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Den psykologiska anpassningen till en hérselskada
som debuterar i vuxen alder &r en lang process ut-
strackt 6ver manga ar. Vanligtvis har hérselned-
sé&ttningen ett smygande férlopp som gér att den inte
gar att jamféra med andra funktionsnedséttningar. |
artikeln diskuteras modeller fér anpassning till en grad-
vis avtagande horselférmaga, samt metoder for att
maéta upplevelseaspekten. Resultaten fran en longi-
tudinell studie av vuxna horselskadade presenteras.
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Hoérselnedsattningen smyger sig pa

Den klassiska forvirvade horselnedséttningen som de-
buterar i vuxen alder eller pa alderdomen, dr med sitt
smygande forlopp ett typiskt exempel pa en funktions-
nedsittning som kréver stindig och kontinuerlig anpass-
ning (adaptation) av den drabbade och hans/hennes om-
givning. Det ér inte ovanligt att ménniskor drojer flera
ar, eller till och med decennier, med att soka hjilp for
sin avtagande horselforméga. Horseln forsamras sd
ldngsamt att den horselskadade vanligtvis anpassar sitt
liv efter omstidndigheterna sé att man gradvis slutar med
den ena horselkrivande aktiviteten efter den andra. Det
ir ett omvittnat faktum att ménniskor med horsel-
problem tenderar att isolera sig vartefter horseln avtar.
Forindringarna av de dagliga aktiviteterna, intressena
och livsmélen sker i s sma steg att den horselskadade
inte sjilv miirker det. Den dndrade livsforingen forkla-
ras istillet med att andra faktorer dndrar sig i livet; att
man blir dldre, barnen flyttar, pensionering etc. Den
forvirvade horselnedsittningens smygande forlopp gor

Horseln forsimras sd langsamt att den horsel-
skadade vanligtvis anpassar sitt liv efter omstdn-
digheterna sd att man gradvis slutar med den ena
horselkrivande aktiviteten efter den andra

Socialmedicinsk tidskrift nr 7-8 1994

att det kan vara svart, eller ibland omgjligt, att jamfora
den med andra handikapp.

De allra flesta studier som gjorts av horselskadades
upplevelser av sin langsamt avtagande horselfunktion
har gjorts vid ett enda statiskt tillfdlle, och utan att man
egentligen tagit hinsyn till att det 4r ett forlopp utstrickt
Over en ofta lang tid. For att forsta kdrnpunkten i den
psykologiska anpassningen till en gradvis avtagande
horselfunktion, dr det emellertid nodvéndigt att se pro-
blemet i ett process-perspektiv. Om man gor det kan
man urskilja monster i anpassningen. Den langa raden
av minniskor som kommer till en horselklinik med en
till synes o#ndlig méngd olika problem och behov, kan
da identifieras som befinnande sig i olika stadier i en
process. Det som skiljer sig mellan olika ménniskors
sitt att hantera sina horselsvarigheter kan delvis bero
pé var individen befinner sig i ”sin” adaptations-pro-
cess, samt hur snabbt han/hon gar igenom processen.

Inom psykosomatiken har man forsokt se utveck-
lingen av symtom i ett langtidsperspektiv. Carlsson &
Jern (1) beskriver i sin “temporal systems model” hur
sociala, psykologiska och fysiologiska faktorer kan ses
som stindigt interagerande, pa olika sitt under olika
utvecklingsstadier. Med detta process-perspektiv i
minne kan man tinka sig enskilda moten med horsel-
skadade patienter som “stillbilder” ur en film. Det som
fdngas blir en enda “filmruta”, ibland réttvisande, men
ibland icke representativt. Pa detta sitt kan man ocksa
forklara olika eller motsigelsefulla resultat vid olika
studier av samma problematik. Antalet psykologer i
virlden som har dgnat sig at vuxna horselskadade och
presenterat det pa ett vetenskapligt sitt dr férvanans-
virt fa, vilket speglar det faktum att horselvarden av
tradition setts som ett medicinskt eller psykoakustiskt
omrade.

Kontroll ver tillgangen till information
Kyle, Jones & Wood 1985 (2) har presenterat en mo-
dell 6ver hur anpassning till forvirvad horselnedsitt-
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Ndr en person far en horselskada stors hans/hen-
nes mojligheter till att kontrollera sitt informations-
flode

ning kan tidnkas ga till. Deras utgdngspunkt &r att méin-
niskan i férsta hand anvinder sin horsel till att fa infor-
mation, framfor allt i kommunikationssituationer. Man-
niskor lever och arbetar i miljoer fulla av information,
vilka styrs av sociala och personliga normer, och av till-
gangen till information av olika snabbhet, ljudstyrka
och informationsméngd. Alla méinniskor tenderar att
anpassa sig, dels pa det sociala och dels pa det person-
liga planet, genom att kontrollera och styra tillgangen
pé sin information. Under normala forhallanden har de
flesta minniskor anpassat sig till en specifik nivd av
kontroll 6ver sin tillgang till information, vilket kan
variera mycket fran person till person, men som min-
niskor i allménhet alltid 4r Overens om i sociala sam-
manhang. Det finns saledes vid all kommunikation
outtalade normer; for hur hogt man talar, hur mycket
man “far” titta pd varandra nédr man talar, hur man far
sta, hur ofta det 4dr lampligt att be den andre fortydliga
sig etc. Nir en person far en horselskada stors hans/
hennes mojligheter till att kontrollera sitt informations-
flode. I borjan forsoker dé individen 6ka ljudin-
tensiteten, dvs be om mer repetition, hoja ljudet pa TV:n,
eller koncentrera sig mer for att optimera informatio-
nen. Dessa extra forsok till kontroll kan vara oaccepta-
bla for andra i sociala situationer, vilket gradvis leder
till insikten jag hor daligt”. Det finns enligt Kyle et al
(2) minst tre 16sningar for den horselskadade personen:
Att oka kontroll-nivan till varje pris, att acceptera en
minskad niva av kontroll och ddrmed mindre informa-
tion och att undvika situationer dér kontroll-nivén dr
hotad. Graden av anpassning till horselskadan bestdms
av i vilken utstrickning en individ kan tolerera sin mins-
kade och osikra tillgang till information hemma och
pa arbetet.

Tre faser av anpassning

Alla personer som drabbas av horselnedsittning i vuxen
alder gar igenom samma forlopp men tiden det tar skil-
jer sig avsevért mellan olika personer. Enligt modellen
kan man urskilja tre faser som alla individer méste pas-
sera; en forsta fas dér horselskadan inte erkinns eller
ses som betydelselds, en andra fas dédr horselned-
sdttningen diagnostiseras och hjdlpmedel provas ut samt
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en tredje fas av gradvis ackommodation till en tillvaro
som horselskadad och horapparatbirare (2).

Den andra fasen, som innefattar diagnos och rehabi-
litering, dr en period av mycken osdkerhet, dir man
maste vinja sig vid tanken pd en permanent horsel-
forlust, tinka sig in i hur det vore att bira horapparat,
bearbeta sin oro for att hora dnnu sédmre i framtiden och
bearbeta sin oro for att bli beroende av andra, att inte
klara arbetet eller andra uppgifter. For méanga horsel-
skadade &r det forst nu man tvingas beritta for manni-
skor i omgivningen om sina svarigheter. I samband med
rehabiliteringen maste man léra sig hantera och anvinda
horhjélpmedel samt vaga visa att man bir horapparat
vilket manga ménniskor &r generade for.

Efter horselrehabiliteringen intrdder en gradvis ack-
ommodation; man maste ldra sig att leva med proble-
men, forhoppningsvis med hjélp av de tekniska hjilp-
medel som finns att tillga. Olikheterna mellan ménni-
skor, i hur de viljer att hantera sina horselsvarigheter,
ar mycket stora. Hallberg & Carlsson (3) gjorde en kva-
litativ analys av horselskadades strategier for att klara
av svara situationer i det dagliga livet. De fann att mén-
niskor verkade foredra en av tva strategier: Att aktivt
kontrollera situationer dar det var svart att hora, eller
att undvika svara situationer. Horselskadade ménni-
skor kan klara av svara situationer genom att anvinda
olika strategier, t ex litsas forsta eller undvika svéra
situationer (maladaptiv strategi), be andra tala tydligt,
informera om horselskadan (verbal strategi) eller sitta
sig s& man hor och ser bra (icke verbal strategi) (4).
Denna kontinuerliga anstringning och anspinning gor
horselnedsittning till ett kroniskt stresstillstand, som
mycket vil kan jimforas med kronisk stress i arbetsli-
vet (5). Den individuella forméagan att hantera (ta tag i,
tolerera eller reducera) yttre och inre krav och konflik-
ter (stress), kallar vi vanligen copingbeteende (3). Folk-
man & Lazarus gor en disktinktion mellan ménniskors
forsok att hantera svarigheter genom att 16sa problem
(problemfokuserad coping), och anstringningar att reg-
lera de kinslor som uppstér vid svérigheter (emotions-
fokuserad coping) ddr man antar att emotionsfokuserad
coping okar om de aktuella problemen ir svarlosta (6).
Hallberg et al menar att de aktiva strate-gierna som an-

Den kontinuerliga anstringning och anspdnning
som horselskadan medfor kan liknas vid ett kroniskt
stresstillstand
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vinds av horselskadade kan jamféras med problem-
fokuserad coping, medan det undvikande beteendet
delvis kan ses som emotionsfokuserad coping (3).
Enligt Taylor beror en “bra anpassning” till férind-
rade livsvillkor i allménhet pa formagan att hélla kvar
och modifiera "illusioner”, vilka tjanar som en buffert
mot de aktuella hotfulla problemen och mot eventuella
framtida bakslag. Dessa illusioner behover inte vara
overkliga, utan kan snarare vara ett sitt att se pa verk-
ligheten i en mer positiv dager. Lazarus (8) menar att
illusioner” dr nddvindiga for ménniskors positiva
mentala hilsa, och att fornekande och andra s k "for-
svarsmekanismer” ér verktyg i minniskans kognitiva
utrustning som vi har for att klara av anpassning till
svara omstindigheter. Nér det giller anpassning till en
nedsatt horselféormaga kan det saledes anses helt nor-
malt att till en borjan tro att man klarar sig bittre 4n
man i sjdlva verket gor. Horselnedsattningens smygande
forlopp gor att det ér létt att ”hélla illusionerna vid liv”
linge, dvs droja linge med att erkéinna problemen. Det
gor dock horselnedsittningen till ett forrddiskt handi-
kapp eftersom det ofta medfor att man stegvis slutar
med aktiviteter som ir svéra att klara nér horseln svik-
tar. Speciellt tragiskt dr det att ménga av dem som ra-
kar in i denna situation inte hade behovt gora det, efter-
som de kunnat klara av manga av de svara horsel-
situationerna med hjélp av en horapparat.

Att mata anpassning
Ett sitt att mdita anpassning till en gradvis forvirvad
horselnedsittning, dr att méta forandringen i upplevd
funktionsnedsittning/handikapp 6ver tid eller i samband
med rehabilitering. Skillnaden mellan olika individer
nir det géller grad av upplevd funktionsnedséttning och
handikapp har visats vara stor; personer med en forhal-
landevis liten uppmiitbar horselforlust kan ibland ange
att de kinner sig mycket handikappade. Graden av upp-
levd funktionsnedsittning och handikapp kan ha sam-
band med sévil personlig ldggning (5) som behovet av
att anvinda sin horsel i arbete eller fritidsaktiviteter.
Audiogram-kurvans form har en storre inverkan pé
horselsvarigheterna én graden av horselforlust. En jaimn
horselforlust Gver alla frekvenser upplevs som mindre
besvirande 4n en ojimn (sluttande) audiogram-kurva
).

Davis (10) har formulerat en definition av begreppen
funktionsnedsittning och handikapp nir det géller hor-
selskada. Funktionsnedsittning (hearing disability)
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De upplevda horselsvarigheterna beror dven pd
personlig ldggning och behovet av att anvinda hor-
seln i det dagliga livet

definieras som en nedsatt formaga hos en individ inom
omradena taluppfattning, att hora varningssignaler och
omgivningsorientering. Horselhandikapp definierades
som ett behov av extra anstringning, och ett minskat
oberoende i arbetsliv, vardagskontakter och séllskaps-
liv. Den upplevda funktionsnedsdttningen ér alltsa in-
dividens uppfattning om sina svarigheter att hora i olika
svéra situationer. Det upplevda handikappet, & andra
sidan, omfattar individens reaktioner och kéanslor i sam-
band med svérigheter att hora. I det svenska sprakbru-
ket anvinds i regel ordet handikapp till att omfatta
engelskans bada uttryck “disability” och "handicap”,
vilket ofta gor det svart att uttrycka sig exakt. Nar man
vill studera psykologisk anpassning till horselskada kan
det vara av betydelse att skilja mellan funktionsned-
sittning (disability) och handikapp (handicap), efter-
som man kan anta att anpassningen borde vara mer re-
laterad till det upplevda handikappet.

Anda sedan 40-talet har man utvecklat metoder for
att mdta upplevelse av funktionsnedsdttning och han-
dikapp vid horselskada med standardiserade fragefor-
mulir (11). Det finns idag ett stort antal sddana métin-
strument presenterade i litteraturen, ddremot &r det én
sa ldnge inte mycket som dr anpassat till svenska for-
héllanden. Testen &r avsedda att anvédndas vid horsel-
kliniker och forskningsinstitutioner i screeningsyfte,
som ett led i diagnos, som ett led i rehabilitering eller i
forsknings- och utvirderingssammanhang. Vid psyko-
logiska institutionen i Goteborg har vi valt att arbeta
med i huvudsak ett av dessa tests, Hearing Measurement
Scale (HMS) som vi har 6versatt och kallat for Horsel-
mitningsskalan (12, 13). HMS-skalan omfattar 44 fra-
gor inom omradena férmaga att uppfatta tal, att hora
icke-talade ljud, ljudlokalisation, kidnsloméssiga reak-
tioner vid svarighet att hora, upplevelser av forvriang-
ning av ljud, tinnitus (6ronsus) och personlig asikt om
problemens betydelse. Vi har valt att folja testkonstruk-
torernas ursprungliga forslag pa indelning av skalan i
en del som miter upplevd funktionsnedsittning och en
som miter handikapp. De fragor som miter upplevd
funktionsnedsittning handlar om svarigheter att hora
t ex "Har du svart att hora ndr nagon ldser nyheterna i
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TV?”, medan handikapp-delen innefattar fragor som
handlar om reaktioner, t ex “Hinder det att du far en
kénsla av att vara utestdngd fran saker pa grund av dina
svarigheter att hora?”.

Langtidsuppféljning

I en longitudinell studie f6ljdes 40 personer i dldrarna
55 till 74 ar med aterkommande intervjuer under fyra
och ett halvt ar, dir den huvudsakliga malsittningen
var att studera fordndringen av upplevelsen av horsel-
problemen 6ver tid och som f6ljd av rehabiliteringen
(14). Forsokspersonerna valdes ut slumpmissigt ur
horapparatkon vid Horcentralen, Sahlgrenska sjukhu-
set och intervjuades fore rehabilitering, tio manader ef-
ter, samt 4,5 ar efter rehabiliteringen. Rehabiliteringen
omfattade likarbesok och horselmitningar, tre till fem
besok hos en audionom med utprovning av hérapparat/
-er och vid behov andra tekniska hjdlpmedel sdsom for-
starkt dorr- eller telefonsignal etc samt en uppfoljande
informationskurs om tre timmar. Forutom intervjun
(som tidckte allmédnna hilsoproblem, duration av besvir,
hjédlpsokande, kunskap om problemen, socialt stod m
m) anvinde vi HMS-skalan for att uppskatta upplevel-
serna av funktionsnedsittning och handikapp, ett for-
muldr om psykosomatiska symtom (somatic check-list,
SCL-90) (15), ett matt pd attityder till handikappet samt
ett formuldr om horapparatbdrandet.

Resultaten visade inte oviéntat att upplevelsen av be-
svédren hade minskat 4,5 ar efter rehabiliteringen, men
att upplevelsen av handikapp var relaterade till delvis
olika aspekter. Fore rehabiliteringen hade den upplevda
funktionsnedsittningen en stark korrelation med gra-
den av horselforlust. Vid uppfoljningen, da horsel-
forlusten hade kompenserats med horapparat, fanns inte
langre nagot sadant samband. Det upplevda handikap-
pet (kdnslomissiga reaktioner och asikter) var inte
korrelerat till horselforlusten vid nagot av mittillfillena.

De intervjuade personerna hade upplevt horselskadan
som besvirande under 1/2 till 40 &r; det var alltsd en
mycket stor spridning inom gruppen med avseende pa
duration. Bade upplevelsen av funktionsnedsittning och
handikapp visade sig ha mycket starka samband med
durationen, oavsett graden av horselnedsittning. Sam-
bandet kvarstod dven 4,5 ar efter rehabiliteringen, dvs
bade fore och efter rehabiliteringen var det de personer
som haft besviren under lingst tid som kénde sig mest
handikappade. Rehabiliteringen kunde med andra ord
inte dndra det faktum att antal ar med upplevda besvir
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De som hade haft besviir av sin horselskada linge
kinde sig mest handikappade, trots att de fatt hor-
apparater som fungerade bra

har en stor betydelse for upplevelsen av situationen. En
forklaring i mera allminna ordalag kan vara att horsel-
nedsittning gradvis leder till farre sociala aktiviteter och
isolering och att man ger upp ménga aktiviteter, vilket
pé sikt medfor att man kinner sig alltmer handikap-
pad. En tolkning ér vidare att ménniskor inte dterupptar
de horselkrdvande aktiviteter som man en gang dgnade
sig at, dven om det varit mojligt att gora det med hjilp
av sin horapparat.

En annan faktor som visade sig ha samband med upp-
levelser av funktionsnedsittning och handikapp var
uppfattningen om huruvida den nedsatta horselfor-
magan paverkar livet i stort. Personer som ansédg det
mycket viktigt att hora bra, kidnde sig ocksa mer handi-
kappade da horseln borjade svikta.

Upplevelsen av handikapp till f6ljd av horsel-
nedsittningen hade ocksa ett samband med graden av
psykologiska och somatiska stressymptom. Handikapp-
mattet (kdnslor och reaktioner till f6ljd av horselskadan)
visade sig var en mer stabil faktor, till synes opaverkad
av horapparat-rehabiliteringen. Sambandet mellan grad
av psykosomatiska symtom och upplevt handikapp
kvarstod saledes oforindrat efter 4,5 ar, medan sam-
bandet med upplevelse av funktionsnedsittning for-
svann i samband med rehabiliteringen. Den undersokta
gruppen som helhet visade sig ha nagot forhojda vir-
den pa SCL-90 jamfort med normalhdrande personer i
motsvarande aldrar (5). En tolkning &r att vissa vulne-
rabla personer far (eller uttrycker) stressymtom, och att
dessa personer ocksa upplever storre problem i sam-
band med horselsvérigheter.

Nyttan, anvindningsgraden och accepterandet av hor-
apparaten verkade inte bero pa den ursprungliga gra-
den av upplevda problem. Det var alltsd inte sa att de
som upplevde mest problem eller kinde sig mest han-
dikappade tog till sig horapparaten biittre. De personer
som fortfarande vid 4,5 ars uppfoljning uttryckte stora
problem och kinde sig mycket handikappade hade
ockséd negativa kénslor infor horapparaten, upplevde
negativa reaktioner fran andra, kidnde sig osikra och
generade da de anvinde sina horapparater. Vid den for-
sta uppfoljningen som gjordes efter 10 manader gick
det att urskilja vilka som skulle komma att anpassa sig
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bittre till horapparaten. Om man vid den forsta
uppfoljningen tyckte att “horapparaten uppfyllde for-
véntningarna”, “kénde sig som horapparatbirare” och
om man snabbt vant sig vid horapparaten, sa hade detta
samband med en god anpassning efter 4,5 ar.

Sammanfattningsvis kan alltsa sidgas att den psyko-
logiska anpassningen till en horselnedsittning, och till
horapparatbirande, &r en lang process utstrickt dver
manga ar. Den forvirvade horselnedséttningens smy-
gande forlopp gor att det inte gar att jimfora den med
andra handikapp. Atminstone tre faser kan urskiljas i
anpassningen till en nedsatt horselférmaga; en forsta
fas dar horselskadan inte erkdnns, eller ses som bety-
delselds, en andra fas didr horselnedsittningen diag-
nosticeras och horhjidlpmedel provas ut, samt en tredje
fas av gradvis ackommodation till de raidande omstin-
digheterna. Det finns stora olikheter mellan ménniskor
i hur linge man drgjer vid de olika faserna, det kan rora
sig om allt frdn ndgra manader till flera decennier av
upplevda besvir innan en person soker hjélp for sina
horselsvarigheter. Ju lidngre en person dréjer med att
soka hjilp, desto storre risk dr det att han/hon slutar
med ménga horselkrivande aktiviteter och och gradvis
isolerar sig. Det dr svart att bryta isoleringen och ater-
uppta de gamla intressena, dven om det skulle gi bra
sedan man fatt horapparat. Vissa sirskilt kinsliga per-
soner upplever det som kidnslomaéssigt svarare att leva
med sin horselskada och kan uppleva stress och
spanningssymtom.

Vi befinner oss bara i borjan nir det giller att forsta
den psykologiska process som styr anpassningen till
ett handikapp. Inom psykologin fokuseras intresset of-
tast pa normalt eller abnormalt minskligt beteende un-
der fysiskt normala forhallanden. Vér kunskap om be-
tydelsen av intakta sinnesorgan for det psykiska
vélbefinnandet dr utan tvekan begrinsad.
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