor 4r monstersokande och monsterfinnande. Experiment har gjorts dér bilder
med slumpvis fordelade punkter spritts pé ett papper, ddrefter har méinniskor tillfragats om vilken eller
vilka bilder de kan se. Svaren visar att de flesta minniskor ser bilder i slumpvis fordelade punkter.

Annan forskning visar att vi ser det som vi har aktuellt for oss. Provkor vi en Volvo ser vi massor av
Volvobilar i trafiken. Véljer vi att ddrefter provkora en Saab ser vi lika manga Saabbilar i trafiken. Det &r
inte antalet Volvo eller Saabbilar som fordndras utan vér riktade uppméarksamhet som strukturerar om
varseblivningsfiltet.

En person med horselnedséttning kan drabbas av dessa fenomen. Personer med horselnedséttning tar hjilp
av ledtradar for att sammanstélla horselprodukten och da anvénds andra sinnen &n horsel som komplement.
Ocksa kognitiva ledtrddar dr anvindbara. Exempel pé kognitiva ledtridar &r att med led av kontexten
(sammanhanget) faststilla vad som utsagts. Lappavlisning dr ett exempel pa en visuell ledtrad som
kompletterar den auditiva informationen for att faststélla horselprodukten. Slutprodukten ar en auditiv
upplevelse. Den som vill kan jimf6ra hur nyheterna liter med och utan ledtrad i form av ldppavldsning (Ta
till exempel av dig glasdgonen, nér du sitter pa dem igen hor du béttre!) Med ledning av de tvd ovan
ndmnda fenomenen kan det alltsa finnas skil att en person med horselnedséttning ibland kollar upp om
tolkningen &r den ritta.

Omvarld och upplevelse av hinder eller mojlighet.

For att forsta min livssituation med min horselnedséttning behdver jag fundera kring den omvirld jag lever
med. Omgivningen kan vara den idag aktuella omvérlden men den kan ocksé vara den upplevelsevirld jag
levt med till idag. Inre kontext: Vad har hint i mitt liv i min uppvaxt, i tonér och vuxenblivande? Vilka
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attityder priglades min omvérld av? Yttre kontext: Hur ser omvérlden ut idag? Hur stéller sig det officiella
samhaéllet till funktionsférandringar och horselférandringar i synnerhet?

Ar du fédd med din horselférandring eller uppvuxen med den?

Niér jag fods med horselfordndringen kénner jag inte till nagot annat sétt att hora 4n mitt eget. Jag har en
upplevelse utan jaimforelse med andra. Anviandning av en horapparat kan bli ett tillfdlle att ana sig till den
forlust jag har drabbats av jamfort med andras horféorméga (en insikt som kan bli krisutlésande). Den som
lever med en horselnedsittning sedan fore fodseln eller tidigt etablerad i barndomen har ingen
forlustupplevelse av horselfunktionen. Diaremot borjar den uppvéxande individen ana det han eller hon
skulle kunnat bli och kan fantisera om den person han/hon skulle bli med intakt horselfunktion.

Har du forvarvat din horselférandring i tonar eller i vuxen alder?

Att ha en erfarenhet av en intakt horselfunktion ger en sérskild bakgrund till upplevelsen av att ha drabbats
av en horselfordndring. Jag minns dd hur det 14t och jag minns hur jag fungerade i sociala ssmmanhang.
Dessa minnen kontrasteras av den verklighet vi lever 1 idag da upplevelsen av forlust blir pataglig.

Intraffade férandringen i samband med trauma eller blev hérselférandringen i sig
traumatiserande?

For den som drabbats av horselfordandring pa ett traumatiskt sitt ar det viktigt att fa mojlighet att fa
bearbeta sina upplevelser. Du kan ha fétt en bullerskada. Du kan ha vaknat upp pé sjukhussidngen med
forandrad horselfunktion i samband med en olyckshindelse eller sjukdom. Du kan ha fatt din
horselforandring genom misshandel eller tortyr.

Lever du med flera funktionsférandringar?

Horselrelaterade funktionsfordndringar. Tinnitus, hyperacusis (ljudéverkinslighet), balans och yrsel.
Andra funktionsforindringar. Paverkan pé trotthet och koncentration. Férsvirande av bearbetning.
Kanske andra funktionsforandringar kdnns mer angeldgna att bearbeta innan horselnedsittningen.

Mot en helhetssyn

Paverkan pa vara kanslor

Kris- och sorgebearbetning. Den person som forlorats och skall sorjas dr den person jag skulle kunnat bli
med intakt horselfunktion. Det som hint mig skall integreras i sjdlvbilden. Jag &r en person med en
horselnedsittning — denna formulering vill visa pé att vi har manga andra sidor som vi tycker &r uttryck for
vilka vi dr. Vi har resurser.

Kommunikation

Var forméga att kommunicera véra behov kring var horselnedséttning till var omgivning péverkas av var
kansloméssiga bearbetning av det som hént oss. Har jag inte integrerat min horselnedsittning i min
sjdlvbild blir det svérare att kommunicera pé ett rakt och tydligt sdtt omkring min hoérselnedséttning. Dérfor
har vi goda skal att ta det svara arbetet att bearbeta var sorg.

Etik: Livssyn. Manniskosyn.

Var upplevelse av fordndring och forlust beror mycket pa var och vér kulturs virderingar. Vilka virden
sétter vi hogst och vilka virden placerar vi lagst pa skalan. Vad vill vi uppné i och med livet.
Funktionsforidndringar som dr viktiga for var livsforing aktualiserar vara vérderingar och det leder till att vi
kommer att bearbeta véra virderingar under resans gang.

Hur péaverkar min livs- och manniskosyn min sjdlvupplevelse sedan jag borjat leva med min
horselnedsittning. Befrdmjar mina vérderingar det jag vill uppna i mitt liv? Férsvarar mina varderingar mitt
arbete att integrera min funktionsférédndring? Vilken ménnisko- och livssyn omfattade jag innan jag fick
min horselnedsittning?

Upplevelse av funktionshinder styrs i hog grad av omgivningsfaktorer.

Sidan 3 av 4 © Thomas Nordl6f, Horselkliniken Karolinska Universitetssjukhuset Solna



Identitet och sjalvupplevelse.

Vi formas som individer i en jag — du interaktion (samspel). Det betyder att vi 4r mycket beroende av
interaktionen med andra. Sjalvklart spelar den kroppsliga interaktionen en stor roll i var
identitetsupplevelse. Kommunikation byggs upp med flera element &n auditiva. Men spréaket spelar en stor
roll for formandet av var identitet och var sjdlvupplevelse. Stors denna process skapas osdkerhet i var
kontakt med omvarlden.

Manniskan ar "skapad” fér en annan milj6é an den vi lever i.

Ett sdtt att forstd det som hénder oss kroppsligt — kdnsloméssigt &r att utga fran att vi kroppsligt ”lever” i en
annan tid. Kénslor vicks i samband med fordndringar av ljud. Ljuden orienterar oss, vi lokaliserar oss
sjilva med hjélp av ljuden. Fara annonseras ménga génger via ljud, men &ven via synsinnet. Sinnen har sina
begransningar.

Stress och stressrelaterade upplevelser

Mainniskan dr formad efter en miljé som vi inte lever 1 ldngre, i det moderna samhéllet 6verflodar signaler
som ger stressignaler. Stress 1 inledningsskeendet ger stimulans och vi kan dra nytta av den for att 6ka pa
var prestationsforméga. Langvarig stress ger motsatt verkan. Vi far sankt koncentrationsformaga och kan
bli nedstimda. Dessa fordndringar leder till att korttidsminne och inldrningsminne paverkas om
depressionen inte dtgérdas i tid.

Hjérnan aterhdmtar sig nir vi sover. Utan somn kan vara dagliga aktiviteter liknas vid uttag pa bankkonto
som ¢j har tackning. Det dr viktigt att sdkra somn i samband med stress och det som brukar kallas
utbriandhet.

Depression

Nar vi ¢j kan finna handlingsalternativ blir vi nedstimda, liksom nér vi forlorar ett mycket starkt
virdeladdat objekt. Nedstimdhet kan péverka kognitiva formégor som korttidsminne och koncentration och
uppmérksamhet. I samband med ldppavlisning spelar dessa formégor en viktig roll, varfor formégan att
hora kan upplevas som forsdmrad i samband med depression. Depression kan ingé i sorgebearbetningen,
dér vi sorjer den framtid som vi skulle kunnat leva som horande.

Bryta nya vagar

Genom att samlas i en grupp déir den grundldggande forutsittningen &r att alla deltagarna har en
horselnedsittning skaffar vi oss en normalupplevelse som motvikt mot upplevelsen av att vara en avvikare i
grupper med personer med intakt horselfunktion..

Att férandra omgivningen

Det bésta sittet att &ndra omgivningen ar att borja med sig sjdlv. Genom att dndra pé dig sjilv tvingas
omgivningen — som oftast vill bevara status quo — att dndra sig. Det racker inte med att tala om nér personer
1 omgivningen gor fel! Glom dérfor inte bort att tala om for andra nér de gor rétt!
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