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Abstract
Adjustment to acquired hearing loss can be understood as a process of learning and change where the -
point of departure is the subjective appraisal of a person’s hearing loss in a social and cultural context.
The aim of the study was to describe women’s thoughts, emotions and actions prior to audiological
rehabilitation, since these are considered important for the ongoing process of adjustment and for the
planning of rehabilitation. A phenomenographical approach was used in order to describe the variation
in the women’s attitudes before attending rehabilitation. The subjects in the study were 14 women with
acquired hearing loss, waiting for their first visit to the hearing clinic.
The result shows 17 separate categories of description representing qualitatively different attitudes. The
categories are presented from three different angles: The ability to hear, The hearing loss and The
encounter with the health care system/hearing care system,
The descriptive categories regarding “The ability to hear” are: Normative, Perceptual, Interactive and
Existential. '
From the aspect of "The hearing loss” the categories are: Denial, Stigmatisation, Being left out,
Deception, One-sidedness, Integration and Mutuality.
|| With regard to ”The encounter with the health care system/hearing care system” the categories are
divided up into the following: Uncertainty, Reluctance, Autonomy, Confirmation, Dependence and Self-
|| reliance.
The results show an extensive variation in the women’s attitudes, influenced by whether the hearing loss
{1s a part of the self-image or if it is perceived as a threat. This individualized process of adjustment
cannot easily be defined as stages in a help-seeking process as suggested by Jones et al. (1987). If the
process instead is understood as a learning-process, generated by the construction of meaning in a social
and cultural context, the different starting-points for adjustment and rehabilitation become obvious.
Mezirows theory on transformative learning (Mezirow, 1991) describes how learning and change in
adult years are structured. In this study, Mezirows theory is discussed as the basis for understanding the
adjustment process and how rehabilitation can support change and development in the individual. The
results also show the significance of confirmation, knowledge and self-direction in the process of
adjustment, which are all fundamental components in theories of adult learning.
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Titel

Fran fornekande till integration.
En kvalitativ studie av kvinnors forhallningssiitt infor audiologisk rehabilitering.

Férfattare: Torborg Arvidsson Handledare:. Soly Erlandsson
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Sammanfattning

Anpassning till forvirvad horselskada kan forstds som en foriandrings- och lirprocess dir
utghngspunkten ér individens subjektiva tolkning av vad hérselskadan innebir i ett socialt och kultu-
rellt sammanhang,

Studiens syfte var att beskriva kvinnors forhillningssétt infér audiologisk rehabiliering, dvs. deras
tankar, kinslor och handlande, dd dessa ses som betydelsefulla for den fortsatta anpassningsprocessen
och ddrmed for rehabiliteringens utformning. En fenomenografisk ansats anvindes i syfie att finga
variationen i kvinnornas forhallningssétt infor rehabiliteringen. Undersokningsgruppen bestod av 14
kvinnor i yrkesverksam alder med forvarvad hérselskada som vintade pé sitt forsta besok pd horcent-
ralen.

Resultatet visar 17 olika beskrivningskategorier éver kvalitativt skilda forhallningssitt infor audiolo-
gisk rehabilitering. Kategorierna presenteras inom tre olika aspekter; Att héra, Horselskadamoch Ma-
tet med sjukvard/hérselvard.

Beskrivningskategorierna inom aspekten ”Att héra” har fljande beteckningar: Normifikativt, Per-
ceptuellt, Interaktivt och Existentiellt.

Inom aspekten "Horselskadan” betecknas beskrivningskategorierna: Fomekande Stigmatisering,
Utanforskap, Bedrdgeri, Ensidighet, Integration och Omsesidighet.

Inom aspekten "Motet med sjukvéard/hérselvard™ dr beskrivningskategorierna: Ovisshet, Motstand,
Autonomi, Bekriftelse, Beroende och Sjilvtillit.

Resultatet visar stor spannvidd i kvinnornas forhallningssitt, vilket diskuteras vara influerat av huru-
vida hérselskadan dr en del av sjdlvbilden eller om den upplevs vara ir ett hot. Resultatet talar for en
individualiserad anpassningsprocess som inte i forsta hand kan definieras utifran stadier i hjalpsokan-
det vilket Jones et al. (1987) foreslar. Om processen istillet forstis som en lirprocess genererad av
individens meningsskapande i ett socialt och kulturellt ssmmanhang, blir olika utgangspunkter for
anpassning och rehabilitering sjélvklara. Mezirows teori om transformativt lirande (Mezirow, 1991)
beskriver hur irande och foréindring i det vuxna livet ir strukturerat. I denna studie diskuteras Mezi-
rows teori som bakgrund till forsticlsen av anpassningsprocessen och hur rehabiliteringen kan frimja
ndividens utveckling och forindring i relation till horselskadan. Resultatet visar ocksa pa betydelsen
av bekriftelse, kunskap och sjalvbestimmande i anpassningsprocessen vilka ér centrala komponenter i
vuxenpedagogisk teori.

Nyckelord: Forvirvad horselskada, Audiologisk rehabilitering, Kvinnor, Fenomenografi, Larande
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INLEDNING

Foreliggande studie tar sin utgangspunkt i ett pedagogiskt perspektiv d4r vuxnas anpassning
till hérselskada ses som en forindrings- och ldrprocess och rehabilitering som en del i den
processen. Den svenska rehabiliteringsberedningen (SOU 1988:41) visar genom sin definition
av begreppet rehabilitering ocksé pé ett processtinkande i riktning mot férandring och ut-
veckling:

“en malinriktad och tidsbegrinsad process som syftar till att sétta en av skada

eller sjukdom drabbad ménniska i stind att nd basta mojliga psykiska, fysiska

och/eller sociala funktionsniva och dirigenom ge honom mdjligheter att for-

indra sitt eget liv. Processen kan innefatta atgirder avsedda att kompensera

forlust eller inskrénkning av funktionsformagan (t.ex. med tekniska hjalpme-

del) och andra atgarder som ér dgnade att underlitta social anpassning och

teranpassning”. {(s.161)

Anpassningsprocessen vid horselskada kan ses som en del i den vuxnes fortsatta personliga
utveckling. Rehabiliteringen har en viktig funktion i att understddja denna utveckling i positiv
riktning. Studien inriktar sig pa individens tankar, kénslor och handlande i relation till sin
horselskada och den forestdende rehabiliteringen, da dessa ses som betydelsefulla for fortsatt
anpassning och for rehabiliteringens understddjande funktion.

BAKGRUND

Anpassning till horselskada ‘

Att en horselskada medfor betydande paverkan i det dagliga sociala samspelet mellan méinni-
skor #r vilkint. De upplevda konsekvenserna av horselskadan varierar mellan olika individer
och gdr inte pa en enkelt sitt att koppla till graden av horselnedsittning, speciellt inte di det
galler latta till méttliga horselnedsittningar (t.ex. Brainerd & Frankel, 1985; Matthews, Lee,
Mills & Schum, 1990; Erdman 1994; Newman, Jacobsson, Hug, & Sandridge, 1997). Minga
for individen specifika faktorer spelar in i de upplevda svarigheter som horselskadan for med

~ sig; alder, livsskede vid debuten, duration, horselkrivande aktiviteter, personlighetsdrag, fo-

rekomst av andra svarigheter, omgivningens stod o0.s.v. {t.ex. Eriksson-Mangold, 1981; Jones,
Kyle & Wood, 1987). Dessutom foreligger det konstant foranderliga villkor genom att hérsel-
svarigheterna ofta ar situationsbundna och att graden av horselnedsittning forindras 6ver tid.
Atskillig forskning har agnats 4t att forsoka identifiera faktorer som korrelerar med upplevel-
ser och anpassningsformaga till f6ljd av horselskada. De tydligaste samband man funnit r
alder, grad av horselnedsittning (sdrskilt vid grav horselnedsittning) och utbildningsniva.
Hittills har dock inga entydiga samband identifierats som gor det méjligt att predicera anpass-
ningsformaga vid horselskada (Erdman & Demorest, 1998 a).

Vad vuxna personer med forvarvad horselskada dock ofta har gemensamt 4r vissa specifika
yttre drag 1 anpassningsprocessen. Den kinnetecknas av att horselnedsittningen ofta har ett
smygande forlopp och blir en tidsmissigt utdragen process dér adaptation sker successivt ba-

~ de medvetet och omedvetet (Eriksson-Mangold, 1994). Jones, et al. (1987) beskriver anpass-

ningsprocessen vid forvirvad horselnedséttning och ser den som en forandringsprocess med
avseende pa beteende, uppfattningar och relationer. Drivkrafien for forindringen ér det
grundliggande behovet av att uppleva sig ha kontroll i tillvaron, menar forfattarna.

Man foreslar en modell Gver anpassningsprocessen bestiende av fyra faser som relaterar till
diagnostisering och behandling av horselskadan (se Figur 1).




Den forsta fasen ir perioden innan horselnedsitiningen subjektivt debuterar, d.v.s. tiden mel-
lan fodelse och upplevd debut. Fasen representerar socialisationen, dvs. formandet av indivi-
den genom social och kulturell piverkan Denna fas har lagts till den ursprungliga modellen
{Kyle, Jones & Wood, 1985), for att understryka betydelsen av en persons grundliggande
referensram i anpassningen till en horseiskada. Forfattarna menar att livet fore horselskadan
bestimmer pa vilket sdtt man sedan hanterar horselskadans konsekvenser. Den andra fasen
avser tiden mellan upplevd debut fram till diagnostisering av horselskadan. Kannetecknande
for denna period dr utvecklandet av strategier for att hantera de svarigheter som hérselskadan
ger upphov till. Horselproblemen leder till svérigheter att uppfylla sociala normer och hindrar
kinslan av kontroll i tillvaron. Detta leder till stress menar forfattarna. Att ligga skulden utan-
for sig sjdlv och pa olika sitt forneka och dolja sin horselskada dr vanligt 1 denna fas. Nér pa-
frestningarna blir for stora soker personen hjilp, menar forfattarna. Den tredje fasen repre-
senterar tiden mellan diagnos och rehabilitering och praglas av osdkerhet. Man har fatt sin
horselskada medicinskt bekriftad och véntar nu pa expertisens utlitande om fortséttningen.
Man hoppas pé lindring och bot och sétter tilltro till att hérselvirden ska losa problemen, For-
fattarna menar att denna fas har en passiv priagel. Den fjdrde fasen avser tiden efter rehabilite-
ring och innebir en fortsatt livslang anpassning ddr man, oftast med hjilp av horseltekniska
hjilpmedel, gradvis lar sig att leva med sin horselskada.

Forfattarna uppmdrksammar att de flesta studier kring konsekvenser och anpassning till hor-
selskada ar utfoérda i den fjarde fasen, medan de flesta horselskadade befinner sig 1 den andra,
dvs. dnnu inte fatt sin horselskada diagnosticerad. I kombination med denna modell vill man
ocksa koppla det livsskede personen befinner sig i. Varje fas méste forstas utifran personens
livssituation, d.v.s. 1 sitt sociala sammanhang. Den inneb&rd och mening som personerna sjal-
va tillskriver horselskadan &r uttryck for detta sammanhang. Modellen har fatt sin nuvarande
utformning efter omfattande intervjuer med 123 personer (83 min och 40 kvinnor) med for-
vérvad horselskada 1 aldrarna 20 till 60 dr. Faserna definieras utifrdn stegen 1 hjilpsokandet
och &sk3dliggdr temporala faser i anpassningen dar paverkan av “livs-faktorer” ar utgéngs-
punkten och den fortsatta anpassningen styrd av sittet att hantera svarigheterna initialt.

Figur 1. Modell &ver anpassningsprocessen vid forvéirvad horselskada. Fran Jones, et al. (1987) s. 218.
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Forfattarna papekar att det finns behov av att uppmiérksamma varje fas i anpassningsforloppet,
men understryker betydelsen av fas tvd dir horselskadan ofta ignoreras och inte tas pa allvar
varken av den horselskadade sjilv eller av omgivningen. Man menar att undvikande, doljande
och fornekande strategier och negativ inverkan pa relationer frén denna fas litt foljer med in i
fas tre och fyra. Man foreslar att modelien kan ligga till grund for hur rehabiliteringsinsatser
planeras och utformas och forordar tidig intervention som da foretradesvis skall riktas mot
interaktionen mellan den horselskadade och omgivningen. Jones et al. pekar pa behovet av
fortsatt utveckling av modellen och séger att:

“There is a need o construct a more detailed picture of the percep-
tions of those whom have the hearing loss, about their own situation
and what can be done to change it.” (s. 222)

Att diskutera anpassning till hérselskada mot bakgrund av att personen befinner sig 1 olika
faser av en anpassningsprocess far stod bl.a. av Eriksson-Mangold, Carlsson och Ringdahl
(1991). 1 en longitudinell studie foljdes 40 personer upp 4,5 ar efter horapparatanpassning
med avseende pd fordndring 1 upplevelse av funktionsnedsittning och handikapp. Man menar
att de skilda upplevelser av framforallt handikapp som kvarstod efter 4,5 ar, var paverkade av
det stadie 1 anpassningsprocessen som den enskilde individen befann sig i.

Utmirkande for horselskada ér den patagliga inverkan den har i samspelet mellon ménniskor.,
Horselskadans konsekvenser dr ndgot som den horselskadade med nodvandighet delar med
andra, vilket dr vildokumenterat (t.ex. Hetu, Jones & Getty, 1993; Hallberg & Barrenis,

1993; Stephens, France & Lormoer, 1995). Stephens och Hetu (1991) diskuterar en utvidg-
ning av Virldshilsoorganisationens (WHO) handikappbegrepp. Man pekar pa att termerna
"disability” och "handicap” anvédnds inom det audiologiska filtet med olika innebdrder i olika
sammanhang och vill i sin argumentation utvidga handikappbegreppet p# ett par punkter sa att
det bittre understodjer forstaelsen for processen fran skada till handikapp just nér det galier
horselskada. De ansluter sig dock till de grundliggande principerna frain WHO:s definition dér
“impairment” ir den dysfunktion som &r kliniskt matbar, “disability” 4r de horselméssiga sva-
righeter som uppstér till fljd av horselskadan och “handicap” de icke horselmissiga konsek-
venser som paverkar individens livssituation (WHO, 1980). En av fordndringarna som fore-
slds av forfattarna dr att infora termerna primért och sekundart handikapp, dir det senare avser
det handikapp som kan uppsta till foljd av anpassningen till det priméra handikappet. Ett av
motiven till att utvidga innebérden av begreppen dr just det faktum att ndrstaende tifl den hor-
selskadade, for egen del ocksa kan drabbas av funktionsnedsattning och handikapp. Forslaget
ar ett mycket tydligt uttryck for det speciella med nedsatt horselfunktion; den direkta paver-
kan i relationen mellan den hérselskadade och omgivningen. Den nya begreppsapparat som
nu diskuteras av WHO (1999) dr mer tydlig vad giéller kontextuella faktorer bade utom och
inom individen och den paverkan pa individens funktion och livskvalité som dessa har vid
sjukdom eller skada. Man foreslar nu nya termer, dér varje begrepp har en positiv och en ne-
gativ aspekt. "Impairment” ersétts av "body functions and structures” respektive "impair-
ment”. Disability ersitts av "activity” respektive "activity limitations” och "handicap” ersitts
av “participation” respektive “participation restrictions”. De nya begreppen ligger i linje med
de dimensioner som Stephens och Hetu (1991} saknade i den tidigare klassifikationen. Nagon
svensk dversdttning av WHO:s nya forslag finns dnnu inte tillginglig.

Stigmatisering ér ett begrepp som ofta diskuteras 1 samband med hérselskada. Det faktum ait
ménga drar sig for att soka hjilp ses som ett resultat av horselskadans och horapparatens
stigmatiserande effekt (t.ex. Kochkin, 1993; Hetu, 1996; Brink, Wit, Kempen, & Heuvelen,
1996; Backenroth & Ahlner, 1997). : '




Inom den symboliska interaktionistiska teoribildningen beskrivs formandet av identiteten vara
beroende av (spréklig) interaktion med andra minniskor (Mead, 1938). Av detta foljer bl.a. att
ménniskor i syfte att skydda sin sociala identitet intar olika roller i olika sammanhang. Den
s.k. stimplingsteorin som beskriver stigmatiseringen terfinns inom den symboliska interak-
tionismen, Enligt Goffman (1973) ér en stigmatiserad individ nigon som har en egenskap
eller ett attribut som gor att han i ett visst sammanhang avviker frin en forvantad norm och
dérfor blir nedvérderad. Det attribut som leder till stigmatiseringen gor att personen sjilv upp-
fattar sig som underlagsen och onormal. Personens identitet reduceras till att helt och hillet
styras av detta attribut. Hetu (1996) diskuterar stigmatiseringsprocessen vid horselskada och
de effekter den for med sig for anpassning och rehabilitering, Utgingspunkten ér det faktum
att personer med forvirvad horselnedsattning sérskilt i borjan av anpassningsprocessen und-
viker att avsloja sin hérselnedsittning av ridsla {or att forlora sin sociala identitet. Man valjer
hellre en tilibakadragen roll i sociala sammanhang 4n att bli klassad som horselskadad. Sida-
na slutsatser har dragits bl.a. av Hallberg och Carlsson (1991) i en intervjustudie omfattande
totalt 62 personer med forvérvad horselnedséttning, dir den priméra drivkrafien bakom olika
typer av copingstrategier befanns vara styrd av vikten av att behélla sin sociala identitet. Fetu
(1996) utvecklar diskussionen om vad som styr stigmatiseringsprocessen och lyfter fram hur
kénslor av skam ar kopplat till stigmatisering vid horselskada. Dessa kinslor uttrycks bl.a. i
termer av genans, kdnna sig forl6jligad, onormal osv. (Hetu, Riverin, Lalande, Getty & St-
Cyr,1988; Jones et al., 1987; Kochkin, 1993). Skammens sociala funktion 4r central genom att
den fungerar som utstétningsmekanism. For tillhorighet till en viss grupp kravs att man foljer
gruppens sociala regler och klarar man inte det, 4r man inte lingre en del av gruppen. Man
blir utstott (Elias, 1994). Skam &r séledes en kinsla som foljer av hotet mot ens sociala tillho-
righet. Ett belysande exempel 4r nir omgivningen, tidigare 4n den horselskadade sjalv, blir
medveten om horselskadan och anklagar den horselskadade for att inte hora (inte “klara”
gruppens sociala regler). Detta 4r det sitt pa vilket ménga personer blir varse sin hérselskada,
ett s4tt som direkt 4r ett ifrAgasittande av den sociala identiteten. Kinslan av skam kan i sin
tur leda till en inre kansla av skuld. Hetu (1996) diskuterar hur horselnedsittningens stigmati-
serande effekt ocksd paverkar forutsattningar for rehabilitering och menar att rehabiliteringen
behover ge plats at att mota psykologisk smirta som uppstér till foljd av spolierad social
identitet. Danermark (1998} tar ett liknande perspektiv nir han argumenterar for att audiolo-
gisk rehabilitering bor forflytta sitt perspektiv frin de kompensatoriska sidorna til! de mer
emotionella.

Subjektiv tolkning
I anpassning till funktionshinder i allménhet 4r den kognitiva tolkningen (cognitive appraisal)

ett centralt begrepp. Med kognitiv tolkning avses den subjektiva innebord en person tillskriver
en hindelse/situation vilken formas via tankar, kinslor och beteende i relation till jaget och
omgivningen. Det dr en process som reflekterar en individs erfarenhet, uppfattningar, forvint-
ningar och mélsattningar (Croyle, 1992). T sin modell éver stress och coping utvecklar
Lazarus och Folkman (1984) den kognitiva tolkningen som ett viktigt begrepp. Tolkningspro-
cessen 4r paverkad av faktorer utom och inom individen. Férfattarna skiljer mellan tvi
grundliggande former av kognitiv tolkning; primar och sekundér. Den primira tolkningen
menas vara individens initiala virdering av en hindelse/situation s&som varande irrelevant,
relevant eller stressfylld. Tolkning av stressfylida situationer kan innefatta skada, hot eller
utmaning. Den sekundéra tolkningen &r baserad pa individens erfarenheter av liknande situa-
tioner och pd uppfattning om sig sjélv och omgivningen och syftar till tolkning av hur det som
skadar, hotar eller utmanar kan hanteras. Kognitiv tolkning och coping ir p4 s4 sitt starkt
sammanflitat. : '



Eriksson-Mangold och Erlandsson (1993) uppmirksammar tolkningen och dess betydelse vid
anpassning till horselskada av olika etiologier. I en studie baserad pa gruppintervjuer med
personer med otoscleros respektive bullerskada, dras slutsatsen att orsaken till och prognosen
for en horselskada i stor utstrackning paverkar den subjektiva tolkningen. Man menar darfor
att rehabilitering bor utformas pa grundval av olika etiologier snarare 4n pa grundval av lik-
artad grad av horselnedsittning eftersom den subjektiva tolkningen har betydelse for den fort-
satta anpassningsprocessen. Aven Stephens (1996) diskuterar betydelsen av den horselskada-
des attityd och forstaelse av sin horselskada och dess konsekvenser och menar att dessa fakto-
rer maste adresseras i planering och genomférande av rehabilitering.

Subjektiv tolkning och vuxnas lirande.
Att den subjektiva tolkningen har en central position nér det géller vuxnas ldrande och forénd-

ring utvecklar Mezirow (1991) i sin omfattande teori om transformativt larande (transforma-
tion theory). Teorin bygger pa betydelsen av minniskans meningsskapande strukturer, nagot
som Mezirow anser vara forbisett i tidigare teorier om vuxnas lirande. Mezirow vill visa att
subjektiv tolkning och larande &r varandras forutsattningar. Han forklarar pa vilket sétt vuxnas
lirande ér strukturerat och identifierar de processer genom vilka véra referensramar kan ut-
vecklas och fordndras. Teorin dr socialkonstruktivistisk i betydelsen att kunskap konstrueras
aktivt av oss sjilva och att de inneborder som vi tillskriver vara upplevelser far vi tillgang till
och validerar genom vart kulturella sammanhang och i samspelet med andra; vi skapar me-
ning genom vAr relation till omvirlden. Ett fenomens natur bestar séledes av den innebérd
som en individ ger det i ett visst kulturellt och socialt sammanhang.

Mezirow diskuterar ménniskans meningsskapande bade som en omedveten och medveten
process. Vi lir oss att forstd virlden genom socialisation i barndomen. Dessa kulturella per-
spektiv bevaras omedvetna hos den vuxne och #r centrala i tolkningen av véra upplevelser.
Mezirow bygger sitt resonemang kring vad han kallar "meaning perspectives” och "meaning
schemes” och hur dessa kan utvecklas och forandras genom lirande. "Meaning perspectives”
ar var referensram som bestér av invanda, larda forvintningar vitka fungerar som perceptuella
och konceptueila koder for att forma, begrinsa och férindra det vi tinker, tror och kénner.
Det vi uppfattar, filtreras, tolkas och virderas via vira "menings perspectives” i en menings-
skapande akt . Ett "meaning perspective” bestdr av ett antal relaterande “meaning schemes”.
Dessa dr specifika kunskaper, uppfattmngar, virderingar och kénslor som kommer till uttryck
i en tolkning. De &r konkreta, specifika manifestationer av véra 6vergripande, generella

~ “meaning perspectives”. Ett “meaning scheme” tar sig uttryck antingen i hur man gér nagon-
ting (den instrumentella dimensionen) eller hur man forstar andra och hur man gor sig sjilv
forstadd (den kommunikativa dimensionen).

Meziow forklarar allisd lirande och utveckling i det vuxna livet via dessa strukturer. Lirande
ar en konstruktionsprocess av nya eller modifierade tolkningar av innebérder utifrdn upplevel-
ser. Vi tenderar att acceptera och integrera upplevelser som bekvidmt passar in i var referens-
ram och avvisar de som inte gor det. Enligt Mezirow dr det centralt i vuxnas ldrande att kunna
omforma eller avvisa inadekvata, falska eller begransade “"meaning perspectives” och
“schemes”. Allt larande dr dock inte transformativt till sin natur. Vi lir ocksé genom att

lagga till kunskap till vira “meaning schemes” eller genom att konstruera nya inom existeran-
de "meaning perspectives”, Mezirow menar att reflektionen kring upplevelser och erfarenhe-
ter &r nyckeln till utveckling och ldrande. Reflektionens funktion &r att kunna validera tidigare
erfarenheter och virdera relevansen av dessa.




Mezirow skriver:

“The transformation of meaning schemes is integral to the process of re-
flection. As we assess our assumptions about the content or process of
problem solving and find them unjustified, we create new ones or trans-
form our old assumptions and hence our interpretations of experience.
This is the dynamic of everyday reflective learning. When occasionally
we are forced to assess or reassess the basic premises we have taken for
granted and find them unjustified, perspective transformation, followed
by major life changes, may result.” (s.192)

Mezirow menar att larande 1 det vuxna livet syftar till att utveckla "meaning perspectives”
som dr mer omfattande, differentierande, integrerande och 6ppna. Han havdar ocksa att vart
behov av att konstruera och fordndra inneborder har sin motsvarighet till naturliga ménster i
biologisk utveckling. Varje transformation av ett "meaning scheme” eller "meaning perspec-
tive” leder till ett mer effektivt utnyttjande av energi som genererar sin egen forstirkning ef-
tersom det resulterande forhallningsséttet ar bittre integrerat och mer dppet for nya idéer vil-
ket i sin tur ger storre forutsittningar for anpassning. Det ar alltsd en naturlig striivan hos den
miénskliga naturen. Nér vi finner anledning att tvivla pa sanningar och utsagor i var fysiska
miljo, i vart samspel med andra och i vér personliga virld av kinslor och tankar behéver vi
16sa dessa dilemman innan vi kan fortsitta att lira. Vi kan dock bli missledda av fel” i stérda
och underutvecklade "meaning perspectives”. Dessa stérningar kan blockera utveckling i det
vuxna livet. En lirsituation bestar enligt Mezirow av fem interagerande kontexter; referens-
ramen (meaning perspectives), kommunikationsprocessen, handlingsforioppet (line of action),
sjalvbilden hos den lirande och den externa situationen dir tolkning och meningsskapande
dger rum. Detta ger ytterligare en bild av ldrandets koppling tilf identitet, socialt samspel och
subjektiv tolkning,.

Mezirow menar att den som arbetar med utveckling, lirande och f6rindring hos vuxna beha-
ver understddja den lirandes reflektion dver sina "meaning schemes”, dvs. reflektion dver de
uppfattningar som kommer till uttryck via tolkningar. Detta gor man framforallt genom att ge
plats &t den lirande att reflektera dver sin historia, sitt sammanhang hér och nu och éver kon-
sekvenser av sina antaganden.

Aven andra forskare ligger stor vikt vid den vuxnes erfarenheter och referensramar nar det
giller ldrande och forindring (t.ex. Tennant & Pogson, 1995; Knowles, Holton & Swanson, .
1998). Tennant och Pogson (1995) diskuterar villkor for vuxnas utveckling och lirande ur ett
social- och utvecklingspsykologiskt perspektiv. De understryker att formigan att reflektera
over och lira fran sin erfarenhet &r central i den vuxnes formande av personlighet, identitet
och sociala roller. Att se ménniskans utveckling inte bara i termer av 3ldersbaserade faser,
vilket &r vanligt i manga modeller 6ver manniskans utveckling, utan snarare baserat pa livs-
hindelser och vilken innebérd dessa far i ett visst historiskt och socialt sammanhang, ger stor-
re mojligheter att forstd och understodja utveckling och lirprocesser hos vuxna.

Flera forskare har understrukit att individens subjektiva tolkning har betydelse for anpass-
ningsprocessen vid horselskada och for rehabiliteringen. Om rehabiliteringens funktion &r att
understddja en anpassningsprocess dar forandring av upplevd funktionsnedsittning och han-
dikapp ir malséttningen, si r personens tankar och forestillningar om sin situation mycket
viktiga att uppmérksamma initialt i rehabiliteringen. Mot bakgrund av att en subjektiv tolk-
ning gors utifrdn invanda manster som grundlagts genom kulturell, spraklig och social paver-
kan, finns anledning att uppmérksamma anpassning till horselskada och rehabilitering ocksa
utifran ett konsperspektiv. '



Horselskada och kin

Undersokningar om anpassning till horselskada utifrdn ett konsperspektiv har varit forhallan-
devis sparsamt forekommande och pa frigan om konsspecifika faktorer paverkar anpassning
till horselskada finns &nnu inga tydliga svar,

Lutman, Brown och Coles (1987) fann i en studie om relationen mellan upplevelse av funk-
tionsnedsittning/handikapp och audiogram, alder, kén och typ av hérselskada, en tendens till
hogre handikappupplevelse hos méin med sluttande sensorineural horselnedsittning 4n for
kvinnor med samma typ av horselnedsittning. For ovrigt fanns inga signifikanta kénsskillna-
der. Totalt ingick 1691 personer i undersdkningen. Férfattarna ger ingen nirmare tolkning av
fyndet.

Anderson, Dancer och Durand (1990) rapporterar signifikant hogre grad av handikappupple-
velse hos kvinnor dn hos min i en studie med 52 mén och 43 kvinnor éver 50 &r. En trend
fanns ocksd att ménnens svar korrelerade mer med audiogrammet dn vad kvinnornas gjorde.
Forfattarna refererar till Verbrugge och speglar sitt resultat i en hypotes om att kvinnor i hogre
grad dn min uppmérksammar psykosociala faktorer och generellt sett &r mer benégna att rap-
portera svarigheter i samband med ohilsa.

Erdman och Demorest (1998 a och b) genomforde en studie i syfie att ta fram normativa data
angaende anpassning till hérselskada. Totalt ingick 1008 personer (55,8% min och 44,2%
kvinnor). Man fann en svag korrelation mellan kén och anpassningsformaga, bl.a. visade re-
sultaten att kvinnor féste stérre betydelse vid kommunikation i det som betecknas som
”sociala situationer” an vad min gjorde och anvénde sig i hdgre utstrickning av icke-verbala
kommunikationsstrategier. Forfattarna refererar till en undersokning av Hyde, Malizia,
Storms och Nemetz som ocksa fann en tendens till att kvinnor i hogre grad in méin anvinde
icke-verbala strategier. De sdg ocksé tecken pa att kvinnor rapporterade mer kinsloméssiga
reaktioner till f6ljd av horselskadan. Erdman och Demorest diskuterar utifrdn sina och andras

resultat angdende konseffekter och anpassning till horselskada att det ar troligt att psykosoci-
ala variabler har stor betydelse och att vi idag har for lite kunskap om hur dessa paverkar an-
passningsprocessen i det individuella fallet.

Jones et al. (1987) uppmérksammade i sina intervjuer med totalt 123 horselskadade kvinnor
och mén i yrkesverksam &lder att kvinnorna generellt sett var mer frustrerade och arga 6ver de
svérigheter som horselskadan innebar och att ménnen var mer benigna att skimta om proble-

. men.

Hallberg och Jansson (1996) undersékte i en kvalitativ pilotstudie 10 kvinnor med bullerska-
dor angdende deras erfarenheter om buller som hilsorisk och om att leva med en horselned-
séttning. Resultatet visade att kvinnorna i hog grad saknade medvetenhet om bullerskaderis-
ker och ville dolja sin horselnedsittning for att bli uppfattade som normathorande. Forfattarna
diskuterar resultatet, som i generella termer ska tolkas med forsiktighet, och menar att det
finns risk att kvinnor med bullerskador blir en ouppmirksammad grupp, genom att kvinnorna
sjilva inte pétalar sina problem. Resultaten indikerar dock att kvinnor viljer olika strategier i
hérselkrivande situationer beroende pd hur man uppfattar det kdnslomissiga klimatet; man

- "laser av” om klimatet tillater att man t.ex. kriver att omgivningen ska anpassa sig. Man dis-
kuterar ocksé det faktum att kvinnorna saknade kunskap om buller och bullerskador som ett
konsproblem; kvinnor viljer en mer tillbakadragen position pa arbetsplatsen vilket kan leda
till att man inte fir den information man borde kunna f3. :




Backenroth (1996) har i en enkatundersokning (n=108, 57 kvinnor/51 mén) angiende horsel-
skadades anpassning och rehabilitering p4 arbetsplatsen inte uppmérksammat négra tydliga
konsskilinader. Dock finns tendenser i materialet i linje med ett traditionellt konsrolisménster:
att ménnen t hogre grad 4n kvinnorna har méjlighet att styra och bestimma 6ver arbetssitua-
tionen och att kvinnorna tenderar att ha bittre kommunikation med sina arbetskollegor &n vad
ménnen har. T de fall horselskadan faktiskt upplevdes paverka arbetsuppgifternas utforande
onskade kvinnorna forvirvsarbeta i mindre utstriackning, medan det forholl sig precis tvirtom
for mannen. Forfattaren ser dven hir ett traditionellt mdnster; min antas striva efter att gora
nigot aktivt, att "jobba pd som vanligt” medan kvinnor har behov av att bearbeta svarigheter-
na pd ett mer intrapsykiskt plan. Ett statistiskt sakerstallt samband fanns i undersokningen
som visade att kvinnor i hogre grad 4n mén deltog i rehabiliteringsétgirderna som genomfor-
des pé arbetsplatsen.

I en understkning av Waridel (refererad av Hetu, 1996) intervjuades yrkesarbetande kvinnor
med horselskada angdende sin situation. Intervjuerna skedde en tid efter det att de fitt horap-
parat. Har framkom att kvinnorna kinde starkt behov av att délja alla tecken p& horselskadan.
De uppfattade horselskadan som mycket negativt laddad, som ett tecken pé lig intelligens,
mentala hilsoproblem, svaghet och diderdom. Kvinnorna kinde sig ocksd mindre kvinnliga
till fljd av horselskadan. Kénslor av skam och skuld var tydligt forekommande. Hetu under-
stryker att forhallandet mellan sociala roller, kén och stigmatisering i samband med horsel-
nedsittning behdver uppmérksammas.

Audiologisk rehabilitering

Miélsittningen med audiologisk rehabilitering &r att minska eller undvika upplevelser av
funktionsnedsattning (disability/activity limitations) och handikapp (handicap/participation
restrictions) (t.ex. Stephens & Hetu, 1991; Erdman, 1993).Géngse audiclogisk rehabilitering
for vuxna innefattar i forsta hand utprovning av hérapparater och andra horseltekniska hjilp-
medel samt information, stéd och rddgivning i samband med detta. Andra rehabiliteringsinsat-
ser som forekommer &r t.ex. att medvetandegéra och trina olika strategier for att underlitta
kommunikation, trining av audiovisuell taluppfattningsforméga och alternativa kommunika-
tionsformer, ndrmare information, stéd, rddgivning och bearbetning genom samtal. Rehabili-
teringsinsatserna kan vara organiserade individuelit eller i grupp samt vara olika utformade
for olika grupper t.ex. utifrin dlder, typ av besvir och grad av horselnedsittning. Den tekniska
rehabiliteringen &r jimforelsevis vil utvecklad teoretiskt och metodologiskt (Smeds & Leijon,
2000) och &r ocksd den rehabiliteringsinsats som horselvirden ar fokuserad kring och som #r
tillginglig, om &n med langa vantetider, fr alla horselskadade i landet. Utvardering av hérap-
paratanpassning med avseende pa upplevd funktionsnedséttning och upplevt handikapp visar
varierande resultat. Flera studier visar att horapparatanpassning reducerar funktionsnedsitt-

'~ ning (t.ex. Weinstein, 1996; Martilla & Jauhianen, 1996,) och handikapp (t.ex. Lamden, St

Leger & Raveglia, 1995; Weinstein, 1996), men ocksd att funktionsnedsittning och handi-
kapp ocksa kvarstér (t.ex. Thomas & Githome-Herbst, 1980; Alberti, Pichora-Fuller, Corbin

& Riko, 1984; Jones et al. 1987; Eriksson-Mangold, 1991). Att dven en dkning av upplevt

handikapp kan &stadkommas vid hérapparatanpassning till {6ljd av stigmatisering diskuteras

‘bl.a. av Stephens och Hetu (1991).

Utvirdering av annan audiologisk rehabilitering én horapparatanpassning forekommer for-
héltandevis sparsamt. Positiva effekter med avseende pd upplevd funktionsnedsittning och
upplevt handikapp har dock rapporterats t.ex. ndr det giller information och undervisning om
horsel, kommunikation och psykosociala konsekvenser vid horselskada, trining av kommuni-



kationsstrategier, stodjande och bearbetande samtal individuellt och i grupp (t.ex. Abrams,
Hnath-Chisolm, Guerreiro & Ritterman, 1992; Andersson, Melin, Scott & Lindberg, 1994,
Hallberg & Barrends 1994; Beynon, Thornton & Poole, 1997), samt trining av audiovisuell
taluppfattningsformdga (t.ex. Tye-Murray, Witt & Castellone, 1996).

En omfattande kartliggning av forekomst, omfattning och innehall av den "icke-
tekniska” rehabiliteringen har nyligen genomforts 1 Sverige (Ringdahl et al. 1999). Syftet
med kartlaggningen var att ta fram underlag for att utforma kvalitetssikringsmetoder.
Rapporten visar pd stora skillnader i landet vad galler vilka rehabiliteringsinsatser man
erbjuder och dven om kartliggningen beskriver minga till synes goda rehabiliterings-
insatser, s pavisas ocksi avseviirda brister i vetenskaplig forankring och kvalitetssikring.
Bl.a. s& fungerar audiogram och remiss fortfarande i stor utstrickning som urvalsinstru-
ment, nyckelbegrepp ar oklart definierade och vetenskaplig dokumentation samt utvirde-
ring 4r sillsynt. Man noterar ocksa att den forskging som pagér inom omridet bade natio-
nellt och internationellt har svart att finna mottagare i den kliniska verksamheten.

Den inledande utredningen av en persons rehabiliteringsbehov har en nyckelposition. Step-
hens (1996) understryker i en artikel angéende audiologisk rehabilitering i ett psykosocialt
perspektiv, att den inledande utredningens upplaggning och kinslighet for nyanser i indivi-
dens begrinsningar och majligheter 4r helt avgdrande for planering av rehabiliteringen och
dirmed ocksa for dess utging. De giingse utredningsmetoder som idag rekommenderas &r
hérselmitning (ton- och talaudiometri) samt en utredande intervju som framforallt ska identi-
fiera kommunikationsproblem, individens attityd och motivation samt sociala och psykolo-
giska konsekvenser till f61jd av horselskadan. Detta bor ocksa kombineras med sjilvskatt-
ningsformulir som miter upplevelser av funktionsnedsattning och handikapp (Arlinger et al.
1994). Forfattarna pétalar vikten av att utredningen sker med metoder som &r kénsliga for
olika aspekter pd kommunikation och handikapp. Horselskadades Riksforbund foreslér en
modell for audiologisk rehabilitering dér utredningsfasen skall mynna ut i medicinsk diagnos
och prognos, en kommunikationsdiagnos (hur kommunikation fungerar i olika situationer
samt hur horselskadan péverkar taluppfatiningsformagan) och en psykosocial diagnos (hur
horselskadan paverkar individen i ett socialt helhetsperspektiv) (HRF, 1999). Det rader syn-
barligen enighet om vad som ér betydelsefullt att kartligga infor rehabilitering, men det sak-
nas fortfarande beskrivningar och riktlinjer for hur utredning infor audiologisk rehabilitering
bor ga till, pa vilket sitt den ska identifiera centrala komponenter och hur detta sedan ska om-
sattas i relevanta rehabiliteringsinsatser. Att detta har sin grund i avsaknad av kunskap ger
Erdman (1998 b) uttryck for:

"Before intervention strategies can be developed that make it possible to fa-
cilitate adjustment to hearing impairment, the variables that contribute to the
process must not only be identified, their roles must be fully explicated.” (s.

133)

Hetu (1996) diskuterar i sin artikel om horselskada och stigma att den innebérd och mening
som den horselskadade tillskriver horselskadan, dvs. den subjektiva tolkningen, har stor bety-
delse for rehabiliteringen. Han séger:

“Hearing impairment has been extensively studied from a pathophysiolo-
gical and psychoacoustic standpoint. Procedures have been designated to
cure or compensate this sensory limitation. However, relatively little atten-
tion has been given until now to the key factor of rehabilitation outcome,
that is, the meaning people ascribe to hearing impairment.” (s. 22) (min kur-
sivering)

10




Den traditionella audiologiska rehabiliteringen har kritiserats for att inte 1 tillrackligt stor ut-
strickning ta hdnsyn till de individuella faktorer som man menar &r avgorande for rehabilite-
ringens utgang (Erdman, 1994). Det hivdas att den alltfor ensidigt fokuserar pa utredning och
behandling pa skadeniva; d.v.s. att kompensera den faktiska hérselforlusten med horselteknis-
ka hjilpmedel. Detta blir konsekvensen om man menar att forstarkningsméssig kompensation
av skadan automatiskt ger reducering av upplevd funktionsnedséttning och upplevt handi-
kapp. Att audiologisk rehabilitering behtver mota behov utifrén individens specifika upple-
velse snarare in i graden av hérselforlust stéds av fynden om att upplevelse av funktionsned-
sittning och handikapp inte entydigt korrelerar med grad av horselforlust. Enligt Erdman stér
det kiart att det i rehabiliteringen behéver uppmarksammas vad personen tdnker och kéinner
eftersom det 4r pd grundval av dessa tankar och kanslor som hjélpen efterfragas.

SYFTE
Studien syfiar till att beskriva forhallningssitt d.v.s. tankar, kinslor och handlande, hos kvin-
nor med forvirvad hérselnedsittning, infor audiologisk rehabilitering.

METOD |
Den fenomenografiska forskningsansatsen

Fenomenografin som forskningsansats utvecklades pa 1970-talet vid pedagogiska institutio-
nen vid Goteborgs universitet. Ordet fenomenografi kommer frin grekiskans ”phainomenon™;
"det som visar sig” och frin "grafia”: "beskriva i ord eller bild”. Fenomenografi betyder sa-
ledes: “beskriver det som visar sig” (Kroksmark, 1987.)

Det fenomenografiska kunskapsintresset 4r att beskriva hur ménniskan uppfattar/erfar feno-
men i sin omviérld. Den vill beskriva innebérder 1 stéllet att forklara, visa pa samband eller
redovisa frekvenser. Den vill upptiacka och beskriva variationen i kvalitativt skilda satt att
uppfatta/erfara olika fenomen, det s.k. andra ordningens perspektiv. Med forsta ordningens’
perspektiv avses objektiva observationer om vérlden; vad ndgot &r (Marton, 1981). [ en upp- .
fattning av nagot (andra ordningens perspektiv) finns en vad-aspekt; d.v.s. ett innehall, det
objekt som tanken ir riktad mot, och en hur-aspekt; d.v.s. hur innehéllet 4r strukturerat, hur
tanken ar riktad. 1 en fenomenografisk studie ar det hur-aspekten som fokuseras i analysarbe-
tet (Alexandersson, 1994). '

Det fenomenografiska kunskapsintresset hinger samman med den fenomenografiska synen pa
. lirande. Lirandet 4r bundet till méinniskans relation till omvérlden; att lara ndgot nytt 4r det
samma som att en foréndring sker 1 individens sitt att uppfatta och relatera till sin omvirld.
Det dr ménniskans behov av att skapa mening som &r grunden for forindring i den relationen.
Det finns siledes redan en uppfattning och nar den fordndras i ndgon form sker ldrande. Ge-
nom att avsldja individers skilda satt att tanka kring ett fenomen far man kunskap om vad och
* hur nagonting ldrs. Fenomenografin har darfor ett pedagogiskt fokus genom sin strivan att
uppticka de uppfattningar/erfarenheter vilka ligger till grund for fortsatt lirande och ddrmed
till fordjupad forstaelse (Kroksmark, 1987).

Vid sidan av intresset kring larprocesser har den fenomenografiska forskningen kommit att
handla om hur ménniskor uppfattar olika aspekter av omvérlden utan att koppla det till inlar-
ning i sig. Aven har betonas relationen mellan individen och omvirlden som grundlaggande
for hur ménniskor forhaller sig, tanker och agerar i sitt dagliga liv (Alexandersson, 1994).
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Det innehall som minniskan ger it relationen mellan sig sjilv och omvirlden dr fenomenogra-
fins grundliggande enhet och bendmns “uppfattning”. Man pratar om uppfattning av nigot
och inte uppfattning om, for att tydliggora att uppfattningen inte handlar om en &sikt utan om
en innebord. Marton (1981) beskriver hur uppfattningarna genom den fenomeografiska meto-
den representerar kollektiva forstielseformer av eft fenomen, d.v.s. det har limnat individ-
nivan och beskriver fenomenets majliga inneborder oavsett sammanhang. Denna dekontextu-
alisering har blivit problematisk inom vissa forskningsomrdden dir fenomenen till sin natur &r
kontextberoende, som t.ex. inom omvérdnad (Friberg, Dahlberg, Petersson & Ohlén, 2000).

I senare fenomenografiska studier har dock begreppet “erfarenhet” (att erfara nigot) (Alexan-
dersson, 1994) och “forhallningssétt” (att forhalla sig till ndgot) (Hansson Scherman, 1994)
kompletterat uppfattningsbegreppet da de studerande fenomenen inte bara omfattar tankar
utan ocksd manniskors kénslor och handlingar och kan dérfor inte enbart ses som separata
uppfattningar,

Fenomenografin 4r en empirisk forskningstradition som har utvecklats ur konkreta fragestll-
ningar kring hur inlarning sker och har dirfor inte en entydig teoretisk forankring. Den be-
skrivs ha sina rétter i dels inldrningspsykologin och dels i gestaltpsykologin genom synen pi
tinkandet som dynamiskt och gestaltskapande {Alexandersson, 1994). I diskussioner om fe-
nomenografins grundldggande vetenskapsteoretiska utgangspunkter har framforallt fenome-
nologin men dven hermeneutiken lyfts fram (t.ex. Uljens, 1993).

Om fenomenografins relation till fenomenologi och hermeneutik

Fenomenologin som vetenskapsfilosofi introducerades av den tyske filosofen och matemati-
ke Edmund Husserl (1859-1938). Bengtsson (1987) beskriver Husserls tinkande vilket i
grunden var en kritik av det naturvetenskapliga forskningsidealet. Enligt Husserl riskerade
den naturvetenskapliga (positivistiska) vetenskapssynen genom sin strivan att skapa en en-
hetlig metod for alla vetenskaper, att helt fjarmas frin ménniskors livsvérld. Detta skulle, en-
ligt Husserl, leda till en allvarlig kris for vetenskapen som sddan. Han ville dirfor ligga grun-
den till en vetenskap som tar sin utgngspunkt i den manskliga existensen. Vetenskapen
skulle utg fran ett livsvirldsperspektiv. Livsvirlden &r siledes ett centralt begrepp i fenome-
nologin och avser "den viérld som vi dagligen lever i, erfar, talar om och tar for given i alla
vara aktiviteter” (Bengtsson, 1987, 5.18). Fenomenologin syftar till att uppticka ett fenomens
“rena natur”, dess vasen, dess essens. Fenomenologens uppgift blir dirfor att s3 forutsitt-
ningslost som majligt se fenomenen i vériden som sidana som de dr. Dessa “rena” fenomen
skulle vara den nya utgéngspunkten for vetenskapen menade Husserl. Bengtsson refererar till
Husserl som beskriver den fenomenologiska stdndpunkten att vi inte fir nija oss med att upp-
fatta foreteelser i vra invanda, for givet tagna monster utan méiste ta var utgingspunkt i “den
rena och sa att siga dnnu stumma erfarenheten, vars mening det nu forst giller att bringa till
rent uttryck”(s.6).

Ett annat centralt begrepp i fenomenclogin dr jntentionaliteten. Vart medvetande ér alltid rik-
tad mot ndgot annat &n sig sjilvt. Varje tanke &r en tanke pé nagot, varje dnskan en énskan om
nagot. Sakerna erfars alltid som ndgot och fir dérigenom en mening for oss. Dessutom har
varje erfarenhet ocksé sin forestillda horisont; det som inte ar direkt synligt men som vi av
erfarenhet vet hor samman med det erfarda (Bengtsson, 1987).

Till utvecklingen av fenomenologin har hermeneutiskt téinkande bidragit bl.a, nir det géller att
forstd mianniskans meningsskapande som en tolkningsakt och i den tillimpande fenomenolo-
gin dér forskarens tolkning alltid 4r nirvarande. Husserls efterfoljare Martin Heidegger (1889-
1976} ir en forgrundsgestalt i denna utveckling av fenomenologin dér bl.a. kravet pa forut-
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sdttningsloshet, den s.k. epochén, problematiseras och nyanseras (Bengtsson, 1987). I herme-
neutiken, som ursprungligen ar en tolkningslara av (bibel-) text, ar forforstielsen ett centralt
begrepp. Minniskans forforstaelse dr grunden for hennes tolkning av tillvaron, Forskarens
forforstielse dr en forutsattning for att kunna tolka och upptéicka ett fenomens mening. Enligt
hermeneutiken sa finns ingen forstéelse utan tolkning och ingen tolkning utan (for-)forstielse.
Forforstaelsen dr paverkad av kulturella och historiska faktorer; vi tolkar darfor utifrin olika
forstdelsehorisonter. Hermeneutiken lyfter ocks fram tolkningsaktens vixling mellan del och
helhet. Delen speglas i helheten och helheten i delen och pé s sétt véixer inneborden fram;
den hermeneutiska cirkeln (Odman, 1979). En kombination av fenomenologiska och herme-
neutiska ansatser i kvalitativa studier finns det flera exempel pa (t.ex. Dahlberg, 1992; Hell-
strom, 1996; Karlsson, 1999).

I fenomenografin &r utgdngspunkten, liksom i fenomenologin, just den vardagliga tillvaron
vilken vi stindigt och oavbrutet, ofta oreflekterat, uppfattar och erfar p4 skilda satt. Dahl-
berg (1992) diskuterar, med utgdngspunkt i livsvirlds- och omvirldsbegreppen, relationen
mellan fenomenologi och fenomenografi:

"D4 livsvirldsontologin accepteras som utgingspunkt for empiriska
studier kan den fenomenografiska metoden forstds som en empirisk
fenomenologi.” (s. 57)

Fenomenografins strivan att beskriva ménniskans forstaelse grundat i relationen mellan sig
sjilv och omviriden beror det fenomenologiska intentionalitetsbegreppet. Alexandersson

(1994) skriver:
“Denna relation kiannetecknas av att den till sin karaktir 4r intentio-
nal. Med intentional avses hir att relationen till omvérlden pd en och
samma géng bide bestdms av och dr beroende av att ménniskans
tinkande och handlande riktas mot #dgor i omvirlden.” (s. 116)

P4 metodologisk niva blir skillnaden mellan en ren fenomenologisk ansats och en fenomeno-
grafisk tydlig. Medan fenomenologin syftar till att fi fram fenomenets essens si ir fenomeno-
grafin ute efter variationens essens (Marton & Booth, 1997). I tillimpningar av den fenome-
nografiska metoden &r de bermeneutiska inslagen nirvarande genom den tolkning av ett fe-
nomen som en ménniska ger uttryck for, den sprékliga process som datainsamling och analys
grundar sig pd och den tolkning som gérs i metodens analys.

Som grund for den har studiens fokus ligger de fenomenologiska och hermeneutiska antagan-
dena om livsvirld, intentionalitet och tolkning. Metodvalet har fallit pa fenomenografin d&
syftet dr att uppticka variationer i tankar, kinslor och agerande infor audiologisk rehabilite-
ring. Det fenomen som studeras #r forhallningssatt infor audiologisk rehabilitering, vitket dr
ett komplext och kontextbundet fenomen. Dérfor kommer intervjupersonernas forhdliningssitt
att beskrivas d.v.s. deras tankar, kinslor och handlande snarare 4n separata uppfattningar.

Undersékningsgrupp
Den nu aktuella studiens fenomen: forhéllningssitt infor audiologisk rehabilitering, 4r rele-

vant for alla grupper av horselskadade som soker horselvard. Genom att kvinnors speciella
villkor i anpassningen till horselskada ér refativt lite uppmarksammat, valdes denna grupp for
undersokningen. Urvalskriterierna valdes mot bakgrund av att fi en grupp kvinnor i likartat
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livsskede och med likartad grad av hérselnedsittning for att pa s sitt undersdka variationer i
forhéllningssitt inom en grupp som kan tyckas vara forhdllandevis homogen,

Undersdkningsgruppen rekryterades fran vintelista till horcentral utifrin foljande kriterier:
-Kvinna

-Ca. 40 till 60 ar gammal.

-Vantar p sitt forsta besok vid horcentral.

-Bilateral horselnedséttning, Ej sdmre dn TMV 60 dBHL p& séimsta drat.

-Ej besviras av tinnitus

-Ej akut akustiskt trauma

Den planerade studien granskades och godkindes av Medicinska fakultetens forskningsetik-
kommitté vid Goteborgs Universitet.

P4 grundval av remiss och horselprov valdes mojliga intervjupersoner konsekutivt utifrdn
ovanstaende kriterier. En forfragan om deltagande i studien sindes till de aktuella personerna
(bilaga 1). Antalet intervjupersoner bestdmdes inte pd forhand utan styrdes av mojligheten att
fa ett s fullodigt material som méjligt. Intervjuerna piborjades sd snart en intervjuperson
tackat ja och nya personer kallades sedan efter hand. Totalt kom 19 kvinnor att tillfrigas om
deltagande i studien. Fem av dessa tackade nej. Angivna skil var tidsbrist, spraksvirigheter
och att man ej kiinde sig motiverad att tala om hérselskadan. Undersokningsgruppen kom att
bestd av 14 kvinnor mellan 39 och 59 &r. Samtliga var yrkesarbetande; sex var anstillda i
kontorsarbete varav tva med till stor del utitriktat arbete, tre var larare, en var personalansva-
rig vid storre foretag, en sjukvardsanstilld, tva butiksanstéllda, och en anstilld inom likeme-
delsindustri.

Alla i undersokningsgruppen hade varit hos lidkare (6ronlékare, audiologlikare eller foretags-
lakare) som remitterat dem vidare till horcentral. Samtliga hade i samband med detta genom-
gitt ton- och talaudiometri. Tonmedelvirde for gruppen var 31,6 dBHL for hoger 6ra och 33,8
dBHL for vinster 6ra (TMV 0,5, 1 och 2 kHz). Standardavvikelsen var 8,0 respektive 6,4
dBHL. Motsvarande virden for diskantomradet (3,4 och 6 kHz) var 39,1 dBHL och 41,9
dBHL med SD 16,7 respektive 15,0 dBHL. Tonmedelviardet for varje individ visas i Tabell 1.
Tio av kvinnorna hade diagnosen bilateral sensorineural horselnedséttning utan narmare spe-
cificering. Tvd av kvinnorna hade ledningshinder bilateralt varav en hade konstaterad otosc-
leros och en hade frigestéllningen otoscleros. Tvé kvinnor hade kombinerade hérselnedsitt-
ningar. Tre av kvinnorna hade tinnitus som de sade sig ej vara besvirade av, en hade tinnitus
som hon sade sig ibland vara besvirad av. Kvinnornas uppskattning av horselskadans duration
varierade mellan ett halvar och 10 4r.

Elva av de 14 kvinnorna hade ocksa fyllt i GoteborgsProfilen (bilaga 2). GoteborgsProfilen ar
ett sjdlvskattningsformulir som miter upplevelse av funktionsnedsittning och handikapp och
ar i forsta hand konstruerat for att anviindas i utredningen infor audiologisk rehabilitering
(Ringdahl, Eriksson-Mangold & Andersson, 1998). Kvinnornas svar pd Goteborgsprofilen
visade stor variation. Bide for de frigor som giller upplevd funktionsnedséttning och de som
géller handikappupplevelse varierade svaren frén "Aldrig” (Op) till > Alltid” (10p).
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Tabell 1. Tonmedelvirde (tmv) och
diskanttonmedelviirde {dtmv) i
dBHL f6r higer resp. vii ora for
varje interviuperson (IP).
hé | va | ho \7:}
) tmv | tmv | dtmv | dimv
P1 | 28 | 32 | 35 40
P2 (35| 37 23 27
w3 | 27| 28| 17 17
P4 | 20 | 32 | 45 67
IP5 [ 32| 45| 23 35
IP6 { 35| 30 | 48 42
IP7 { 43 | 40 | 63 63
P8 {2035 20 50
P9 § 20| 18 | 47 43
IP10j 33 | 33 | 18 27
P11} 45 | 371 73 65
P12 37 | 40 | 40 25
P13| 28 | 28 | 50 48

IP14| 40 | 38 | 45 37

Intervjuernas genomfirande

En vecka efter att skriftlig information om studien skickats ut till intervjupersonerna kontak-
tades de per telefon. Tid och plats bestimdes med de som ville delta i studien. Sju av intervju-
erna genomfordes p3 institutionen for rehabilitering, en pa horcentralen, fyra pd intervjuper-
sonens arbetsplats och tva i intervjupersonens hem. Platsen styrdes av intervjupersonens dns-
kemal och behovet av att kunna vara ostorda under intervjun. Intervjuerna, som spelades in pa
ljudband, tog formen av ett samtal kring vissa pd forhand bestamda frigeomraden (bilaga 3)
och pagick mellan 30 och 60 min. Kvale (1997) skriver om den kvalitativa forskningsinter-
vjun att den syftar till att erhdlla beskrivningar av den intervjuades livsvirld i avsikt att tolka
de beskrivna fenomenens mening. Styrkan hos intervjusamtalet ligger i méjligheten att fanga
personers olika uppfattningar om ett &mne och ge en bild av en méngsidig och kontroversiell
minsklig virld. Det 4r av storsta vikt att intervjuaren kan skapa ett tryggt och dppet klimat
och har ett genuint intresse for intervjupersonens verklighet. Stora krav stélls pd intervjuaren
och Kvale framhaller att resultatet av en intervju beror pa intervjuarens kunnande, kénslighet
och empati.

Analys
I fenomenografiska undersokningar dr semi-strukturerade intervjuer den vanligaste metoden

att samla in data. Intervjuerna bandas och skrivs sedan ut ordagrant. Analys och tolkmng av
intervjun sker enligt Alexandersson (1994) 1 fyra faser:

-Att bekanta sig med data och etablera ett helhetsintryck.

-Att uppmirksamma likheter och skillnader i utsagorna.

-Att kategorisera uppfattningar i beskrivningskategorier.

-Att studera den underliggande strukturen i kategonsystemet.
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Marton beskriver kriterier som kategorisystemet behover uppfylla: Varje kategori ska sté i
klar relation till fenomenet. Kategorierna ska sté i logisk relation till varandra och s f2 kate-
gorier som mojligt ska anvindas for att forklara den kritiska variationen i materialet (Marton
& Booth, 1997). Inneborden i en utsaga (uppfattningen/forhallningssattet) dterges i abstrakt
form (beskrivningskategori) som sedan samordnas i en gemensam struktur (utfalisrum) till-
sammans med 6vriga beskrivningskategorier. Det &r detta gemensamma utfallsrum som ar
den fenomenografiska undersokningens resultat (Alexandersson, 1994).

Intervjuerna skrevs ut ordagrant. De transkriberade intervjuerna (totalt 270 A4-sidor) utgjorde
tillsammans med banden studiens ridata och var utgingspunkt for analysen. Analysarbetet
inleddes med att intervjuerna listes flera gdnger i sin hethet i kombination med avlyssning av
banden. Direfter noterades utsagor som berérde hur intervjupersonerna ténkte och kinde infor
horandet, horselskadan och om den forestaende rehabiliteringen. Det fortsatta analysarbetet
koncentrerades till att finna variationer i sittet att resonera och beskriva sin situation och att
forstd innebérden av dessa genom att ldsa och lyssna. Denna mycket tidskrivande process var
ett stindigt viixelspel mellan delar och helhet dir kvalitativa fynd i en enskild intervju ater-
speglades i intervjun som helhet och i ljuset av alla intervjuerna tillsammans. Utsagorna for-
des sedan samman till skilda beskrivningskategorier som beskriver kvalitativt skilda forhill-
ningssatt infor audiologisk rehabilitering. Kontinuerlig diskussion omkring kategoriseringen
har forts under analysarbetets ging med handledaren som ocksd fungerat som medbedémare
av det slutgiltiga kategorisystemet.
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RESULTAT OCH DISKUSSION

I intervjuerna kring fenomenet “forhallningsstt infor rehabilitering” fokuserades tre olika
teman:

e vad det &r att hora

e den egna horselskadan

o mitet med sjukvard/horselvard

Dessa teman kan betraktas som tre separata fenomen. Dock viiljs 1 den hir studien att beskriva
dem som olika aspekter av ett och samma fenomen, Motivet till detta 4r studiens pedagogiska
kunskapsintresse dér forhallningssattet infor rehabiliteringen ar i fokus. Aspekterna belyser
vad forhallningssittet paverkas av, hur det varierar och hur det darmed kan utvecklas och for-
dndras. :

Analysen av intervjuerna har lett fram till 17 olika beskrivningskategorier Gver kvalitativt
skilda forhallningssitt infér audiologisk rehabilitering,

Beskrivningskategorierna har fatt beteckningar for att tydliggéra de kvalltatlva skillnaderna
dem emellan.

Aspekt Beskrivningskatesori Beteckning
Att hora -ar sjalvklart Normifikativt
-dr varseblivning Perceptuellt
~ar delaktighet Interaktivt
-gr liv Existentiellt
Horselskadan -dr andras problem Fornekande
-g6r mig tll ndgon annan Stigmatisering
-gOr mig ensam Utanférskap
-gor mig falsk Bedrigen
-dr enbart mitt ansvar Ensidighet
-ir en naturlig del av mig Integration
-ar dven andras ansvar Omsesidighet
Mobtet med sjukvard/ -innebér att inte veta och forstd Ovisshet
hérselvard -innebir att tvingas acceptera Motstand
-innebir behov av sjilvbestimmande Autonomi
-innebér behov av att bli forstadd Bekraftelse
-innebdr att forlita sig pa kompetens Beroende
utanfor sig sjilv
-innecbér att forlita sig pa Sjélvtillit
sin egen formaga

I den foljande redovisningen ges exempel pa utsagor inom respektive kategori. Redovisningen

presenteras utifrdn de tre aspekterna och en diskussion foljer efter varje aspekt. For att ge ut-
rymme &t intervjupersonernas livsvirld aterges citat forhallandevis rikligt. Citaten star med
kursiverad stil och tankepauser ir markerade med punkter (...). Nar ndgot utelimnats i ett
citat &r det markerat med: ...//... . Nir en forklarande text behdvs inom ett citat star denna
inom parentes. Efter varje citat anges intervjupersonen med en siffra inom parentes.

I= intervjuaren och IP= intervjupersonen.
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Att hora

Denna aspekt i samtalen berér forhdliningssittet till horandet. Bakom varje individs upplevel-

ser av livet med horselskadan finns en grundliggande uppfattning av vad horandet innebar.

Den aterspeglas ocksa i uppfattningar av vad det &r att inte hora.
Fyra beskrivningskateorier har bildats under denna aspekt:
*Normifikativt

¥Perceptuellt

*Interaktivt

*Existentiellt

*Normifikativt - Att hora ir sjilvklart

Den hir kategorin visar ett omedelbart och oreflekterat forhallningssétt dar horandet tas for

givet. Att hora dr normen. Nagot annat 4r svart att tdnka sig.

I: Vad dr det att hira for dig?
IP: Det dr ju helt naturligt. Att man ska héva. Det har man ju alitid
gjort. Det har aldrig varit ndgra problem. (7)

*Perceptuellt - Att htra fir varseblivning

Horandet innebdr att vara mottagare av omgivningens ljud. Via perceptionen ger ljud infor-

mation som man behéver for att kinna sig trygg.

I: Vad betyder hérseln for dig?

IP: Jaa... Den betyder naturligtvis mycket... (Ldng paus)

Jag vet inte vad jag ska svara pd det du... Jag menar att det dr ju vik-
tigt att... hora det som hénder runtomkring en och sd, och jag menar,
Jag tycker mycket om musik och sdna saker och, det... vill man ju inte
gdrna mista. Sa aif... det dr klart ant det betyder mycket.

I: Vad dr det art hora?

IP: Jaa, ja det dr val att varsebli sin omgiviing pd nat sdtt. Att man...
ljudet ger ju en mycket information ocksd. (12)

'En kvinna beskriver hur hon kan kénna sig otrygg av att inte uppfatta ljud i omgivningen:

IP: . //.... men ddremot 54 finns det ju valdigt méanga dova ljud, som
inte jag hor. Och dom kanske inte har den hdr betydelsen utav kinslan
av att vara med. Men ddremot s& har dom fu ocksd skapat lite rédslor.

“Jag hdr inte om ndn dppnar dirren och kommer in, om jag dr inne i
ldgenheten. Och ndr man dd upptdicker att ndgon helt plétsligt har
kommit in i hallen; Hej, hej (skratt) Dé... déa har ju det borjat skrim-
ma mig att jag faktiskt inte hor det idag. (1)
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*Interaktivt — Att hora ir delaktighet
Att hérandet har en viktig roll i det vardagliga samspelet med omgivningen ger den hér kate-
gorin uttryck for. Det handlar om upplevelser av att interagera med virlden runtomkring, Er-
farenheter och forestillningar av hur det &r att inte hora beskriver ocksi horandets betydelse
for delaktighet.

I: Vad innebdr det art hora for dig?

IP: Ja hur... det dr mer sd att huvudsaken att jag hor det hdr vanliga.

Jag vill ju att man ska... att jag ska héra ndr dom pratar med mig.

Det dr ju det jag vill. Det dr ju det viktigaste lycker jag.

I: Det dir det viktigaste....?

IP: Ja annars sd blir.... Dd annars kan man ju inte uthyta ndgra tan-

kar med andra mdnniskor, man kan ju inte prata med ndn om man infe

hor vad dom séiger. Man blir ju valdigt... vad ska jag sdga, man blir

nog vdldigt ensam om man inte kan prata med andra. (14)

Aven niir det giller samspelet med naturen dr horandet viktigt. En intervjuperson beskriver
hur hon &r van att med hjalp av hérseln kdnna in hur drstiderna véxlar:

IP: ... //... Du kan hora drstiderna ute. Om du sditter dig ute och hor
féglarna kvittra pd varen sa kvitirar det pa et visst sdtt. Pé sommaren

pd ett visst sditt och pd hosten bérjar det tystna. Och pd vintern har ju
det... man hor hur det bldser i trdna ndr det inte finns ett [ov pa.

Mycket utav dom bitarna forsvinner nu.

I: Hur kénns det?

IP: Lite tomt kanske néir man gér ut och sditter sig och tanker att: *Ah vil-
ken hdrlig vir-dag” liksom sd hidr man inte allt fagelkvitter... Lite besvi-
kelse kanner man liksom dnna. "Har inte viren kommit langre?” Men det..
det har den ju egentligen for det ... det dr mycket ljud som jag inte hor. (3)

Upplevelsen av att vara delaktig paverkas ndr man inte hor. N&gon uttrycker att nedsatt hor-
sel innebir ett socialt handikapp som gor att det 4r svarare att vara med 1 samhills-
gemenskapen. En annan kvinna frigar sig "Hur ska man komma i kontakt med omgivningen
dverhuvudiaget?” nir hon forestéller sig att hon skulle forlora sin hérsel och betecknar det
som en “katastrof” (13). En tredje uttrycker sig s har:

I: Hur tror du att det dr att vara horselskadad? Hur dr det for horselska-

dade i samhdllet? '

IP: Ja, andra dn mig dd menar du eller? For ait jag, jag fungerar ju fortfa-
* rande om man séger s&. Fast ibland dr det jobbigt, men jag fungerar ju

Jortfarande. Men for en gravt horselskadad, det tror jag mdste vara ett hel-

vete. Dom tror jag verkligen lever i sin egen lilla varld. (11)

Den hir personen uttrycker att horandet handlar om kommunikation och att hon ser att mdj-
ligheter till det finns dven om hérseln skulle forsvinna:

I Om du témker att du skulle forlora din horsel. Vad tinker du pd da om du
tinker dig in i den situationen?

IP: Det cir vil att forscka f& sin familj att ldra sig ett sprak sd att vi kan
kommunicera. Dom som stdr en ndrmast. Tycker jag. Det dr kommunikation,
det dér ju liksom .. allt. Der ¢y grunden till det mesta. (8) '
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*Existentiellt - Att hora &r liv

Hir ger intervjupersonerna uttryck for forhéllningssatt dar horseln och kinstan av liv hiinger
ndra samman. Hérandet innebér en genomgripande livskinsla, en upplevelse av att existera:
Att lumma hora, ja det dr ju otroligt betydelsefullt. Det dr hela ens tillvaro. Gemenskap med
Jolk, uppfatta, tinka... allting. (Térar i dgonen) (9)

Aven hir kommer samhorigheten med naturen upp:

1: Vad betyder horseln for dig? Vad innebdr horandet for dig?

IP: Vet du att... egentligen som hirsel den har varit ... alltid liksom egent-
ligen ndgon typ av liv. Ddrfor att jag dr ju en sdn som... levt mycket for
ljudet frén vatinet, frén stenar och sé vidare. Inte med skogen och figeln,
det dir liksom det hér med vattnet. Och... och det kanske har dndrat sig.
Det hor jag inte ika tydligt. Kanske man har tdnkt att det haor fill naturen;
det dir mera tyst. Men jag tror att det ér mycket just det hdr att, att man le-
ver ju med det som man hor. Och dé dr det liksom ett tecken for liv. (2)

Forhallningssatt till vad hérandet 4r kan ses som en referensram till de tolkningar som gors av
livet med horselskadan. Man lever i en horande virld och har socialiserats in i en horande
kultur dir formagan att st i samspel med omvirlden via horandet tas for givet. Nar frigan om
horandet stilldes (Vad betyder horseln for dig?, Vad innebir det att hora?) hade intervjuper-
sonerna forhallandevis svart att formulera sig kring det, vilket kan bero pé att det ligger pd en
mer oreflekterad niva. Svaren gled girna in p& motsatsen; deras erfarenheter av vad det 4r att
inte hora (bra). Forhallningssitt till horandet kan i detta sammanhang ses som uttryck for det
Mezirow (1991) menar med “meaning perspective”; kulturella perspektiv som forblir omed-
vetna i vuxenlivet.

De dimensioner av horandets innebord som visat sig i materialet beskriver skilda nivaer 1 ho-
randet som komplext fenomen; frin en mottagande funktion, via betydelsen for delaktighet

. och samspel, till horandets betydelse for kénslan av existens. Detta kan speglas i Ramsdells
(1966) teori om hoérandets tre nivaer; en symbolisk dér interaktion sker via talat sprak, en var-
ningsniva dar horandet har funktionen att skilja ut ljud som &r viktiga for var trygghet och vir
overlevnad samt en bakgrundniva som bestar av ljud som finns runtomkring men som inte har
ndgot specifikt budskap till oss. Ramsdell forde fram betydelsen av bakgrundsljuden for vart
vilbefinnande och menade att forlust av dessa ger en kénsla av att vara skild fran virlden vil-
- ket kan leda bl.a. till depression. Detta bekriftas i en studie av Eriksson-Mangold och Er-
landsson (1984) som presenterar normalhérande personers upplevelser av temporir horsel-
nedsiftning via ocklusion av hdrselgingarna. Tolkat utifrin Ramsdells synsitt, att dven till
synes informationslosa ljud har stor betydelse, sd beror de skilda dimensionerna i materialet
grundliaggande komponenter i den hérande méinniskans varande i vérlden, trots att de kan
tyckas g8 fran mer “enkla” uppfattningar till mer "komplexa”.

20




Horselskadan

Den aspekt i samtalen som berér den egna horselskadan kénnetecknas av fokuseringen kring
identitet och tillhérighet. Att sta i begrepp att gora ndgot 4t sina horselproblem lyfter fram
relationen mellan horselskadan och sjalvuppfattningen. Man stér i begrepp att synliggora nd-
got som tidigare varit mojligt att dofja.

Sju beskrivningskategorier finns under denna aspekt.

*Fornekande

*Stigmatisering

*Bedrigeri

*Utanforskap

*Ensidighet

*Integration

*Omsesidighet

*Fornekande — Hirselskadan fir andras problem

Att forhdlla sig passiv kan vara ett sétt att hantera de konsekvenser som horselnedséattningen
for med sig. Det ligger néra till hands att ldgga orsaker till att man inte hor utanfor sig sjilv;
t.ex. att folk pratar olika dialekter eller pd annat satt otydligt eller att man befinner sig pa for
l&ngt avstdnd. Man fornekar horselskadan. Man bryr sig inte s mycket och upplever att andra
har mer ont av horselskadan dn man sjalv: “Jag bryr mig inte om liksom, vad dom andra sitter
och pratar allmdnt liksom... Jag behover ju inte lyssna pé alla” och "Jag hor det jag vill ho-
ra” (7)

I: Kommer du ihdg forsta gdngen du mdrkte att du horde lite sdmre?

IP: Nde, det var andra som har sagt till mig att jag hor daligt. Annars
har inte jag tdnkt pd det sd.

I: Ar det léinge sen... Ar det nénting som du har hort sen linge nllbaka?
IP: Nde. Det dr inte sdnt som jag har ténkt pd egentligen, men.... Ndr jag
fhyttade nu, det dr bara eft halvdr sen sd.. ja, vef inte om... jag inte hor
ringklockan pd dorren bara eller vad det dr for ndnting som dr... nan
som har vart och ringt pd som jag inte hort eller... Men det kan ju bero
pd att jag har... vart ute pd andra sidan eller.... pratat i telefon eller
nanting sént dar. (7)

Att man 4nd véntar pa att bli kallad till horcentralen beror pé att man foljt med i det skeende
som med automatik foljt pd horselundersékningen och inte forhindrat det. Man forhéller sig
passiv till eventuella atgédrder i den meningen att man inte aktivt tar stéllning: '

I: Och dé har du foljt med i det har liksom att ...

IP: Nde det bara blev si.. Jag har liksom inte reagerat for det. Ok
dom far val greja med det dd. (7)
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*Stigmatisering - Horselskadan gér mig till nigon annan

Att uppfatta sig bli beddmd av sin omgivning utifrdn att man har en horselskada, och de ne-
gativa attityder som ir behiftade med detta, dterkom ofta i samtalen. Identiteten blir ifrigasatt
nir man upplever att omgivningen tror “att man inte fattar”, efler tror “att man &r lite dum”.
Man upplever sig stimplad. Att ens sjélvuppfattning utmanas handlar det hir citatet om dér
intervjupersonen talar om forlust av identitet:

IP: Men det cir egentligen valdigt, vildigt konstigt om man ser.. Jag
menar andrad... armar och ben, det kan man ju acceptera om def dr ndt
fel pd, men inte just horseln.

I: Vad tror du att det éir? Hur kommer det sig?

IP: Jag vet inte. (Suckar djupt). Jag vet inte. Om det dr ndt med... om det
har ndt med sjdlva... gér in mer pd personligheten pd ndf sdtt. Det dr mdj-
ligt. Ant det ligger sdi néira identiteten, ait man fOrlorar ndgot utav sin egen
identitet niir man inte hor. Det skulle jag kunna tdnka mig. (9)

En kvinna uttrycker hur hon upplevt andras attityd gentemot henne och att det var avgorande
for insikten om att hon horde diligt. Hon kinde att hon var stdmplad och detta ledde till att
hon fattade det avgorande beslutet:

IP: For mig var det liksom det vet du att jag upplevde dd ant, att.... jag blir
klassad liksom en annan... .. typ av mdnniska. Med diskussioner att man blir
bedomd, att man dr ju lite... att man forstdr inte vad mdnniskorna sdger.
Jag tror att det var det som var avgorande (for insikten om sin egen horsel-
skada). Jag ville liksom inte bli stimplad att: ""Hon forstdr inte vad vi sd-
ger” och att "Hon hénger liksom inte ihop™ och jag tror ait det dr lite den
bakgrunden. Sé att man kommer (ill ndgot steg s att man ser att omgiv-
ningen tittar lite sdddr “Vad sdger honmu?” eller "Horde hon inte?” eller
ndgot fastdin dom inte sa det. Dé.. dd tror jag att dé dr det liksom dags. Och
det dr det kanske forsta tecknet... eller det sista egentligen. (2) '

~ Att horapparaten kan bli nigot som ens identitet blir bedomd utifran finns med i ndgon form i
samtliga intervjuer, t.ex.. ”... man vill ju behalla sig som man dr och si plotsligt s kommer
man da att ha en grej i rat” och det signalerar att "Nu ¢r man gammal.” (4) En kvinna ut-
trycker sig s hir angéende hur hon uppfattar att man, i en viss generation, beddmer en person
med hérapparat:

IP: Men jag tror att det dr mycket det héir... speciellt nu om vi sdger alla
Jfyrtiotalister som kommer nu, som jag tror ofta har den hér, som dr uppvux-
na med dom har fordomarna, att hér man déligt dr man dum i huvet, aft det
dr et likhetstecken déir va. Och dé dr det bdttre att inte sdga nanting. Bitre
att hora déligt an att ha en hérapparat som folk ska saga “Ah HerreGud..
ha ... mmm” Forstdr du? Det handlar vél kanske om din... image pd ndgot
satt. Jag vet inte. Men det dr vdl lite det hdr att ... dom hdr fordomarna som
Jag tror att vi dr uppvuxna med pd ett annat sdtf. (11)

Att visa sin horselskada genom att bira horapparat kan ocksa bli ett hot mot ens identitet som
yrkesperson, och att man kan kinna sig ifrigasatt nar det giller sin yrkeskompetens. Den hér
kvinnan arbetar med barn:
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I: Hur skulle det kdinnas for dig att bara horapparat?

IP: Jaaa.... De har... jag horde ndr dom sa om dom hir nya fina appa-
raterna som man kan sdtta in i orat som inte syns sd mycket... eller man
Jar lata haret vixa lite .. eller.... jaaa.. Huvudsaken dr ju att jag hor.

I Jaa. Men det skulle vara skont om det inte syntes?

IP: Jo det dir Klart. Det éir Klart.

I Varfor dr det klart?

IP: Ehh..... Kanske att.. "Jaha hor du inte och du ska.... jobba med
mig... " Eller fordldrar man fir ddar da “Jaha... uppfattar hon verkligen..
Gdr det hdr att lita pd?” Lite sd_tror jag.... (9)

Att horapparaten blir symbol for stigmat medfor att den kan upplevas som "vidrig”(4) och
kan inte, hur man an férsdker, upplevas positivt:

Och min dotter jobbar pd Huddinge sjukhus sd sa hon det: ”Ndmen
mamma, det finns sd fina horapparater, och bry dig inte om det, och det
finns med diamanter i.” "Har jag inte haft diamanter férr sa ska jag val
inte ha dom i hérapparaten” sa jag. Och det... det... menade pd att det
skulle finnas dom som var vildigt snygga. Men det... det spelar ingen
roll. Det dr i alla fall en horapparat. (6)

. *Utanfiorskap — Horselskadan giér mig ensam.

Den har kategorin beskriver upplevelser av att inte vara med i en gemenskap men dven en
djupare ensamhet; den som uppstér nir man upplever att ingen kan forsta hur det &r att ha
nedsatt horsel. Att inte kunna dela upplevelser och tankar med andra i ett samtal leder till
kinslor av utanforskap: “Jag sitter som et frigetecken for jag vet inte vad dom skrattar éit va.
Da kdnner jag mig a sido ... eller ja, att jag dr utanfor di. ” (5).

Att vilja att 1atsas hora bevarar en skenbar identitet och skapar en ensamhetskinsla inombords
som &r tung att béra:

IP: /7. Det blir... dr valdigt irriterande ndr man ska sdga "Forldt?”,

“Vad sdger du?” "Ah, men en géng tilll” Folk blir irriterade dé va.

Sa da valjer jag ofta art inte .. bara le. Man gor ju det.

I: Hur kdnns det? '

IP: Ja det kinns forfarligt. Man kdnner... ett utanforskap kan jag sdga,

kdinmer man. (11).

Aven om man har méinniskor omkring sig som forsoker forstd och stodja s& 4r man

‘ensam 1 alla fali;

IP: 84 det dr ingen utav dom som tycker att "Namen mamma di!”
(om ait fa horapparat) Utan nde, dom stéttar ju mig och tycker att

" Sndlla rara, det dir val inte det virsta som kan hdnda.” Egentligen dr
Jjag lite delad dcir da, for det ar ju inte vérsta som kan hdnda. Det
finns ju sdnt som dr varre. Fast for mig dr det jobbigt. (Tarar i dgo-

nen) (4)
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IP:...//... Jag sitter inte och berdttar hur det dr. Utan jag ldtsas som
Jjag hor bra istdllet. Mycket enklare. Men det dir ju ingen som kan for-
std, det ska jag sdga ocksa. Det inser jag ju nu.

I: For du har inte forstatt forut?

IP: Nie det har jag inte gjort. Inte alls. Tror jag infe man kan goéra.
Det dr mycket man inte forstir forrin det drabbar en sjdlv. (11)

*Bedriigeri — Horselskadan gér mig falsk.

Upplevelser av stigma och utanforskap leder till en kamp for tilihorighet. Att délja att man
hor daligt 4r ett sétt att bevara sin sjilvbild, men innebar samtidigt en falskhet; ett bedrageri.
Den hir kvinnan refiekterar dver att hon utvecklat ett eget sprék i sin stravan att dolja horsel-
skadan. Hon jamfor med hur en person kan délja sina alkoholproblem:

IP: Ja, jag hir ju inte allt. Jag dr medveten om att jag inte gor det och
vissa grejer kanske jag inte ens behdver hora, sa da bryr jag mig inte
om det. Annars frégar jag ju om dé. Jag sitter med som sekreterare i
dom flesta av vira...//... Men jag sitter med dii som sekreterare och da
far jag ju fraga om. Och dé doljer jag mig liksom bakom lite granna.
“Bara for att det ska bli rdtt i protokollet hiir nu sd mdste jag fraga:
Vad var det du sa? " Jag tror art man dr jitte-duktig, jag har tinkt pd
detta mycket det hdr dret nu da som har gdtt, man dr ndstan som en al-
koholist. Man hittar ett annat sprdk, ett annat sdtt att vara som man
doljer sig bakom hela tiden. Man sdger inte 'va”, utan man sdger sd-
har "For att det ska bl rdtt nu T protokollet sa mdste jag fraga igen.
Var det séhdr vi bestiimde?” (4)

-Den hér kvinnan beskriver hur hon tar till en nodlogn, istillet for att sdga som det &r, nér hen-
nes arbetskamrater blir irriterade for att hon inte hor telefonen:

Dd kom det en igdr rill mig att: " Du mdste foktiskt stdlla upp och svara
i telefon” Jag hor inte ndr telefonen ringer alltsd. Den dr for langt
borta. Si hon vart ju lite irriterad sa aft "Nu har jag svarat i telefonen
hela dagen, du mdste ocksd svara i telefonen” sa hon. Det var ju sé ldtt
att sdga egentligen att jag hor inte telefonen...

I: Men det gjorde du inte?

IP: Néie, jag ville inte det.

I Nde. Vad sa du déa?

IP: Ja, jag ska forséka, men jag dr sa stressad, jag hade fatt varor och
Jag skulle gora s& mycket, jag hade vart ledig i tre dar, och vart uppe i
Stockholm och tittat pd nya kollektionen och s ddr sa att jag... (6)

*Ensidighet — Horselskadan dr enbart mitt ansvar

Den hir kategorin beskriver intervjupersonernas forhéaliningssatt till horselskadan och dess
konsekvenser som nagot de sjélva r skyldiga till. Ndar kommunikation inte fungerar ar felet
mitt och ddrmed 4r ocksa ansvaret mitt for att ritta till problemen. Man ser inte att omgiv-
ningen ocks bér ansvar for att samspelet ska fungera. “Det dr att jag hor ddligt” och "Det dr

jag som felar” (6).
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En person har en, i och for sig, logisk tankeging kring ansvaret for kommunikation nir man
hor bra respektive déligt:

I: Det hdr ndr det.. om vi gdr tillbaka till den hdr kénslan av att du kdn-
ner dig wtanfor dé ndr der pratas runtikring och 54... Vad tdnker du att
felet sitter nanstans, allisa vad beror det pd att du kanner dig utanfor?
IP: Ja det dr art jag inte hor vad folk sciger fill mig. Eller varandra. Att
Jjag inte hor.
I: Har du nédnsin tdnkt att omgivaingen, att def kan bero pd omgiviingen?
~ IP: Nde. Nde. Det berodde ju inte pa dom ndr jag horde. Sa jag tycker
inte det beror pd dom nu nér jag inte hor heller, utan det dr ju for att jag
inte har.(11)

*Integration - Horselskadan &r en naturlig del av mig
Den hir kategorin omfattar beskrivningar dér horselskadan inte upplevs hota identiteten, ef-
tersom den har integrerats i personens sjilvuppfattning:

I: Tycker du att hérselnedsdtiningen tar stor plats i ditt liv?

IP: Nde s& har jag aldrig tdinkt, eller hur menar du? Att jag tanker pd
det valdigt mycket pd det sa eller? Nde det gor jag inte. Det dr bara i
vissa situationer da.

I: Om du tanker dig att du skulle ha perfekt horsel, skulle det kinnas
som en... ldftnad?

IP: Ndie, det vet jag inte...Jag vet inte, jag har pd ndt vis... accepterar
jag ju det hér. Accepterar ju min horselnedsdtining eftersom.... efter-
som jag inte dr.... Om det nu, om det hade intrdffat ndn olycka eller
ndnting sant ddr eller vad jag ska sdga, da hade man kanske kun-
nat.... tyckt och tinkt: "Om jag hade hort som jag horde tfidigare” el-
ler ndnting sant. Men om det nu beror pa att jag dr fodd for tidigt ja...
sa dr det val liksom pd ndt sdtt ... Jag dr ju san.(14)

Det blir sjalvklart och naturligt att vara dppen och drlig gentemot sig sjélv och omgivningen:
“Séa det hymlar jag inte ned sa. Utan det ... tycker jag dr lika bra och acceptera det sjdilv och
liksom visa. Sa det gar jag inte och snryger med. For min egen del s kinns det battre for mig,
Att jag mar bdttre av aft vara drlig. Sa kanske dom forstar ibland varfor jag svarar kons-
tigh. ”(8). Att se sin horselskada som en naturlig del av en sjélv gor det timligen oproblema-
tiskt att "ga ut” med sin horselskada. Det kan t.ex. handla om att visa att man bér hérapparat:

IP: /... ... Nd jag dr inte den personen som heller skulle dolja det.
For jag vet folk.... jag kdnner folk som inte vill anvanda hérappara-
fen for def ser s& fult ur och....

I: Dom tycker det?

IP: Dom har komplex for apparaten i stort selt.

- I: Men det skulle inte du ha?

IP: Nd. Det skulle jag inte ha. Jag tycker det dr rdt sd... naturligt. Jag
- -menar, det ar ett handikapp och det har jag, det har-jag accepterat .

- Jag har accepterat att jag far ha det hela livet. Kanske kommer det till
och bli vdarre fram i livet ocksd. Men... .. och det, det dr vil ingenting
och gomma. Jag ser vil inte varfor det skulle vara sa farligt men... ..
Nda, dom bitarna ser jag inte atf jag skulle kunna ha komplex for. (3)
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Det kan t.o.m. vara en fordel att ha horapparat just darfor att andra manniskor blir uppmark-
sammade pa att personen har en horselskada. En kvinna menar att det kanske skulle racka att
hon hade en atrapp i orat eftersom omgivningen da littare skulle kunna anpassa sig till hennes
hérselskada.

Nagra intervjupersoner nimner ”sjilvfortroende” och "sjalvkinnedom ” som viktiga faktorer i
anpassningen till horselskadan. En intervjuperson reflekterade dver sin mammas sitt att for-
neka sin horselnedsittning och svarade sa hir pa fragan om skillnaden mellan sitt eget och
mammans forhaliningssitt:

I: Ni tacklar det ju valdigt olika dd du och din mamma. Vad kan det bero
pa tror du?

IP: Ja, det beror péi att jag har gatt i terapi i tio ar tror jag. Faktiskt.
For jag har fan valdigt bra sjdivkdnnedom va. Tror jag faktiskt. (5)

En av kvinnorna har erfarenhet av hérselskadade och dovas livssituation genom sitt arbete.
Hon uttrycker inte oro ¢ver en eventuell forsdmring av sin hérsel. Nar man inte upplever
horselskadan som ett handikapp i sig sjalv, blir hela situationen mycket mindre problematisk
och hotar inte ens mojligheter till ett bra liv:

I: Vad beror det pd menar du, att du inte dr orolig?
IP: Jag kanske inte... jag kinner ... Det dr inget handikapp i den be-

- mdrkelsen att vara horselskadad eller dov. Jag har varit tillsammans
med sG manga i sd ménga dr, $3 jag har ju seit ait man kan klara livet i
alla fall. (8)

*Qmsesidighet — Horselskadan jir iven andras ansvar

Nir horselskadan inte ér ett hot mot identiteten blir det ocksé lttare att se att de svarigheter
som horselskadan for med sig dr mer knutna till situationen 4n till individen. Det blir da na-
turligt att omgivningen har del i svarigheterna och ocksé ansvar for att l6sa dem. Att detta inte
dr en sjélvklarhet for omgivningen har intervjupersonerna gott om erfarenheter av. En inter-
vjuperson menar att det 4r inga problem att tala om klart och tydligt att ”Ni mdste prata

hogre for jag hor inte” och att det tas emot positivt men; “sen att dom inte alltid tinker pa
det, det dr en annan sak.” (12) '

IP: Jaa... vad dr orsaken (6l att det uppstar problem)? Mdnga génger sd
dr det omgivningen som... wniir jag talar om for folk att jag hor ddiligt, sa
har dom vildigt It att glomma det. Ndsta gang dom pratar med mig sd
pratar dom lika tyst igen va. For det dr valdigt litt aft glomma att ndgon
hor ddligt. (3)

Att omgivningen glémmer att ta hinsyn, det far man rikna med, men ofta kan man kénna
béde irritation och ilska: »Jag blir liksom lite arg pé& dom eller vad jag ska sdga, liksom lite
arg da och sa, nar jag har liksom sagt till dom och dom tinker ju inte pa det naturligtvis. Men
det beror ju pa vilken sinnesstimning man sjdlv dr i da. (14). Flera interviupersoner uttrycker
att familjen dr den som man krdver mest av och att det darfor ofta uppstér irritatton hemma.”
“Mina nédra och anhoriga fir ju sta ut med rdtt mycket. Min familj. Jag har TV:n pa rétt hogt
och... ndir mina barn pratar med mig krdiver jag att dom sdger det en ging till. ... //...Jag kan

- bli valdigt irriterad ndr dom inte gor det.”(3).
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Nir man #r tydlig gentemot sin omgivning kan man ocksd fa bekriftelse pa att allt inte beror
pa horselskadan:

I: Ar det nén hemlighet att du hor daligt... ?

IP: Nd. Nd det pratar jag om “Jog hor inte” sdger jag. Och ibland

kan jag sdga " Du fir prata hogre for jag hor inte ett jota av vad du

sdger”.

I: 8& du sciger ifidn och...

IP: Joo, det gor jag. Och sen ibland sd kan jag bara "Hor inte ett

dugg, nu ldgger jag av, jag fidgar dig eflerdt” sdger jag di va. "Nd

han dr sé svart att hora” sdger hon da va. (5)

Den del i samtalen som upptog mest tid rérde inte ovéntat intervjupersonernas upplevelser
och erfarenheter kring den egna horselskadan, Det var tydligt att flera av dem sillan eller ald-
rig pratat med ndgon om horselskadan mer &n pa ett ytligt plan.

Utifrén Mezirows teori (1991) s3 kan de tolkningar som kommer till uttryck har sdgas mot-
svara “meaning schemes”, d.v.s. specifika kunskaper, uppfattningar, virderingar eller kénslor
som artikuleras i en tolkning. Tolkningen gors mot bakgrund av individens “meaning per-
spectives”. Nir intervjupersonerna beskriver sina erfarenheter, foljdfragor stills och ett samtal
kommer till stdnd, bildas utrymme for reflektion och nir tolkningen blir explicit fortydligas
den dven for dem sjilva.

De beskrivningskategorier som finns i denna aspekt representerar anpassningsprocessen vid
forviarvad horselskada, Enligt modellen som presenteras av Jones et al. (1987) sd befinner sig
dessa personer i fas 3, dvs. 1 tiden mellan diagnostisering och rehabilitering. Kannetecknande
for denna fas dr en stor osikerhet om vad som ska hiinda och att man sitter stor tilltro till den
hjilp man hoppas f&. Fasen har darfor en passiv pragel menar forfattarna och séger samtidigt
att personen hir stér infor att acceptera sin horselskada och tanken pé att bara horapparat.

- De inneborder som kommer fram i intervjuerna i relation till den egna horselskadan ar vil-
kinda sedan tidigare. Att forneka och délja horselskadan for att skydda sin sociala identitet &r
tydligt forekommande i materialet (i kategorierna Fornekande, Stigmatisering och Bedrdgeri)
och aterfinns i tidigare studier (t.ex. Hetu et al., 1988; Hallberg, 1991). Det dr dock virt att
uppmirksamma att dessa studier och ménga andra r utforda i fas 4, d.v.s. efter rehabilitering-
en, vilken da oftast bestér av horapparatanpassning.

Att forneka horselskadan kan forstis som en forsvarsmekanism som har funktionen att skydda
individen for djupare psykologisk smérta och kan vara till hjélp for individen i en viss fas. Nar
det giller anpassning till forvirvad horselskada kanske man ska betrakta fornekandet som en
naturlig reaktion eftersom horselskadan sa pétagligt kan utmana sjalvuppfattningen. Att vara
“fornekare” och 4ndd vara villig att komma till hércentralen visar att det trots allt finns en
underliggande vilja och/eller nyfikenhet som gor att man inte avbryter proceduren. Det tyder
pd att man limnar en 6ppning ndgonstans dven om motstindet till det yttre kan verka kom-
pakt. Jones et al. (1987) forligger i sin modell fornekandet till fas 2 snarare in fas 3.

Horselskadans och horapparatens stigmatiserade effekter framkommer med tydlighet 1 materi-
‘alet. Dessa citat beror identiteten, vilken blir till i interaktionen mellan individ och omgivning
(Goffiman, 1963). Teorier om kvinnans formande av identiteten till skillnad frén méns, kan ge
ytterligare dimensioner till forstdelsen av kvinnors upplevelse av utanforskap och stigmatise-
ring vid horselskada.
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I et psykoanalytiskt perspektiv diskuteras att pojkars formande av konsidentiteten handlar om
separation och individuation genom den nddvandiga separationen fran modern. For flickor
och kvinnor ar det som rér den kvinnliga identiteten inte beroende av separation och individu-
ation. Eftersom manlighet definieras genom separation hotas den manliga konsidentiteten av
nirhet, medan den kvinnliga hotas av separation, eftersom kvinnlighet definieras genom fore-
ning och nérhet (Frithiof, 1985). Enligt denna teori kan utanforskapet och stigmatiseringen till
foljd av horselskada {3 en annan innebdrd for kvinnor genom sin koppling till separation én
den kan fa fér mén.

Att stigmatiseringen leder till en djupare kinsla av ensamhet visar kategorin Utanforskap och
att utstétningsmekanismen leder till en kamp att ”f3 behalla sig som man &r” visar kategorin
Bedrdgeri. Hetu (1996) tar upp att stigmatiseringens utstétande funktion kan leda till kianslor
av skam och skuld. T kategorin Ensidighet finns utsagor dir intervjupersonerna ser det som sitt
“fel” att samspelet inte fungerar. Man ser att det 4r man sjdlv som stiller till det och far darfor
ta pa sig skulden och ocksa forscka gora ndgot at det.

I kategorin Integration blir bilden plétsiigt en helt annan. Att ha integrerat horselskadan som
en del av sin sjalvuppfattning leder till helt andra tolkningar dn nér horselskadan fortfarande
ar ett hot mot identiteten. Det ir inga svarigheter att vara 6ppen gentemot sin omgivning. Pro-
blemen som adnd uppstédr har med situation och inte person att gdra genom att man lever i en
virld som i forsta hand 4r konstruerad utifrén att ménniskor har fullgod hérsel. I kategorin
Omsesidighet visas att intervjupersonerna ser det delade ansvaret for kommunikationen men
att det ar svart att fi det att fungera &ven om man &r 6ppen och forsoker ge omgivningen méj-
ligheter till anpassning.
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Motet med sjukvird/horselvard

Den aspekt i samtalen som beror kontakterna med sjukvérd och horselvard praglas av mycket
ovisshet och oro infor vad som ska hinda i framtiden. Har kommer kvinnornas forvintningar
och farhagor till uttryck.

Under denna aspekt finns sex beskrivningskategorier med beteckningarna:

*Ovisshet

*Motstand

*Bekriftelse

* Autonomi

*Beroende

*Sjalvtillit

*QOvisshet — Motet med sjukvird/hdrselvird innebiir att inte veta och forsta

Den hir kategorin representerar den oséikerhet som intervjupersonerna erfar bade vad géller
det som varit och det som ska komma. Det rader ovisshet om horselskadans orsak och om
prognos. Flera intervjupersoner upplever att de inte forstar varfor de har en horselskada och
att de inte heller fatt undersdkningar och information som de tror borde g att fi. "Jag har
ingen aning”. "Det dr en gata” (11) ir formuleringar som forekommer. Oro och fundering-
ar over om horselnedsattningen kommer att forvéarras r mycket aktuellt. Flera personer ut-
trycker detta, dven om inte alla formulerar det sé hir tydligt: “Jag menar, jag funderar ju
mycket pa om jag kommer att bli helt dov... ... (11). Man kinner det som att man inte har
diskuterat firdigt vid lakarbestket. Nagon undrar om ett slag mot huvudet som hon fatt for
flera &r sen kan vara en orsak, en annan undrar om éroninflammationerna hon hade som barn
har spelat en roll. En tredje &r orolig for Jjudmiljén pa arbetsplatsen:

1: Vad har du fatt for besked?

IP: Ingenting egentligen. Orsaken sd. Utan.... Det enda da.. ndr jag
var och gjorde det hdr da sd talade hon vdl om for mig att det da var
mer nedsatt pd ena drat och sd vidare men... Jag vet inte heller om,
JOr nu ska jag ju dit, och ddi vet jag inte om jag fir prata med ndn ld-
kare. Jag ska dit den 27:e da (1ill horcentralen). Och som sagt jag...
Ntie, for det var bara vad hon visade mig dd néir vi hade kort igenom
detta. Och nét mer har jag ju inte pratat med ndgon sa atf sdga.

I: Kéinns det viktigt att veta tycker du?

IP: Jaa, det tycker jag vdl. Och likadant det har att vi nu har pratat
om det pd jobbet dd s dr det ju viktigt och ta reda pd om det kan va
nan orsak liksom det hdr att det dr sd frukiansvért mycket apparater
och ljud och sd. (10)

Osiikerheten dr stor om vad som ska hinda nidr man kommer till horcentralen. Man vet inte
vad man ska vénta sig. Man vet inte vem man ska triffa dér eller vad som ska hinda. ”Det
star bara att jag ska dit den dan och den tiden. ” (13). Nagra hoppas pa fler undersdkningar
och att man da ska fa ytterligare besked vad géller orsaker till horselskadan. “Man far ju hora
om man kan géra ndin annan undersokning forst innan och ta reda pa vad det kan bero
pa../..innan man gar in pa art "Ja du hor ju s daligt sa du maste ju har horapparat”

Men varfor?” (7} '
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Nagon har upplevt att 4ven likaren var frigande infor orsaken, vilket leder till mer
funderingar;

IP: /7. for att det ar ju ingen som sdger vad det dr. Dom sdger si-

hdr “Ja det dir valdigt konstigt att det dir sa har. Det ser sa fint ut

allting” Daé kanner man ju att det finns eft frigetecken ndnstans

dven for dom och da dr det sd latt att sdga sa hdr “Ja du behdver en

horsel ... en hérapparat sa det forstirker sé att du hor”. Det kanske

inte ar det jag behiver, kanner jag dé ibland va. Ar det verkligen

sd?..//... For sen fragar folk: “Men Herre Gud, horapparat, det

mdste finnas ndt annat! Vad dr det som dr fel da?” Det vet jag inte.

(4

Ingen av de intervjuade kvinnorna verkade vara bekanta med ordet rehabilitering nir vi sam-
talade kring férviintningar pd den hjilp man skulle fa. Det dr horapparat man undrar &ver och
talar om. Kring den rader det stor ovisshet. Ska jag bara dit och himta den? Ska man betala?
Kan man duscha med den? Ar den osynlig? Kommer jag att klara av den? Ar jag tvungen att
ha den?

IP: Ndi, nu gdr jag bara och vantar pd att jag ska fé komma dit och...

fa lite upplysn... Jag skulle vilja séga t.ex. och veta hur det fungerar.

Jag vet inte ens om man kan scitta in.... apparaten sjdlv, jag vet inte...

Jag vet ingenting.

I: Det kiinns att du behover ...

IP: Fit lite upplysning, information....

I: Tror du att du kommer att fi det?

IP: Ja, det hoppas jag att jag fir. Sa jag vet. Och for dom som jag har

berdttar for att jag ska f& horapparat och séhdr “Ja det finns ju ho-

rapparater som inte syns” "Deft... ja men det kan vdl inte vara mdj-
ligt? Visst mdste dom ju synas?” (6)

Pa en direkt fraga kan en intervjuperson téinka sig att horselvarden kanske kan hjélpa till med
annat dn hérapparat:

IP: Jag vet inte. Rad och rén kanske. Jaa. Jag vet inte. Allmdnna hor-
selrdd, att sanera miljon omkring och sd, det tror jag. Det skulle man
kunna fa, och det skulle vara bra. (9)

*Motstind - Motet med sjukvird/hirselvird innebir att tvingas acceptera

I den hér-kategorin samlas utsagor som har att gora med upplevelser av att det som sker, eller
som man forestiller sig ska ske, inte 4r 1 samklang med ens egen uppfattning, 6nskan och vil-
ja. Det finns motstind bade mot att inse att man har en horselskada och mot den hjélp man
ténker sig att man ska f8. Man kénner sig tvungen ait acceptera nigot som upplevs negativt
och kanner sig dven pétvingad andras uppfattningar. Sjalvbestimmandet utmanas.

Att inse att man har nedsatt horsel tar ofta lang tid. Man kan ha svart att ta det till sig &ven om
man far bekriftelse via horseltest. "Ja sen sd var jag pa en sén hdr kontroll pa jobbet och da
sa hon att jag horde lite daligt. Men jag ville ju inte hora déligt, sa jag sa att det var ingen
fara..”(11) En interviuperson reflekterar dver att det 4r nog samma process for alla: .

IP: .. /.. just det héir att maw har inte godkdnt att det Gr foktiskt jag
som inte hor. Jag tror liksom att man vill inte acceptera det, att det dir
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Ju mitt, det dr ju mitt. ... // .. for det dr ju samma process i alla fall
nar du fir veta, eller att du upplever att du dr hirselskadad. Jag tror
att man gar i alla fall den vanliga vagen. ../7...

I Och vad dr "den vanliga vigen”?

IP: Det hir nekandet.” Jag hir inte diligt”. Innan man kommer sd
langt att: “Joo det dr jag som hor diligt”. (2)

Att acceptera ndgot man inte vill acceptera kriver tid och bearbetning oavsett vem man ir och
vilken erfarenhet man har, t.ex. av att arbeta med funktionshindrade ménniskor;

IP: .. /... Jag tror att jag dr van att handskas med handikapp och
handskas med handikappade barn och allt runt omkring. Sa jag kan lik-
som se det klart, men dndd ndr det kommer till en sjilv sa... Jag har
liksom inte fattat ait jag inte har hort. Och det har nog varit problemet,
att jag tror att.. ndr jag fir bearbeta det hdr da kan jag lattare gd ut
och saga att. “Jag hor faktiskt inte, jag har en horselkurva som ser ut
sd och sd, jag kan inte hora dom omrédena.” ..../7... Jag tror att jag
befinner mig ndnstans mitt emellan, jag borjar inse... mina kollegor,
dom som jag kdnner vil.... Dom sdger jag till mer " Du, jag hor faktiskt
inte..” {(9)

Vid likarbesoket dir beslut om remiss till horcentral tagits, vilket for samtliga intervjuper-
soner innebdr horapparat, sa upplever méanga att det gitt for fort och att det inte har funnits
tid att prata. "Ja, han ville skicka mig vidare och brattom har dom och patienter fullt i
vintrummet och sa tycker man: "Ja, ja, jag fér val g&.” (14) Det kanns som att inga alter-
nativ finns utan det &r horapparat som dr'den enda l6sningen: ... hdr sa man med en ging
att det fanns ingen annan hjdlp att f& uian det far bli en hérapparat.” (4) Och man upple-
ver att det 4r ett beslut man inte varit med i sjélv: "Nd, jag har aldrig kint att jag behover
hérapparat. Det dr andra som har sagt att jag maste ha det. Sa upplever jag det.” (4)

En kvinna uttrycker det sé hir:

IP: N4, han (likaren) sa ingenting speciellt, han tog ju bara det hir
provet som en.... ja som han... utvdrderade det dd, inget annat gjorde
han ju liksom inte. Han bara tittade liksom i 6rona, men det var OK ...
I: Men vad fick du fér besked det liksom?

IP: Jaa, att han tyckte att jag skulle ha hdrapparat.

I: Det héir med vad hirselnedsdittningen beror pa...

IP: Det har jag ju inte fitt bekrdfiat. (7)

Det finns m3nga negativa, ambivalenta kénslor kring horapparaten som man motvilligt ser
som enda l6sningen: "Och det dr val inget som man ser fram emot pa del sdttet, att behbva
ha den typen av hjdlpmedel, men jag kdnner att jag mdste ha det va. (1) En annan intervju-
person formedlar att hon fatt sin "dom”: "Men ndir han sa (Idkaren) att jag var tvungen all
ha hérapparat ... Det forsta jag gjorde var att jag klippte mig for jag hade ju lingre har dn
vad du har dé, ndr jag fick reda pa det. Sa tinkie jag sa hdr: "En gang till vill jag Klippa
mig”. (6)

“En kvinna beréttar om sin tanke att ta en horapparat och sen ligga den i byrdlddan” och re- -
flekterar Gver varfor motstandet ar s stort:
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IP: Det har jag med funderat pd, varfor jag inte bara sdger; “Jag vill inte
ha ndn”. 84 tanker jag sdhdr ibland art "Ja, jo, jag far vdl ha en dé da sé
ldgger jag den i byrdladan™ och sd blir jag lika forbaskad pé mig sjélv ndr
Jjag har tinkt tanken. For det dr ju Iojligt, att man hdller pd di och gbr
igenom en massa saker och dessutom dr def kostsamt och sd inte man ska
anvinda den. S& det dr nog ndt ... har sagt ait jag har accepterat def, men
nénting som man har blivit dlagd da. Och sd.... har sdkert med god upp-
Jostran att gora (skratt). ...//... Och det kanske dir ddéir som det svdra dr. At
man inte kan acceptera det ndr man inte har bestimt det sjdlv sa att sdga.
Eller sikt for det. For det gjorde jag ju inte heller. Och jag tdnkte i mitt
stilla sinne saddr ndr jag skojade med henne och sa det aft "Men horseln,
den fir ni ta och undersoka” att det dr sikert en vaxpropp som sitter nin-
stans. Sen ndr dom har spolat 6rat s& hor jag bra igen. Jag dromde inte
ens om att det skulle vara sd att det var en horselskada. Hade inte funde-
ringar pd def. Jaa, det dr sdkert sd att def ar svirt alt acceptera bara for
det. (4)

*Autonomi — Motet med sjukvard/horselvard innebir behov av sjilvbestimmande

Den hér kategorin uttrycker kvinnornas 6nskan om att bli bemétta som sjilvstindiga ménni-
skor. Behovet av att {3 vara autonom ir patagligt. Nir de reflekterar 6ver hur de vill att det
ska vara ndr de kommer till hércentralen sa kommer ord som sjilvbestimmande och
“respekt” upp. "Jag tycker att man ska visa respekt for... att det finns... olika mdnniskor och
olika énskemal ... Och att dom som jobbar med det hdr har respekt for att det faktiskt inte dr
sa jakla roligt att hora daligt. Det vill jag.” (11)

Det ar viktigt att man far information om vilka mgjligheter som finns sa att man sedan sjilv
kan avgora vad som blir bist,

I: Om man tiinker dd framdt, framtiden. Vad tinker du om framtiden?
Du var lite inne pd det forut.

IP: Ja det dr liksom det som jag tror dr det viktigaste nu att, att det blir
ndgot sant som jag kan sjalv acceptera. En sdn hdr losning till det. Inte
ndgot sant som man bara sdger att. "Schdr dr det” och "Sdhdr ska vi
gora.” Men det dr liksom att det, diminstone jag vill vara med och... se
vad dr det bdista fér min del.(2)

Att det finns farhigor angdende mojligheterna till medbestimmande kan bero pa tidigare erfa-
renheter. En kvinna beskriver sin upplevelse av att hennes mor blev patvingad en hérapparat
utan att hon fatt vilja och delta i beslutet:

I: Ndr du tanker att du ska komma till horselvirden nu, hur skulle du
vilja att det var?

IP: Nde, jag.... det.. man fér ju inte veta nanting mer dn dom hér breven
ait man inte ska ha vaxproppar sé ait... man vet ju inte riktigt vad man
ska forvinta sig. ...//... Ehhh och jag...ja, jag vet ju inte hur det dr upp-
lagt, men jag hoppas ju att dom talar om for mig vad det finns for alter-
nativ och att jag fir prova olika saker, och jag ... vad jag vill art dom ska
gora det dr att dom ska ta fram precis allting som finns. Och infe komma
med, med en liten hdrapparat som dom giorde till mamma och sa att
“Den hdr ska du ha. Jag ska visa dig hur du ska sdtta i den”. "Men det
ska jag inte ha!” sa min mamma. "Jo den ska du ha!” “Var det dum-
maste jag har hort!” sa hon. Hon kunde ju inte sdtta i den sjdlv... hon var
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gammal dd. Men .. alltsé det, det, riknar jag inte med. Utan jag raknar
med att det ska finnas ett utbud och s ska man tala om for mig hur dom
Jungerar och prova och hira vad jag vill ha, och sen nér jag vet vad jag
vill ha sa.... provar dom vl ut den dd sé att min horsel blir sé bra som
mojligt dé ihop med den hdr. 84, sé vill jag att det ska vara.

Sen hur det blir det vet jag inte. Mojligen kommer dom med den har lilla
apparatern och sdger varsdgod. (11)

*Bekriiftelse — Motet med sjukvird/hirselvird innebir behov av att bli forstidd

Det hiir kategorin innehdller intervjupersonernas énskan och lingtan att bli forstddda i sam-
band med kontakten med horselvérden; att inte vara en i mingden, utan att f3 lov att komma
med sina tankar och problem till ndgon som vill lyssna. Man soker bekrifielse.

Man kanner ett behov av att prata och bearbeta och helst di med ndgon utomstéende. Att kin-
na sig forstddd av andra gor det [4ttare att forstd sig sjalv: ”... for ndr man pratar med nén
som vet vad det handlar om lite granna, s kan man forstd s:g .sjalv kanske... (4)

P4 frigan hur det kéndes att sitta och samtala kring horselskadan s§ som skedde vid interviju-
tillféllet svarade en kvinna:

I: Pa sdtt och vis tyckte jag det var réitt intressant och bra och det var
vdl ndir jag fick den hdr forfrdgan s tdnkte jag visst kan jag gira det.
Jag tror ocksd att jag behdver sdtta lite ord pé saker och ting ocksd
egentligen. For att det gor man inte riktigt va, det jag har ju... pd scitt
och vis sé tanker man pd det, man diskuterar det hemma med familjen
och... men det blir p& ett annat sdtf.. for att pd ndt sdtt sa behover man
Ju faktiskt prata om det. (1)

Den hér kvinnan uitrycker behov av att f& mer tid och mojlighet att prata med nigon inom
horselvirden, men har svart att uttrycka pa vilket sitt, eftersom det kinns som en utopi 1 da-
gens sjukvard. :
I Hur skulle du vilja att det var?
IP: Det dir klart att man... jag dr sipass realist ocksé sd att man kan inte
ha kontakt med varenda patient och man kan inte heller ... efiersom det dr
dct ldnga vanfetider och sd va. Jag har ju ringt till Carlanderska och ringt
lite runt om for jag tinkte art jag konske skulle kunna f& komma till nén dé
som kunde ta sig an mig eller kanske skynda pd det lite granna eller sd.
Men.....
I: Hur skulle du vilja att det var? :
IP: Ja, det ar det jag forsoker tinka..... Jag vet inte. SGhdr tycker jag di
“hade vart jétte-kdckt om man hade kunnat sitta med ndn ldkare och prata
lite kanske. Att jag just... att man gjorde, om man nu Snskar dé, som man
kan géra och som inte alltid skir in och 54, sé skulle det kanske vara sé att
man individuellt kunde se att den hdr patienten kanske man behéver prata
med mera. Eller att hon fick den mojligheten i alla fall att "Det finns en tid
hdir om du vill ha den sd kan du komma upp och stilla dom frégorna som
kommer sen”. For att ndr man siiter hos doktorn sé har man ju inte dom
Jrdgorna som man méts av sen nér man vaknar en morgon eller har svirt
att somna pa kvillen.
I: Man behover tdinka firdige ... ..
IP: Ja det behdver man. Och ddi dr lite starkt och gé 1ill en psykolog och sé
va. Tror jag. Utan det skulle vara Idikarn di som man kunde tréffa och frd-
ga dé "Ar det verkligen si ant jag inte hér?” 4r det inget annat innanfor
ndt fysiskt?” Eller den hdr proppen di som jag trodde att jag hade vax-
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proppar, som jag var sd overtygad om att det var dé. For scimre hor jag
inte. S& skulle jag nog vilja att det var. Men att det kan vara svdrt att gora
det 54, det forstir jag. (4)

*Beroende — Motet med sjukvard/hirselvird innebiir att forlita sig pa kompetens
utanfor sig sjilv

Den hdr kategorin beskriver ett forhallningssitt dér man forlitar sig pa att bli omhind-
ertagen och l6sningarna ligger utanfor ens egen kontroll. Man blir beroende. Doktorn
tar hand om 6ronen och hirapparaten 4r losningen pa problemen infor framtiden.
Framforallt ar tilliten till tekniken framtridande. Vad giller att ha kunskap om sin
egen horselskada kinner man sig trygg och kan g vidare nir man ftt de forklaringar
och besked som man sjilv tycker att man har behov av. Detta behover inte alltid inne-
bira ingdende forklaringar, huvudsaken ér att de ar tillrackliga. ” Det spelar inte sd
stor roll (var i orat horselskadan sitter) for jag har i alla fall forstatt sa att sdga da,
att vad det hdr dr och vad det beror pd sé. Sa sen om jag inte kan ...se eller forsid
Sfullt ut, ndie det har inte nan betydelse for mig. Det har det inte.” (1)

Att inte f4 nigon nirmare forklaring till orsaken behdver inte innebéra ndgot problem, bara
man litar pa likarna:

I: 8 att du vet liksom inte var ndnstans skadan.... det liksom dr... orsaken
till....

IP: Necie. Aldrig ndn som har sagt till mig.

I Née. Kénns det... skulle det vara intressant att vela det eller, spelar det
ingen roll eller?

IP: Jag har inte funderat pd det.. drligt talat.. née... jag vet inle, bara jag vet
att... Jag litar pé ldkarna liksom att .. .. Jag vet att det inte dr nin tumor som
véxer ddr inne nénstans. Det dr inget dodligt, det dr inget farligt. Det dr..... jag
har vdl lite god tilltro till ldkare. (3)

Att f3 hérapparat 4r den dtgird man forvintar sig frén horselvarden och forhoppningen
om att den ska 16sa de problem som finns dr stor: Ja, jag kdnner ju... bara jag fir en

horapparat, att det fungerar. (5)

I: Om du titrar pd dig sjdlv just nu...

IP: Ja sd tycker jag att jag hor valdigt déaligt ...

I Och din, din framtid.... Vad ser du dd, vad dr det du ser nu?
IP: En horapparat sa att jag hor bra.

I Det dir liksom "that’s it”.

IP: Ja. (14)

Forestillningen om att bli hjilpt av horapparaten r beroende av att det handlar om den "nya
tekniken™:
" I: Om du tanker dig in i detta att du skulle bira horapparat. Hur skulle

_det vara?
IP: Nde, det skulle inte vara nét storre problem tycker jag. Om man fér
en sdn dar modern sak... digital .. (7)
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Man kinner sig ocksd beroende av att hrapparaten ser ut pa ett visst sitt. Att den dr liten
och fin” &r en viktig faktor: ”...//... jag tror ju att jag skulle kunna fé en liten fin hérapparat
som gor att det underlditiar mycket i det hdr va. (1)

I: Nu ndr du tdnker pd att du ska komma fill horcentralen, vad tanker
du om vad det dr for hjdlp du kommer att fa? Hur ser du det framfor
dig?

IP: Oh, jag diskuterade ju det, eftersom jag var hos en privat dronlika-
re forst, och dom gav mig rddet att det finns smd fina digitala hdrappa-
rater idag. Inte dom ddr klumpiga utanpd da. (9)

*Sjilvtillit — Motet med sjukvird/horselvard innebiir att forlita sig pa sin egen formiga
Den hiér kategorin beskriver det intervjupersonerna ger uttryck for nir de ser sin egen roll i
horapparatanpassningen. Man forestiller sig att det kan komma att bli besvirligt och att det
innebér att man méste lita p sin egen forméga. “Man far ju fajias och sékert forsoka prova
sig fram...” (2) .

Den hir kvinnan ger exempel pa ait en kombination av inre resurser och kunskaper kommer
att behovas: :

IP: /.. Jag vet ocksd art det dir en jobbig period for vissa manniskor

da att ldra sig ait hantera en horapparat.

I' Hur dr det for dig tror du?

IP: Jag tror att jag kommer att kunna gora det, for att jag dr sd pass

envis och jag vet liksom vad det hdr rér sig om. Jag kommer att kunna

sdtta mig in i det dven om def dr besvirligt i borjan sd

tror jag ait jag ska kunna gora det. (9)

- I aspekten "Motet med sjukvard /horselvird” berors situationen hir och nu i samtalen, Kvin-

norna dr mitt 1 ett hindelseférlopp som péaborjats i och med att horselskadan bekriftats utifran,
vilket for mdnga inte 4r samma sak som att man sjilv har bekraftat den. Inte heller vet man
vad som kommer att ske. Intervjupersonerna hade mycket frigor bade kring den kontakt de
redan haft och den kontakt som de vintar pa. Osikerheten dr mycket stor ndr man befinner sig

- 1 fasen mellan diagnostisering och rehabilitering, vilket ocksi bekrifias av Jones et al. (1987).

Det var pafallande hur lite kvinnorna kinde till om sin hérselskada och hur frustrerande detta
upplevdes. De personer som hade kunskap om sin diagnos var de med otoscleros. Hir kan det
vara littare att ge begripliga forklaringar dn vid sensorineurala horselnedsittningar och det
faktum att diagnosen gér att behandla medicinskt kanske ocksa bidrar till att mer information
ges av ldkaren. Att detta innebér en skillnad i personens forhliningssitt till sin horselskada
och ddrmed ocksa till rehabiliteringen diskuteras av Eriksson-Mangold och Erlandsson
(1993). I det nu aktuelia materialet framkommer ocksa att behovet av att kénna till orsaker till
horselskadan inte behdver innebéra detaljerade faktakunskaper. Bara man kénde till det man
sjdlv ville veta, sa var det tillrackligt. Oséakerheten rorde dven det forestdende besoket pa hor-
centralen och det fortsatta livet med hérselskadan. Knowles (1998) tar upp behovet av att veta
och forstd som en grundliggande forutsittning for vuxnas ldrande och forindring. I den hir
studien ser man att behovet av kunskap; av att veta och forsta, dr stort.

Upplevelser av att man inte deltagit i hindelseforloppet hitintills och att andra tagit beslut som
man inte varit delaktig i, &r rikligt forekommande i samtalen. 1 det ofta tidsméssigt utdragna
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forfoppet 1 anpassningsprocessen finns ett motstdnd mot att inse att man faktiskt har en hér-
selskada. Detta kan leda till att man ocksa 4r ovilligt instilld till tAnkbara 16sningar eftersom
man i sa fall accepterar ett faktum som man inte ir redo att acceptera. Man blir intvingad i en
situation mot sin vilja och man ser sig inte ha ndgon majlighet att pdverka skeendet. Dessa
upplevelser kommer, sa linge de kvarstdr, att motverka en integration av horselskadan i sjilv-
uppfattningen,

Nir intervjupersonerna reflekterar dver hur de skulle vilja bli bematta 1 horselvarden sd dr
mojligheten att kunna ta egna beslut en viktig faktor. Autonomi och sjélvstyrning 4r dven det
en av grundbultarna nér det giller vuxnas lirande och forandring (Tennant, 1995; Knowles et
al., 1998). Att fa tid att stilla frdgor och samtala om horselskadan och dess konsekvenser
kommer ocksa upp som en 6nskan infr fortsittningen. Det finns en lingtan att fa vara genuin
och b bekriftad. Erlandsson (1998) diskuterar betydelsen av tidigare erfarenheter hos perso-
ner med horselskada och tinnitus och behovet av att stirka sjalvkéansla och identitet i rehabi-
literingen. Det ligger tyvarr ofta nira till hands att som behandlare gdmma sig bakom sina
“atgirder” som t.ex. att gora en ny undersokning, skriva ut medicin eller ordinera en hérappa-
rat istillet for att verkligen lyssna till vad personen vill formedla. Detta, menar Erlandsson, &r
ett sitt att fly fran en situation som kriver ndgot som man sjalv har svart att hantera.

Att horapparaten ses som den enda 16sningen som maste fungera, framkommer i intervjuerna.
Man stiller allt sitt hopp till horapparaten och har stor tilltro till ny teknik. Att man lagger
l6sningen i hdnderna pa expertisen r ett av kinnetecknen i fas 3 enligt Jones et al. (1987).
Man kan skénja en langtan att imna ¢ver problemen och att ”den nya tekniken” ska ta bort
det svdra och onda utan att man riktigt frstar hur det ska ga till. Man ser att hérselvarden
handlar om medicinska och tekniska IGsningar och har svért att forestilla sig vad det annars
skulle vara. Att se sin egen roll i samband med hérapparatanpassningen ir inte lika sjalvklar.
Detta kan hinga samman med forhoppningen om en snabb och effektiv teknisk 10sning.
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SAMMANFATTANDE DISKUSSION

Metod:

Audiologi &r en vetenskap som behéover himta underlag for kunskapsbildningen frin ménni-
skors upplevelser och erfarenheter av vad det innebér att hora och vad det innebir att inte ho-
ra. Den subjektiva mening som tillskrivs en horselskada ér av stor betydelse for forstielse av
anpassningsprocessen och av hur rehabilitering ska utformas. Enligt den fenomenologiska
kunskapssynen har all mening sitt ursprung i livsviriden (Bengtsson, 1987). Detta innebir att
audiologin behover intressera sig for manniskors livsvirld, vilket i ett forskningssammanhang
betyder att man behover nérma sig problemen utifrdn en kvalitativ forskningsansats.

Den fenomenografiska forskningstraditionen intresserar sig for minniskors skilda satt att upp-
fatta/forhalla sig till fenomen. Genom att vi relaterar pé olika sétt till vir omvarld s visar sig
ocksa fenomenen for oss pd olika sitt (Marton, 1981). Relationen till omvirlden 4r ocksé
central i den fenomenografiska synen pa lirande; vi ldr nér vir relation till omvirlden foriand-
ras. Att fa en horselskada innebir just detta: en forindring i relationen till omvérlden, och
anpassningen kan dérigenom forstas som en lirprocess. Dessa beroringspunkter mellan feno-
menografi och anpassning till och rehabilitering av horselskada ligger till grund for metodva-
let i denna studie. Att forstd horselskadade personers skilda forhéliningssitt infor audiologisk
rehabilitering ar viktigt med tanke pd att rehabiliteringen ska understodja fortsatt anpass-
ning/larande hos den enskilde individen, vilket ytterligare motiverar metodvalet.

Det har riktats kritik mot fenomenografin genom den avsaknad av vetenskapsteoretisk forank-
ring som man menar finns. En av frigoma i samband med detta giller fenomenografins stra-
van att beskriva uppfattningar av ett fenomen skilt frén sitt sammanhang, den s.k. dekontextu-
aliseringen. Friberg, Dahiberg, Petersson & Ohlén (2000) diskuterar fenomenografi i relation
till omvérdnadsforskning och menar att metoden hér kan vara tveksam just genom att forsk-
ningsfrigor inom omvérdnad ofta dr komplexa och kontextberoende. Problemet dr i grunden
detsamma i den hir studien, men med den fenomenologiska utgéngspunkt som ér tagen, dir
mening alltid dr beroende av kontext, och genom att beskriva individers forhdlningssatt sna-
rare 4n separata uppfattningar, ges en storre méjlighet att inom den fenomenografiska meto-
den dven inkludera intervjupersonernas sammanhang i analys och resultat.

I den fenomenografiska metoden ingdr att genomfbra interviuer och fora over innehgllet i in-
tervjuerna till text och utifran detta gora upptéckter om méanniskors uppfattningar och forhali-
ningsétt. Metodologiska frigor om validitet och reliabilitet behover 6vervigas nir resultatet
av en fenomenografisk studie ska virderas. Kan personerna i intervjusituationen verkligen
formedla uppfattningar/forhaliningssitt till ett specifikt fenomen? Denna friga beror mycket
av intervjuarens kunnighet, kénslighet och forméiga att skapa ett kanslomissigt klimat som gér
att fenomenet far mojlighet att framtrada (Kvale, 1997). En annan friga handlar om huruvida
de erhallna beskrivningskategorierna verkligen representerar det intervjupersonerna givit ut-
tryck for. I grunden har detta att gora med om forskaren gjort en riktig tolkning av det som
formedlats i intervjun (Alexandersson, 1994). Resultatet av den har studien ir sjalvfallet bero-
ende av forfattarens forméga bdde som intervjuare och som tolkare. Allmint kan sigas att
intervjuer alltid kan goras bittre, men utifrdn den hér studiens syfte bedoms intervjuunderla-
get innehdlla ett brett spektra av tankar, kénslor och erfarenheter som betyser fenomenet pa
kvalitativ nivd. Sjalvfallet finns det dock stillen i intervjuerna dér man skulle ha velat ut-
veckla resonemanget for att ytterligare fordjupa det kvalitativa innehéllet. Nar det giller ana-
lysen av intervjuerna har medbedomare f5ljt arbetsprocessen som tidigare beskrivits.
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Resultat:

Angdende kategorisystemet

Studiens resultat ar det presenterade kategorisystemet som beskriver skilda forh&lIningssatt
infor audiologisk rehabilitering. Studiens fenomen ar sdledes kontextbundet och #r dirigenom
mer komplext &n om man t.ex. skulle undersdka uppfattningar av vad det 4r att hora utan att
knyta det till ett specifikt sammanhang. Forhallningssitten visar sig i materialet utifrén tre
skilda aspekter; vad det 4r att héra, den egna horselskadan och motet med sjukvard/ hor-
selvard. Dessa aspekter representerar inte kvalitativa skillnader av att sta i begrepp att paborja
audiologisk rehabilitering, utan ar teman inom vilka de kvalitativt skilda forhallningssatten
visar sig. Motivet till att inte beskriva aspekterna som skilda fenomen, vilket de i en annan
studie skulle kunna vara, ar att de star i en speciell relation till den beredskap med vilken man
gar in i rehabiliteringen och att de dirmed skall ses som sammanbundna med forhaliningssét-
tet infor rehabiliteringen.

I beskrivningskategorierna inom de olika aspekterna kan man skénja en hierarki frin det enkla
till det mer komplexa. Ett av fenomenografins intressen dr just att identifiera skilda sétt att
uppfatta/forhalla sig till ett fenomen i betydelsen av hur omfattande forstéelsen av fenomenet
ar. En sdan gradvis okande forstielse kring horandet, horselskadan och den forestaende re-
habiliteringen som visas i resultatet, ger en bild av anpassningsprocessens steg mot integration
av horselskadan men dven av de nyanser i forhdllningssitt som audiologisk rehabilitering be-
héver kunna mota.

Angdende anpassningsprocessen _

Nar det giller att forsta anpassningsprocessen vid horselskada vet vi idag bl a. att den ofta 4r
utstrackt Gver tid (Eriksson-Mangold, 1994), att den inte gér att predicera beroende pa en
méngd skilda faktorer inom och utom individen (t.ex. Erdman & Demorest, 1998b), att co-
pingstrategier viljs med utgéngspunkt i skyddet av den sociala identiteten (t.ex. Hallberg &
Carlsson, 1991). Dock vet vi fortfarande forhéllandevis lite om hur audiologisk rehabilitering
ska utformas for att mota personen med hérselskada utifran var hon/han befinner sig i anpass-
ningsprocessen. I modellen som presenteras av Jones, Kyle & Wood (1987) definieras an-
passningens faser utifran var personen befinner sig i forhdllande till diagnostisering och reha-
bilitering. Det som kinnetecknar fas 3 i modellen dterfinns ocksé i den hér studien (t.ex. osi-
kerhet och att satta tilltro till horapparaten). Diaremot finns i det hér materialet dven det som
enligt Jones et al. kdnnetecknar fas 2 (t.ex. fornekande) och 4 (t.ex. integration). Att s6ka
hjélp for sin horselnedsittning, fa den diagnostiserad och rehabiliterad, dr viktiga steg for den
enskilde individen och paverkar den fortsatta anpassningen, men att definiera anpassnings-
processen utifran dessa hindelser kanske leder i fel riktning. Det ger snarare en yttre bild,

- sedd av andra dn den horselskadade. [ den hdr studien pévisas ett brett spektra av forhall-

ningssdtt, fran fornekande till integration, inom det som Jones et al. betecknar som fas 3. Det

- som framtrader i materialet &r just den mangfacetterade bild av olika inre faser 1 anpassnings-

- processen. Den stora skillnaden for individen ligger i om horselskadan ir en del av sjilvbilden

eller om den fortfarande 4r ett hot, och inte i om man fatt horselskadan diagnostiserad och
rehabiliterad eller €j.

Betydelsen av socialisationen, livsskede och livshindelser &r faktorer som Jones et al. kopplar
till sin modell som avgérande faktorer i anpassningen. Man menar ocksd att den #r en arbets-
modell som bor vidareutvecklas. Det 4r kanske utifrin dessa faktorer som en modell for an-
passning till horselskada, som beskriver processen fran fornekande till integration, ska byggas
for att vi ska forsta den och i det enskilda fallet kunna utforma dndamalsenlig rehabilitering.

38




Angdende ldrandet

Att forstd anpassningen till forvirvad horselskada som en process fran fornekande till integ-
ration dir den stindigt nidrvarande tolkningen sker utifran det kulturella och sociala samman-
hanget, betyder att forsta den som en fordndringsprocess och darmed ocksa som en Idrpro-
cess. Att lirande och forandring dr synonymt och att larande &r en konstruktionsprocess via
tolkningar i relation till omvirlden, rdder enighet om hos flera forfattare (t.ex. Marton, 1981;
Knowles, 1998; Tennant & Pogson, 1995; Mezirow 1991). Mezirows teori om transformativt
lirande forser oss med begrepp som hjdlper oss att forstd de strukturer som pdverkar larpro-
cesser hos vuxna (Mezirow, 1991). De tolkningar som kommer till uttryck i intervjuerna re-
presenterar det Mezirow betecknar “meaning schemes” vilka formuleras mot bakgrund av de
ofta oreflekterade grundliggande referensramar som bildats via socialisationen (meaning per-
spectives). Socialisationen som bakgrund till den subjektiva tolkningen av horselskadans kon-
sekvenser beskriver dven Jones et al. (1987) som den forsta fasen i sin modell.

Den hiir studien fokuserar pa ett sammanhang; att std 1 begrepp att paborja audiologisk reha-
bilitering. Detta sammanhang kan sigas innefatta de fem interagerande kontexter som enligt
Mezirow samverkar vid ldrande: de grundldggande “meaning perspectives”, den kommunika-
tiva processen, handlingsforloppet (line of action), sjdlvuppfattningen och den externa situa-
tionen. Utifrdn Mezirow finns séledes de komponenter i den aktuella situationen som &r néd-
vindiga for att larande ska komma till stand.

Mezirow diskuterar ocksi den centrala roll som véra tidigare erfarenheter har for l1arande 1 det
vuxna livet, Vi utmanas att lira nir det uppstér inkongruens mellan vara upplevelser och véra
tidigare erfarenheter. For en person som far en hérselskada utmanas ndgot man tidigare tagit
for givet; att kunna hora. De upplevelser man nu fir av att inte kunna hra som "vanligt” blir
en utgangspunkt for larande; upplevelserna passar inte in i tidigare “meaning perspectives”
och “meaning schemes”. Nir véra tidigare erfarenheter utmanas blir var sjalvbild hotad vilket
forklarar varfér det kan finnas motstand mot ldrande och utveckling enligt Mezirow.

I processen fran fornekande till integration vid forvdrvad horselskada, kan man forestilla sig
att utveckling, forindring och omvandling av framforallt "meaning schemes” men dven av
”meaning perspectives” kommer till stdnd. En iakttagelse i materialet, dr att nar forstéelsen
hos en individ dr mer omfattande, dvs. komplexiteten i fenomenet ar mer integrerad, blir det
mera okomplicerat och "enklare” for individen (se t.ex. citat s. 24-25). Detta kan speglas i
Mezirows beskrivning av transformativt ldrande vilket leder till stdrre dppenhet, integration
och storre forutsitiningar till anpassning. I ett socialpsykologiskt perspektiv kan man uttrycka
det som att de symboler mot vilka vi projicerar vira upplevelser blir fler och mer omfattande.
Det finns sdledes en pedagogisk potential i anpassningsprocessen som sadan och ddrmed ock-
s4 i den audiologiska rehabiliteringen.

Angdende den audiologiska rehabiliteringen

De personer som ingick i denna studie hade latta till mattliga horselnedséttningar. Att man
trots detta upplever situationen som mycket pressande framkommer 1 intervjuerna. Newman,
et al. (1997) rapporterar liknande resultat frn en grupp med ensidiga och litta horselned-
sittningar. Detta ger ytterligare stad for uppfattningen att audiologisk rehabilitering behover
utgd frén den horselskadades upplevelser och inte frén graden av hérselnedséttning (t.ex.
Erdman, 1994). ' - : : :
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Forutsatt att man ser rehabiliteringens uppgift som att understddja individens anpassning till
horselskadan s§ kan man inte bortse frén de skilda forhallningssitt till horselskadan och reha-
biliteringen som pavisas 1 denna studie. Resultatet ar pd inget sitt kliniskt obekant; vi kdnner
igen personerna i den hér studien, men vi 4r osékra pa hur den audiologiska rehabiliteringen
ska forhélla sig. Vi kan utgd ifran att den lirprocess som anpassning till forvirvad horselskada
innebir, pagar och fortskrider dven utan rehabilitering. Just detta faktum gér det 4nnu viktiga-
re att vi vet pa vilket sétt vi ska mota personen med horselskada, annars svivar vi i ovisshet
om huruvida den audiologisk rehabiliteringen underlattar lirprocessen eller ¢j. Det kan ju
t.0.m. vara si att anpassningsprocessen skulle fortskrida bittre utan,

Om man tar den pedagogiska potential som finns i métet mellan patient och horselvéard pa
allvar, sa blir det nodviandigt att utforma rehabiliteringsinsatserna pa ett satt som beframjar
larande och forandring. Detta innebér bl.a. att ge utrymme for reflektion, aktiv problem-
16sning och sjalvstyrning (Mezirow, 1991; Knowles et al., 1998). I intervjuerna var det gott
om utsagor som pekade i denna riktning. Man ville ha moéjlighet att samtala och triffa nigon
som lyssnade, man vill veta och forstd och man ville vara delaktig i beslut. Utgangspunkten
for rehabiliteringen behodver vara den inneb6rd och mening personen tillskriver hérselnedsatt-
ningen vilket bara kan komma till uitryck i ett samtal. Att vinta med rehabiliteringsinsatser
till dess man har kunskap om detta, 4r nddvindigt om rehabiliteringen ska kunna understédja
forandring och ldrande.

Att ha motstand mot rehabiliteringen och att integrera horselskadan i sin sjalvbild ar naturliga
reaktioner eftersom béde horselskadan i sig sjalv och rehabiliteringens inriktning mot forénd-
ring &r ett hot mot sjalvbilden. Om man utgar fran en sadan forstaelse blir det littare att se att

~ rehabiliteringens stora uppgift giller de personer som inte har integrerat horselskadan i sin

sjdlvuppfattning. Hir behover rehabiliteringen stodja identitetsbevarandet bl.a. genom be-

- kriftelse av kinslomaissiga upplevelser och genom det Hetu (1996) kallar “normalisering”.
Det innebér en “av-stigmatisering” som gér individen “normal” infor sig sjilv och bygger
enligt Hetu bl.a. pd mdten med andra hérselskadade personer. Man kanske hér snarare skulle
tala om en anpassning av horselskadan till individen i stéllet for tvartom. Den tekniska reha-
biliteringen behover da tidsmassigt anpassas till individens fas.

Faor de personer dar horselskadan ar integrerad i sjalvuppfattningen ér inte den tekniska reha-
biliteringen lika hotande. En viktig uppgift i rehabiliteringen for denna grupp ér att ge stod i
att leva som hérselskadad 1 ett horande samhalle och att ge beredskap for forsamring av hor-
formagan.

Studiens resultat visar pa vitt skilda forhallningssétt infor den forestidende rehabiliteringen.
Om man menar att audiologisk rehabilitering ska understodija den horselskadades anpass-
ningsprocess si dr det nodvindigt att anpassa rehabiliteringen efter individens tolkning av sin
situation. Detta dr en pedagogisk uppgift som innebir att understédja férindring och lirande.
- Vi behdver borja diskutera den audiologiska rehabiliteringens didaktik, dvs. lyfta upp fra-
gorna Varfér?, Vad? och Hur? pa ett medvetet pedagogiskt plan. Detta skulle innebira att
konkretisera diskussionen om rehabiliteringens utformning utifran individens férandrings-
och ldrprocess vilket dr en viktig pusselbit pa vig mot en audiologisk rehabilitering som dr
anpassad efter individen och inte tvirtom.
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Bilaga 1

Viardhogskolan och psykologiska institutionen vid Goteborgs universitet samt
Hérselvirdsavdelningen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset samarbetar £n. kring ett forskningsprojekt
angéende faktorer som inverkar pa en god hérselrchabilitering.

Syfiet med projektet ar att undersoka vilka tankar och erfarenheter personer med hérselskador har
angiende sin horsel innan man pabdrjar ev. rehabilitering, for att pa si sitt fi mer kunskap om hur
man 1 rehabiliteringen kan méta de behov och forvintningar som finns.

Undersdkningen bygger pa intervjuer med personer som str pa véntelista for att komma till
Hoércentralen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Intervjun, som spelas in pd ljudband, kommer att
réra sig kring hur man funderar om sin hérsel och hur harselnedsitiningen péverkar det dagliga livet.
Den kommer att ta ca. 60 min. i ansprak.

Eftersom Ditt namn finns p4 Horcentralens vintelista kontaktas Du nu med en forfrigan om att deltaga
i undersékningen.

Alla personuppgifier och allt material kommer att behandlas med sekretess. Bandinspelningen
kommer enbart att anvindas av intervjuaren (Torborg Arvidsson) och raderas efter att studien har
avslutats. Deltagandet 4r helt frivilligt och Du har ratt att nir som helst avboja Din medverkan. Tid
och plats for intervjun kommer vi gemensamt fram till.

Vi kommer att ta kontakt med Dig via telefon for att héra om Du ér intresserad av att medverka.

Vill Du ha ytterligare information 4r Du vilkommen ait hora av Dig pa nedanstaende
adress/telefonnummer.

Med vanliga hilsningar

Torborg Arvidsson Claes Moller Soly Erlandsson

Audionom/Universitetsadjunkt Professor, Horselvards- Docent, Psykologiska
avdelningen, SU/Sahl- institutionen, Goteborgs

‘ grenska Universitet

Goteborgs Universitet :

Viardhogskolan

Institutionen for rehabilitering

Box 111

SE 405 30 Géteborg

Tel: 031-7735783
Fax: 031-7735723




Mamn: . ... ... ... .. .. ... Personnn

AdTeSS: e iiin.. . Poston

Postadress:

Kodnummer: . . .

SR

Hander det att Du inte kan hora vid samtal med en person

Hénder det att Du inte kan héra taIarén vid ett mﬁte,
aven om Du sitter pé en bra plats?

%ﬁ Hander det att Du inte kan avgdra varifran olika liud kommer
i trafiken?

Hander det att Du inte kan {enbart med hérseln) avgdra om
vattnet kokar i en kastrull?

Hinder det att Du far en kiinsla av att andra inte {itsas om
Dig , bara for att Du har svért for att hora?

Hander det att Du far en kinsla av att vara utestingd frin saker,
darfor att Du har svirt fér att hora?

@% Hénder det att Du drar Dig for att traffa nya manniskor
pd grund av problem med horseln?

Hander det att Dy sittes
5aga nagot tokigt?

v Hander det att Ditt sjalvfariroende paverkas av att Du har
svart for att héra?

€8 Hander det att Din daliganarsel 37

@ Hénder det att Du kénner Di'g ledsen och afg om Du inte kan
delta i samtal?

attkanna Dig té;tillrécktig?

Aldrig Nastan

o

aldrig

D3 och dd

Till hdlften

Far det
mesta

Nastan Alltig
alitid




Bilaga 3
Intervjuguide

Inledningsfriga:

Vill beritta om din horselskada?

Frageomriden:

Di-tid.
Nir blev du forsta gingen varse att nigot var fel med din horsel?

Foljdfragor:

Vad tinkte du d3?
Vad kiinde du d4?
Vad gjorde du di?

Nu-tid

Vad har fitt dig att soka hjalp just nu?

Vad i din dagliga tillvaro paverkas av hirselskadan?
Hur tror du att det &r for andra horselskadade?

Foljdfragor:

Vad tinker du om det?
Hur kinns det?

Vad gor du da?

Framtid

Vad tinker du om framtiden?

Hur skulle du vilja att det var?

Vad ténker du om rehabiliteringen?

Foljdfragor:

Vad tanker du om det?
Hur kédnns det?

Vad vill du gora at det?

Avslutande frigor;

Vad betyder hérseln for dig?
-Hur upplever du att bli intervjuad?
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