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Forord

Pa mit 8. semester, fik jeg gennem min praktik ved Region Nordjylland, kendskab til
Heareinstituttet, for hvem, jeg lavede en undersggelse omhandlende hgrepsedagogens rolle, i
forhold til individer med en hgrenedsettelse. Pa mit 9. semester arbejdede jeg videre med
denne undersggelse, og det er i forbindelse med denne, at jeg fik interesse for feltet.
Undersggelsens fokus var pa samspillet mellem de to akterer, men flere problemstillinger
omhandlede, sociale udfordringer i hverdagen, kom ligeledes frem i lyset. Derfor veelger jeg,
dels af interesse for feltet og dels fordi problemet syntes relevant, at skrive mit speciale

indenfor dette omrade.

Jeg vil gerne starte med at takke de otte informanter, for deltagelse i de personlige interviews,
der udger datamaterialet for specialet. Alle har vaeret meget abne og imgdekommende overfor
mig, som interviewer, samt projektets problemstilling. Desuden vil jeg gerne sige tak til Joan
Klint fra Hereforeningen, som har veeret til stor hjelp, i formidlingen af kontakten til
informanterne. Afslutningsvis vil jeg gerne takke min vejleder Rasmus Antoft, der har veeret
en god, faglig stette i hele processen.
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Kapitel 1: Indledning

”[Hverdagslivet] bestar af den viden og de meningsstrukturer, som mennesker producerer,
genskaber og treekker pa gennem deres daglige, ofte rutinepreegede faelles udvekslinger og
aktiviteter. Det er en verden hvis indhold vi ikke reflekterer over, men tager for givet og ikke
stiller sporgsmdlstegn ved.” (Jacobsen & Kristiansen 2005: 12)

Med citatet gnsker jeg at indlede dette projekt, der netop har sit omdrejningspunkt i
hverdagslivet. De rutinepreegede handlinger og det ureflekterede indhold i hverdagslivet kan
ved forandringer for det enkelte individ skabe forstyrrelser i hverdagen, der vil &ndre
indholdet, sa det ikke leengere tages for givet. | dette projekt gnsker jeg at undersgge hgretab i
denne sammenhzang. Igennem vores hgrelse oplever vi verden pa en given made, og harelsen
er medvirkende til, at vi i hverdagslivet kan handle og agere ud fra de meningsstrukturer samt
den viden hverdagslivet bestar af. Blandt andet er hgrelsen essentiel i forhold til, hvordan vi
kommunikerer med omgivelserne. Hvis ens hgrelse bliver darligere, enten pa grund af ydre
eller indre faktorer, bliver rutinerne i hverdagen pavirket. Der vil ske bade store og sma
forandringer i hverdagslivet, hvor vante situationer, som eksempelvis kommunikation med
omverdenen, skal handteres pa nye mader. Forandringerne sker ikke kun for den person, der
oplever en nedsettelse af hgrelsen, men pavirker ligeledes personens omgivelser. Handlinger
vil ikke leengere veere taget for givet, men i situationer veere reflekterede, og der vil blive sat
spargsmalstegn ved dem. Den tyske filosof Immanuel Kant (1724-1804) pointerer netop med
nedenstaende citat, at konsekvensen ved at miste hgrelsen vil ramme den kontakt personen

har med omverdenen.

"Nar du mister dit syn, mister du kontakten med ting. Nar du mister din horelse, mister du
kontakten med mennesker.” (Immanuel Kant)

Et hgretab eller en hgrenedsattelse kan altsd have en betydning for individets deltagelse i
samfundet, idet samfundets normer for, hvordan personer agerer overfor hinanden vil blive
udfordret, nar kommunikationen ikke glider som normalt. Et eksempel kan vere, at individet
flere gange ma afbryde med et “hvad siger du?”, eller hvis personen med heretab, anvender
hjeelpemidler, som aktivt skal involvere omgivelserne. Disse afvigelser fra samfundets normer
handteres forskelligt. Dels af personen, som har et hgretab og dels af den sociale omverden

personen befinder sig i. | veerste tilfeelde vil personen med hgretab blive socialt isoleret i
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samfundet, og netop, som Immanuel Kant pointerer i ovenstaende citat, miste kontakten med
mennesker. Den sociale ageren i forhold til omgivelserne, er altsa veesentlig i forhold til at
deltage i samfundet, og det er et spargsmal om personer med hgretab, kan deltage i samfundet
pa lige fod med en normalthgrende eller om de er mere udsatte for at blive socialt isoleret af

samfundet.

I Danmark skgnnes det at cirka 10 % af befolkningen har en stagrre eller mindre grad af
hgretab (Hoerelse.info: A; Hansen 2009: 77). Det betyder, de fleste danskere kender personer,
der lever med et hgretab. Men er det de fleste danskere, der ved, hvad det reelt betyder at leve
med et hgretab? For en person, der oplever at fa en hgrenedsettelse, sker der forandringer i
hverdagen. Det kan veere at personen ikke lengere kan hgre, hvad folk siger, hvis de ikke ser
pa vedkommende eller det kan veere personen ikke leengere kan kommunikere via sin telefon.
Handteringen af sddanne hverdagssituationer kan vaere en udfordring for vedkommende. For
at det skal kunne lade sig gere pa bedste vis, er det vaesentligt at omgivelserne statter op
omkring pageeldende og er abne overfor disse forandringer. Men da forandringerne netop kan
udfordre samfundets normer, vil personer med hgretab kunne opleve det modsatte, nemlig at

omgivelserne virker afvisende overfor forandringerne.

Problemfelt

| dette afsnit vil jeg redegare for projektets problemfelt herunder, hvad et hgretab er samt i
hvilken sammenhang, det er af sociologisk relevans at undersgge. Derudover vil jeg

indsneavre det felt, jeg gnsker at undersgge i projektet.

Hvad er et hgretab?

Et hegretab defineres ud fra at hgrelsen afviger fra en normal hgrelse. Igennem en undersgge af
en stor gruppe af mennesker, har man fastsat den normale hgreteerskel, som er den svageste
lyd en person lige netop kan hgre, for en reekke rene toner mellem lydfrekvenserne 125 —
8000 Hz (Parving 1999: 13). Ved en hgretest undersgger man hgretaersklen ved de forskellige
frekvenser, og afviger personens hgreterskel fra den normale hgreterskel, har personen et
hgretab (Hansen 2009: 73). En nedsettelse af hgrelsen, ligger typisk indenfor specifikke
lydfrekvenser og et hgretab er derfor individuelt. Udover et hgretab pa lydfrekvenserne, kan

man teste personens skelneevne. Det er evnen til at skelne mellem forskellige ord.
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Skelneevnen males ved, at personen skal lytte til forskellige ord, og derefter gentage disse.
Resultatet bliver angivet i den andel af ord, som personen ikke kan gentage korrekt (Parving
1999: 18). Haretabet kan inddeles i forskellige kategorier, malt i forhold til en normal harelse,
der er pa under 20 dB. Kategorierne inddeles i et lettere hgretab, som er pa 20-40 dB, et
middel hgretab, pa 41-70 dB, et middelsvert hgretab, pa 71-95 dB samt et sveert hgretab pa
over 95 dB. Hvis hgrenedsettelsen er omkring 120 dB, er der tale om dgvhed (Hansen
2009:76). Kategorierne af hgretab kan suppleres med et eventuelt skelnetab, og hgretabet vil
opleves forskelligt afhaengigt af personens gvrige forudsetninger. Ifglge flere undersggelser,
viser det sig nemlig, at der ikke er sammenhang mellem individets heretab og individets
opfattelse af heretabet. Det betyder at personer, der har det samme hgretab, ikke har de
samme hgre-evner (Clausen 2003: 22).

Fra en middel grad af hgrenedseettelse kan en anvendelse af et hgreapparat, der er det mest
almindelige hjelpemiddel for et hgretab, nogle gange afhjelpe heretabet. Det er her
vaesentligt at pointere at hgreapparat og andre tekniske hjeelpemidler ikke giver mulighed for
normal hgrelse igen. Hareapparatet vil ikke kunne kompensere for den fulde normale harelse,
men hgreapparatet kan give personer med hgretab mulighed for at hgre bedre, da det samler
og forstaerker lyden (Clausen 2003: 21-22). Nogle af de personer, der far et hgreapparat, har
sveert ved at vende sig til det nye lydbillede og fraveelger derfor at anvende deres
hgreapparater. Det kraever altsa en stor tilveenning at anvende et hgreapparat, bade i forhold til
lydbilledet og nye lyde, men ogsd i forhold til det fysiske aspekt, at have noget i grene
(Remer 2006: 23). | Danmark er der omkring 250.000 - 300.000 personer med hgretab, der
anvender et hgreapparat eller andre tekniske hjelpemidler (Videnscenter for hgrehandicap:
A).

Et hgretab kan dels veere midlertidig grundet en forkalelse eller anden sygdom og dels kan det
veere kronisk. Den hyppigste arsag til et kronisk hgretab er aldersbetinget harenedszttelse.
Dette viser sig ved, man oplever lydende bliver svagere, samt at man ofte har svert ved at
skelne mellem ord. En anden arsag til en kronisk hgrenedsettelse er stgjskader. Det kan
blandt andet skyldes eksplosioner, arbejdsrelateret stgj og/eller koncerter. Desuden kan
hgrenedsattelse vaere en konsekvens af sygdomme, fadselsskader samt arvelige forhold eller
ukendte faktorer. Et allerede eksisterende hgretab kan yderligere i nogle tilfeelde udvikle sig,
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sa hgrelsen bliver darligere med tiden (Hoerelse.info: B). Heretab kan altsa ramme personer
pa forskellige tidspunkter i deres liv. Nogle oplever at det er medfgdt, mens andre oplever
heretab i deres ungdoms eller voksenliv. | dette projekt har jeg valgt at fokusere pa det
kroniske hgretab, som det enkelte individ oplever at fa i dets ungdoms- eller voksenliv og som
derfor skaber forandringer for individet, der tidligere har levet med en normal hgrelse eller et
mindre hgretab. Haretabet skal endvidere veere i en sadan grad, at individet har hgreapparater
til at afhjeelpe harelsen.

Italesaettelse af hgretab.

Et andet aspekt i forhold til forstaelsen af, hvad et hgretab er, er at undersgge, hvordan man i
samfundet italesatter et hgretab. Italesettelsen af hgretab skiller sig ud fra ovenstaende
definition af et hgretab, der handler om, hvordan det kan males og behandles. Italesettelsen af
haretab er, ligesom omfanget af personens hgretab, vasentligt i forhold til, hvordan personen
forstar og handterer sit hgretab. Som neevnt i ovenstaende afsnit kan et hgretab blandt andet
opsta pa baggrund af forskellige sygdomme, men hgretab i sig selv defineres ikke som en
sygdom. Jeg gnsker i dette afsnit at preesentere begreberne funktionsnedseettelse og handicap,
som netop anvendes i forstaelsen og defineringen af et hgretab. En funktionsnedszttelse
henviser til den medicinske definition af et problem. I tilfeeldet for en person med et hgretab
er funktionsnedsattelsen netop det, at personens hgreevne er ringere end andre personers
(Hansen 2009: 85). | forhold til ovenstdende er det netop, nar personen har et hgretab, der er
mere end 20 dB. Ifglge Niels-Henrik M. Hansen, der har undersggt hgretab, trivsel og
integration blandt unge herehammede, bliver begrebet handicap ofte sat lig med denne
medicinske definition, som funktionsnedsattelsen er. P4 den made skabes der en forstaelse af,
at handicappet bliver til en personlig egenskab eller defekt hos personen med hgretab. Der
tages altsa ved brug af handicapbegrebet ikke hgjde for, at haretab har forskellig betydning
blandt forskellige personer, afhangig af de sociale relationer og sammenhange de indgar i.
Handicap bliver i denne sammenhang anvendt pa en made, der er uhensigtsmassig og
stigmatiserende overfor de personer, som har et hgretab (Hansen 2009: 85-86). Der findes
standarder for brug af handicap som begreb, hvor der skelnes mellem funktionsnedsettelsen
og de sociale begraensninger personen meder 1 hverdagen, hvilket FN’s definition af handicap
fra 1993 er et eksempel pa. Handicap er ifglge FN: “En funktionsnedscettelse, der forhindrer
et menneske i at deltage i samfundet pd lige fod med andre.” (Hansen 1999: 87).
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Funktionsnedsattelsen er her det malbare hgretab, og handicappet opstar ved de
begraensninger, der er for personer med funktionsnedsattelse, nar det omgivende samfund
ikke er indrettet, s det modsvarer de behov og krav, disse personer har (Hansen 2009: 88;
Wiederholt 1998: 11). Det er altsa de sociale omgivelser, der er med til at definere, hvorvidt
en person med et hgretab er handicappet. Denne forstaelse er mere rummelig og ikke sa
generaliserende som den foregaende definition, men det kan ligeledes vere problematisk at
definere handicap pa denne made, da den sociale kontekst personen befinder sig i konstant
endrer sig. Det betyder, en person i nogle situationer kan defineres som handicappet, hvor det
i andre situationer ikke er tilfeeldet. Det er dog handicapbegrebet som det forstas ovenfor, som
ofte anvendes ogsa overfor personer, der socialt er velfungerende, selvom de har et hgretab.
Dette kan netop blive problematisk i forhold til personens selvforstaelse, der kan pavirkes
negativt af samfundets generelle definition af hgretab, som et handicap. De forskellige
definitioner og forstaelser af hgretab, sasom funktionsnedsettelsen og handicap, er vaesentlige
at have for gje i dette projekt. Dels i forhold til hvordan personen definerer sit hgretab og dels
hvordan omgivelserne italesetter dette, da det netop kan have betydning for, hvordan

personen lever med et hgretab.

Hgretab som kronisk "sygdom”

Emeritus Professor i Sociologi ved University of London, Michael Bury, beskeftiger sig med
sundhed og sygdom, hvor et af hans hovedomrader er sociologien om kronisk sygdom.
Kronisk sygdom defineres som en laengerevarende og maske permanent begivenhed i
individets liv, hvor der er darlige eller begreensede muligheder for at blive rask (Bury 1991:
452). Selvom hgretab ikke er defineret som en sygdom, er den type af hgretab, jeg
beskaftiger mig med i dette projekt et kronisk hgretab. Det kan defineres som en permanent
begivenhed i individets liv, hvis muligheder for at blive rask, er begreensede. Sociologien om
kronisk sygdom veegter, at man ikke kan adskille sygdommens betydning for individet samt
den kontekst individet med den kroniske sygdom befinder sig i. Ifglge Michael Bury skelnes
der mellem to typer af betydninger i forhold til sygdommen. Den farste omhandler den
kroniske sygdoms konsekvenser for individet, der oplever forstyrrelser eller brud i sit
hverdagsliv, bade privat og arbejdsmaessigt (Bury 1991: 453). | forhold til oplevelsen at fa et
haretab kan konsekvenserne vere, at individet ikke kan fglge med i samtalerne, nar det
deltager i mader pa arbejdet eller i familiefester, hvor der ofte er meget baggrundsstgj. Det er

ogsa her individet sgger information om sygdommen, eventuelt hos andre med samme
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sygdom. Den anden type af sygdommens betydning omhandler sygdommens signifikans. Her
handler det om, hvordan individet betragter sig selv, og hvordan individet tror, andre ser det.
Kulturen er her veesentlig i forhold til at definere signifikansen i forhold til forskellige
sygdomme (Bury 1991: 453). For eksempel blev personer med en hgrenedseettelse eller dave,
tidligere betragtet som dumme eller tungnemme af samfundet. Disse fordomme er stadig
aktuelle i den forstand, at individet med hgretab ofte er bange for, andre skal betragte det som
dumt eller arrogant, hvis der er noget andre siger, som individet ikke hgrer eller noget det
misforstar (Remer 2006: 24-26). Hvis individet er af den opfattelse, at omverdenen opfatter
det negativt, kan det have en negativ indflydelse pa, hvordan individet opfatter sig selv.
Omvendt kan positiv respons fra omgivelserne, ligeledes pavirke individets selvopfattelse i en
positiv retning. | forhold til at erkende, man har en kronisk sygdom, kan der vare et overlap,
hvor symptomerne ikke bliver synlige for individet, der stadig kan handle normalt i
hverdagen. Det betyder, der kan ga noget tid, for diagnosen pa sygdommen bliver fastsat.
Dette kan ske ved, at individet ikke lengere kan ignorere sygdommens symptomer eller ved
de nzrmeste omgivelser ger opmarksom pa problemet (Bury 1991: 454). Undersggelser
viser, at dette netop ger sig geldende i forhold til heretab, hvor det gennemsnitligt tager syv
ar, at erkende og acceptere sit hgretab (Rgmer 2006: 31; Hoerelse.info: C). Undersggelser af
epilepsi-patienter viser, at symptomerne kan fremsta som skreemmende, da individet er ngdt
til bade at forholde sig til den forandrede situationen men samtidig ogsa forholde sig til en
potentiel stigmatisering fra omgivelserne (Bury 1991: 454) | forhold til personer, der far et
hgretab, kan de ovennavnte fordomme netop veere grunden til, at personen ikke vedkender et
hgretab, da det derved er ngdt til at forholde sig til de forandringer, der vil veere i
hverdagslivet. Yderligere anvender Michael Bury tre begreber, der er vaesentlige at praesentere
i forhold til projektets problemfelt. Disse begreber er coping, strategy og style, som anvendes
til at undersgge, hvorledes individet tilpasser sig den kroniske sygdom. Coping er en kognitiv
proces, der omhandler, hvordan individet leerer at leve med den kroniske sygdom i hverdagen
samtidig med, det fastholder veerdier og en mening med livet. Strategy er de handlinger
individet foretager i forhold til sygdommen, for at mobilisere sine ressourcer og fa det bedste
ud af det i hverdagslivet. Style er maden hvorpa individet responderer pa sygdommen og
hvordan sygdommen praesenteres for omverdenen. Style adskiller sig fra de to ferste begreber
ved at fokusere pa variationer i symbolsk mening og social praksis indenfor forskellige
segmenter i den kulturelle orden (Bury 1991: 460-462). | dette projekt er de ovennzvnte
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begreber relevante i forhold til at undersgge, hvordan individet oplever og tilpasser sit
hverdagsliv, i forhold til et hgretab, samt hvordan individet netop handterer dette i samspillet
med omgivelserne. Nar jeg videre i projektet anvender begrebet handtering, er det med de tre

ovennavnte begreber og definitioner i tankerne.

Det Biografiske element

| forbindelse med individet bliver udsat for forandringer i hverdagslivet, nar det oplever at fa
en kronisk sygdom, anvender Michael Bury begrebet biographical disruption. Det skal forstas
som en forstyrrelse eller et brud pa individets liv, som det ser ud indtil forandringen sker, og
personen oplever at fa en kronisk sygdom (Bury 1991: 455). At fa konstateret et haretab kan
altsa ligeledes ses som et brud pa individets biografi. | forhold til at undersgge hgretab, ud fra
sociologien om kronisk sygdom, er det netop relevant at anvende den biografiske metode til,
at undersgge individets oplevelse af, at fa og leve med et hgretab. Baggrunden for den
biografiske metodes relevans er, at den skildrer veesentlige haendelser i individets livshistorie
(Antoft og Thomsen 2005:159). Biografien kan defineres saledes:

... en social kendsgerning eller socialt kendetegn, som alle mennesker rdader over. Den har
sit startpunkt ved fadslen og endepunkt ved dgden og indeholder en persons ydre livshistorie
og psyko-sociale udvikling. ” (Antoft og Thomsen 2005: 158).

Biografien skal altsa forstas som en foranderlig proces, der geelder for individets liv fra det
bliver fedt til det der. Den biografiske metode giver mulighed for netop at undersgge de
bestemte perioder i individets liv, der er relevante for at belyse undersggelsens
problemstilling. Den relevante periode for dette projekt starter, hvor individet oplever at fa en
darligere hgrelse og frem til nu. P4 den made far man de vasentlige handelser og
forandringsprocesser med, der er relevante i forhold til at forsta individets handtering af
hgretab. Til at undersgge den relevante periode i individets liv, kan man som forsker dels
anvende journaler, dagbgger, billeder etc., der kan sige noget om personens liv i denne
periode og dels kan man anvende det biografisk narrative interview, hvor informanten
forteeller om denne periode af sit liv'. | dette projekt anvendes sidstnevnte metode til at
belyse problemstillingen. Igennem disse individuelle livsfortzllinger far man et indblik i

individets livshistorie, der er det levede billede af et liv med en fortid en nutid og en fremtid

! Beskrivelsen af det biografiske narrative interview, vil blive yderligere uddybet i kapitlet omhandlende de
metodiske overvejelser.
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(Antoft og Thomsen 2005: 159). Det er netop centralt ved de individuelle livsfortaellinger, der
giver et indblik i individets biografi, at bade fortid, nutid og fremtid kommer til udtryk.
Derved er det muligt at undersgge hvilke forandringsprocesser, der finder sted for individet,

og hvordan de bliver handteret.

| dette afsnit opridses kort, centrale biografiske begreber, der skal give en forstaelse for, hvad
det er for en ramme projektet bevager sig inden for. Biografisk livsplanlaegning, er individets
hensyn til fremtiden. Planerne for fremtiden bliver Igbende revideret, og gennem
livsplanlaegningen skaber individet nye biografiske projekter. De biografiske projekter
iveerksaettes kontinuerligt af individet i forhold til livsplanleegningen. Sker der heandelser, i
individets biografi, der forstyrrer livsplanleegningen, skal det biografiske projekt omtaenkes og
individets identitet genskabes, hvilket sker ved biografisk arbejde. En normalbiografi
refererer til et normalt biografisk forlgb, hvor der for individet er et relativt stabilt og
forudsigeligt livsmgnster. En normalbiografi i den vestlige verden indbefatter typisk
karrieren, hvor man efter uddannelse indtreeder pa arbejdsmarkedet, og derefter pensioneres
samt familielivet, hvor man efter at veere flyttet hjemmefra, finder en keaereste, bliver gift og
far bern. Normalbiografiens handelser er i hgj grad forudsigelige og en del af en
samfundsstruktur, der netop er typisk i den vestlige verden (Antoft og Thomsen 2005).
Begrebet biografisk handelse er de handelser, der netop kan veere mere eller mindre
forudsigelige og betydningsfulde for individets livsplanlaegning og biografiske projekter.
Turning points eller vendepunkter er biografiske haendelser, der netop er af stor betydning.
Her er det nedvendigt for individet at revidere sin livsplanleegning gennem biografisk arbejde,
hvor individet er ngdt til at omdefinere sit biografiske projekt, for at det kan give mening i
forhold til, hvordan individet ser sig selv. Individets selvidentitet bearbejdes, og derved
opretholdes den biografiske fortelling (Antoft og Thomsen 2005: 161). Et vendepunkt kan
ogsa defineres som et brud pa normalbiografen. Et brud kan veere alvorlig sygdom, en ulykke
eller en skilsmisse, der alle er relateret til personen selv, men det kan ligeledes skabes af
overordnede samfundsstrukturer som eksempelvis lukning af skoler og sygehuse samt mere
voldsomme brud som terrorhandlinger og krig. | dette projekt, relaterer bruddet netop til
individet selv, i det, det oplever at fa en kronisk funktionsnedszttelse af harelsen, hvor blandt
andet det, at fa et hgreapparat og det nye lydbillede, der kommer som falge heraf opleves som

en stor forandring i individets liv. Forandringsprocesserne foregar gennem samspillet med
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omgivelserne. Funktionsnedszttelsen kan ligeledes ses som et brud pa hverdagslivet, hvor

individet gennem det biografiske arbejde forsgger at genoprette hverdagslivet.

Projektets relevans

| dette afsnit vil jeg ud fra ovenstaende redegarelse af problemfeltet pointere, hvorfor det
netop er relevant at undersgge hgretab indenfor rammen kronisk sygdom. Desuden vil jeg
pointere, hvorfor anvendelsen af den biografiske metode til at undersgge problemfeltet netop
er relevant i den sammenhang, samt hvorfor den er relevant i forhold til, hvilken forskning,

der ellers findes om feltet.

Anvendelsen af sociologien om kronisk sygdom, som en ramme om dette projekt, er netop
relevant, da et heretab er en udbredt ”sygdom”, i Danmark. Som navnt skennes det, at cirka
10% af den danske befolkning, har en hgrenedseettelse i starre eller mindre grad, men ifglge
en undersggelse fra Socialforskningsinstituttet, er der 16% af danskerne over 18 ar, der svarer,
de har problemer med at hgre en samtale, nar der er flere personer samlet (Clausen 2003: 19).
Disse tal viser, det er sveert at dokumentere hvor mange personer, der reelt har et hgretab i
Danmark. Mange lever altsa med et hgretab uden, de handler pa det. Dette kan blandt andet
forklares ud fra Michael Burys teori om, at det kan tage lang tid, far man erkender den
kroniske sygdom, da personen ved de farste symptomer, leerer at kompensere for disse.
Personen, der oplever at fa et haretab, vil derved i en periode ikke opleve darligere hgrelse
end tidligere. Antallet af personer, der lever med et hgretab i Danmark, viser, det er et udbredt
feenomen, som mange lever med - bade bevidst og ubevidst. Kendskabet til hgretab er
derimod ikke sa stort. Det galder dels for de personer, der far et hgretab, medmindre de
kender andre med en hgrenedszttelse og dels omgivelsernes kendskab. Dette kan give nogle
udfordringer bade i forhold til individets selvforstaelse samt i forhold til omgivelsernes

reaktioner pa hgretabet.

Andre undersggelser af kronisk sygdom har blandt andet omhandlet sygdomme som cancer,
hjertesygdomme og lungesygdomme (Bury 1991). Haretab adskiller sig fra disse kroniske
sygdomme ved, for det forste ikke at vaere defineret som en sygdom, der kraever medicinsk
behandling, og for det andet ved at hgretabet ikke anses som en alvorlig eller livstruende

sygdom, men som en funktionsnedsattelse, som mange danskere lever med. Trods det, at
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haretabet ikke er en sygdom, der i forhold til det fysiske helbred har de store konsekvenser, er
det en funktionsnedsettelse som de personer, der rammes heraf, ma leve med resten af livet
uden mulighed for behandling, der kan gere hgrelsen normal igen. Et hgretab er altsa en
kronisk funktionsnedseettelse, der er relevant at undersgge ud fra sociologien om kronisk

sygdom, blandt andet handterings-begreberne coping, strategy og style.

Et hgretab opleves individuelt, og det er derfor forskelligt, hvilke forandringer personer med
heretab oplever. Udover omfanget af hgrenedsattelsen er ogsa personens alder, sociale
baggrund, samt graden af accept af eget hgretab medvirkende til, at gruppen af personer med
haretab har forskellige forudsaetninger for at handtere disse forandringer og udfordringer
(Clausen 2003: 20). Det er netop handteringen af disse forandringer og eventuelle
udfordringer, jeg ensker at undersgge i dette projekt. Derfor er valget af den biografiske
metode, hvor den individuelle livsforteelling er i fokus relevant for at undersgge projektets
problemstilling. Livsforteellingen vil netop skildre de forandringer, der er sket i personens
hverdagsliv fra for de havde et hgretab, der kan afhjeelpes med hgreapparat til de har levet

med hgretab i noget tid, samt hvordan personen handterer hgretabet.

Der findes andre undersggelser af hgretab men disse har typisk en kvantitativ tilgang, hvor
flere er praesenteret i det indledende kapitel. De fleste undersggelser er kvantitativt funderet,
og bygger pa statistik samt korte abne svar fra respondenterne. Undersggelsen af unge med
hgretab anvender en kombination af kvantitativ og kvalitativ metode, og kommer derved mere
i dybden med hgretabets betydning for personens trivsel, end andre undersggelser.
Anvendelsen af den kvalitative metode til at undersgge, hvordan personer lever med et
hgretab i hverdagen, er altsa ikke noget, der tidligere er blevet undersggt, og det er derfor et

relevant aspekt at fa deekket.

Problemformulering

Formalet med de foregaende afsnit har dels veret at skabe en forstaelse for, hvad det vil sige
at have et hgretab samt for at gare opmaeerksom pa, hvor stor en del af den danske befolkning,
der rent faktisk lever med et hgretab. Endvidere var det hensigten at relatere disse forhold til

individets biografi, livsplanleegning og biografiske arbejde, der kan give en forstaelse for,
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hvordan individet handterer det at fa en kronisk funktionsnedsattelse, i dets livsplanlegning.

I lyset af ovenstaende, lyder projektets problemformulering saledes:

Hvordan oplever og handterer individet et haretab i hverdagslivet?
1. Brud pa hverdagslivet — Forstyrrelse i individets biografi.

2. Genoprettelse af hverdagslivet — Individets biografiske arbejde.

Individets oplevelser og handtering af haretab i hverdagslivet er preeciseret nermere, ved
formuleringen af to underpunkter, der understatter problemformuleringen, og som jeg @nsker
at belyse i dette projekt. Det farste punkt, brud pa hverdagslivet, gnsker jeg at undersgge de
haendelser, der sker for individet, i forhold til at opleve at fa et hgretab. Hvad er det for
vendepunkter, der sker i individets liv i den forbindelse, herunder vil jeg undersgge individets
oplevelse og handtering af, at fa diagnosen hgretab og senere et hgreapparat samt
tilveenningen hertil. Desuden gnsker jeg at undersgge individets erkendelse af hgretab, der

netop haenger sammen med forstyrrelsen i individets biografi.

Det andet punkt genoprettelse af hverdagslivet handler om, hvordan individet efter et brud pa
biografien og en erkendelse af hgretabet, oplever og handterer at genskabe en selvforstaelse, i
samspillet med omgivelserne. Opretholdelsen eller genoprettelsen af identiteten spiller her en
veesentlig rolle for individet. Jeg gnsker her, at undersgge, hvad det er for strategier individet

anvender overfor omverdenen, hvilket netop bunder i individets biografiske arbejde.

Udgangspunktet for besvarelse af problemformuleringen tager afset i den biografiske metode,
der med sin begrebsverden danner en forstaelsesramme for projektet. Den biografiske metode,
som er introduceret i indledningen, vil ligeledes praesenteres i metodekapitlet. Det empiriske
grundlag for undersggelsen bestar af otte biografiske interviews, hvor den individuelle
forteelling om, at opleve og leve med et hgretab, er i fokus. Metodiske overvejelser i den

forbindelse vil ligeledes praesenteres i kapitel 2.
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Yderligere vil der i kapitel 3 praesenteres en teoretisk ramme, som ligeledes skal anvendes i
besvarelsen af problemformuleringen. Den teoretiske ramme vil tage udgangspunkt i
teoretikerne Goffman og Strauss, der med sine begreber, ligger sig op af resten af projektets

forstéelsesramme.

Analysen er derefter opdelt i to dele - kapitel 4 og kapitel 5. | begyndelsen af kapitel 4,
preesenteres informanternes biografiske profiler, derefter folger den farste del af analysen:
Individet oplever et hgretab — en analyse af processen, der primart er en deskriptiv analyse af
selve processen at fa et hgretab. Her er netop fokus pa, hvordan individet oplever et brud pa
hverdagslivet. Anden del af analysen: Individets handtering af hgretabet, er opdelt i tre
overordnede temaer som er: Fra brud til normalbiografi, Samspillet med omgivelserne samt
Mgdet med systemet. Temaerne inddrager eksempler fra empirien til netop at undersgge,
hvordan individet genopretter hverdagslivet. Analysens anden del inddrager ligeledes den
teoretiske ramme, til at forsta og forklare individets oplevelse og handtering af hgretabet.

Afslutningsvis vil der konkluderes pa projektets undersggelse samt perspektiveres.
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Kapitel 2: Metodiske overvejelser

| dette kapitel findes de metodiske overvejelser, der er gjort i forhold til, hvordan projektets
rammer skal forstads. Formalet med kapitlet er at redegere for hvilke kriterier, der er anvendt i
valget af metode i forhold til, hvordan problemformuleringen belyses bedst muligt. For det
forste er der overvejelser omkring den metodiske tilgang samt den videnskabsteoretiske
tilgang. Dernast praesenteres en forstaelse af, hvordan det biografisk narrative interview kan
anvendes til at belyse projektets problemformulering, herunder aspekter, der knytter sig til det
biografiske narrative forskningsinterview. Eksempelvis indgangen til feltet og udvalgelse af
informanterne, design af interviewguide og refleksioner omkring etik. Afslutningsvist i
kapitlet preesenteres analysestrategien, hvis formal er at redeggre for, hvorledes analysen er

struktureret for at besvare projektets problemformulering.

Metodevalg og Videnskabsteori

Undersggelsens fokus pa de individuelle oplevelser vil ikke kunne undersgges ved anvendelse af
kvantitative metoder, der ikke kan rumme den mangfoldighed, der vil vare i sddan en
undersggelse. Dette betyder, at de metodiske muligheder, for at undersege projektets
problemformulering, vil veaere at finde under de kvalitative sociologiske metoder. | projektet
anvender, jeg som navnt i indledningen, den biografiske metode, der netop kan bidrage til at fa et
indblik i individets oplevelser gennem det biografiske narrative interview. | forhold til andre
kvalitative interviews, der fokuserer p& bestemte situationer, far det biografiske narrative
interview, gennem den individuelle livsfortelling, vaesentlige vendepunkter frem i lyset, og
skaber pd den made en stgrre sammenhang i forstaelsen af, hvordan individet oplever og
handterer at fa et hgretab. Ligeledes kan det biografiske interview, med sit fokus pa fortid,
nutid og fremtid, belyse det brud, der skete i hverdagslivet, i det personen oplever at fa et

haretab (fortid) samt belyse, hvordan personen lever med hgretabet (nutid).

Den videnskabsteoretiske tilgang, der anvendes i projektet, udger sammen med den
biografiske forskningsmetode projektets forstaelsesramme. | forhold til videnskabsteoretiske
traditioner har dels hermeneutikken og dels feenomenologien elementer, som er vasentlige i
forhold til at anvende den biografiske forskningsmetode og er derfor relevante i forhold til
dette projekts forstaelsesramme. Hermeneutikken er kendetegnet ved fortolkning og forstaelse

af sociale fenomener og handlinger. En af hermeneutikkens fortolkningsregler er den
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hermeneutiske cirkel, hvor meningsfortolkning ikke skelner mellem helheden og delene men
pointerer, at helheden ikke kan fortolkes uden en fortolkning af delene og omvendt. Hvis
fortolkningen af de enkelte dele blev gjort uden at se pa helheden, kan man forandre den
oprindelige betydning af virkeligheden (Kvale 2005: 57). Det er derfor vaesentligt at se pa de
subjektive livsfortellinger som en helhed, hvor det ikke er muligt at plukke de enkelte dele ud
af individets fortelling og fortolke herpa. Desuden kan det ses i et samfundsperspektiv, hvor
aktarens handlinger ikke skal ses som enkeltstaende, men som del af en stgrre strukturel
helhed. Fortolkningen skal yderligere ses som en proces, der igennem analysearbejdet med
det biografisk narrative interview skifter mellem at se pa delene og helheden i relation fil
hinanden. Processen fortsatter ikke uendeligt men stopper nar man, som forsker, nar frem til
en fornuftig og gyldig mening, som ikke har indre modsigelser (Kvale 2005: 57). Den
hermeneutiske cirkel skal ses som en spiral, der ggr det muligt at komme dybere ned i
materialet i forhold til forstaelsen (Kvale 2005: 58). Den biografiske forskning, der med sit
kvalitative afsat lgbende generer ny viden og forstaelse gennem samtale og tekst (Antoft &
Thomsen 2005: 157), er altsa en proces, der netop stemmer overens med det hermeneutiske
fortolkningsprincip, der geelder at forstaelsen genereres gennem en kontinuerlig proces
mellem delene og helheden. | dette projekt er det netop forstaelsen af, hvordan individet
oplever og handterer et hgretab i hverdagen, der gnskes undersggt, og derfor er
hermeneutikken, som del af en videnskabsteoretisk forstaelsesramme for projektet, relevant.

| forhold til undersggelsesfeltet antager hermeneutikken, at forskeren har en forforstaelse til
det felt der undersgges (Antoft & Thomsen 2005: 157; Gilje & Grimen 2002: 171). | forhold
til anvendelsen af den biografiske forskningsmetode, hvor det er informantens subjektivitet,
der netop treeder frem, er det derfor relevant at belyse undersggelsesfeltet ud fra en
feenomenologisk tilgang, der er mere aben. Ifglge en af primerpersonerne indenfor den
sociologiske feenomenologi Alfred Schutz (1899-1959), er undersggelsens genstand, det
handlende hverdagsmenneske, der primert orienterer sig gennem commonsense-viden og
forstaelse (Zahavi & Overgaard 2005: 176). | forhold til dette projekts hverdagslivsperspektiv
samt anvendelse af den biografiske metode, stemmer fenomenologiens forstaelse af
hverdagsmennesket, som genstand for undersggelsen overens hermed. Forskerens rolle i
feenomenologien er at veere observater - ikke akter i forhold til det studerede og veere
opmarksom pa, hvilken forstaelse og interesse man tillegger undersggelsesfeltet. Det er
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vigtigt at forskerens forstaelse ikke ma praeges af egen forforstaelse af feltet, men netop skal
domineres af aktgrens subjektive forstaelse (Zahavi & Overgaard 2005: 176-177). Denne
feenomenologiske tilgang til undersggelsesfeltet er netop mere aben og derfor, sammen med
den indledende prasentation af den hermeneutiske videnskabsteori, relevant at anvende som

del af en videnskabsteoretisk forstaelsesramme for projektet.

Det Biografisk Narrative Interview

Det biografiske narrative interview er et kvalitativt forskningsinterview, hvis formal er at
forsta de temaer, der udspiller sig i den daglige livsverden ud fra interviewpersonens eget
perspektiv (Kvale 2005: 38). Nar man udferer et kvalitativt forskningsinterview er der
aspekter, som man, som forsker, skal vaere opmeerksom pa. Hvad det er for en fortelling,
informanten gerne vil fortelle? Hvordan vil vedkommende, gennem fortellingen, gerne
fremsta og hvilke fortzellinger undlader informanten at indvie forskeren i? Disse spargsmal er
centrale i anvendelsen af den biografiske metode, da livsforteellingen netop er en
konstruktion, der bygger pa en selvvalgt vifte af de erfaringer og oplevelser, som
interviewpersonen har gjort sig. Der vil derfor altid veere fravalg i det gjeblik, personen
fortzeller om sit liv (May 2001). Ved at veere opmarksom pa disse aspekter er det med til at
give en forstaelse af de oplevelser og handlinger, som individet velger at fortelle om, i

livsfortaellingen.

Ved anvendelse af det biografiske narrative interview i en analyse distinkteres der mellem
individets livshistorie samt individets livsfortelling. Livshistorien indbefatter kronologiske
haendelser, som er objektive fakta om individets liv, hvor livsfortellingen omhandler
individets praesentation af sig selv. Her er det vaesentlige hvilke haendelser individet veelger
som centrale i fortzllingen, samt hvordan individet veelger at handtere disse haendelser. |
analysen er det veesentligt livshistorien og livsforteellingen holdes op mod hinanden, for at
forsta den kontekst, som livsfortellingen indgar i (Antoft og Thomsen 2005: 161).
Livshistorien vil i dette projekt, blandt andet komme til udtryk igennem biografiske profiler af
de interviewede personer, der netop inddrager kronologiske haendelser og fakta om personens
liv, samt de vigtigste vendepunkter i individets livsfortelling. Pa den made er der mulighed
for at sammenholde de to. Vendepunkterne i individets livsfortelling repraesenterer

forandringsprocesser, som individet oplever i forbindelse med interaktion med omgivelserne

19



At opleve og leve med et Hgretab
— en kvalitativ undersggelse af personer, med nedsat hgrelse.

(Antoft og Thomsen 2005: 161). | analysen, hvor der geres brug af det biografiske narrative
interview, vil der ligeledes tages udgangspunkt i, hvordan disse forandringsprocesser kommer
til udtryk ved samspillet med omgivelserne.

Interviewguide til det biografisk narrative interview

Ved det biografisk narrative interview er det netop informantens forteelling, der er i fokus og
derfor skal informanten undervejs i interviewet ikke svare pa spergsmal, som tilfeldet er ved
kvantitative undersggelser og andre kvalitative interviews (Horsdal 1999: 105). Det biografisk
narrative interview er bygget op omkring tre faser. Den farste indledende fase, hvor
informanten informeres om undersggelsens formal samt deres rolle i interviewet. Den anden
fase er hoveddelen, hvor informanten forteeller og intervieweren lytter. Den afsluttende fase er
spergefasen, hvor det er muligt for intervieweren, at stille uddybende og opklarende
spargsmal til informantens fortalling (Horsdal 1999: 106-107). Jeg har med udgangspunkt i
ovenstaende faser samt ud fra forstaelsen af, at det biografiske narrative interview, skal
indeholde elementer af individets fortid, nutid og fremtid, udarbejdet en interviewguide,
hvilken kan ses i bilag B. Guiden er opdelt i fglgende temaer: Informantens baggrund;
Oplevelsen af en hgrenedsettelse; Mgdet med systemet: Bestemmelse af diagnose og
anskaffelse af hgreapparat; Hverdagslivet efter herenedsattelsen, herunder fremtidsplaner
samt Hverdagslivet for hgrenedszttelsen. For hvert tema er der formuleret et spgrgsmal, der
ligger op til, at informanten skal fortelle om den aktuelle periode i eget liv. Spargsmalets
formal er, at hjelpe fortzllingen pa vej for eventuelle informanter, der har svert ved at
fortsatte fortzellingen. Yderligere indeholder guiden spargsmal i den fortzellende fase, der skal
anses som en hjalp dels i forhold til, hvis interviewpersonen gar i sta med sin fortzlling og
dels som en hjalp for intervieweren, i forhold til at belyse konkrete temaer og spgrgsmal i
spargefasen.

Generelt geelder det for interviewguiden, at den er vejledende, da det biografisk narrative

interview netop er ustruktureret og at det er informantens egen forteelling, der er i fokus.

Etiske overvejelser

| forbindelse med at interviewe personer, ud fra den biografiske metode, der netop er styret af
individets egen forteelling, har jeg gjort mig nogle etiske overvejelser i forbindelse med
anonymisering, informeret samtykke samt tilbagemelding til informanterne. For det farste

understregede jeg i et indledende brev til informanterne samt i den indledende fase af
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interviewet, at det var interviewpersonens personlige oplevelser, der skulle vere
omdrejningspunkt for interviewet. Det blev derfor understreget, at de selv matte bestemte,
hvad de ville fortelle, og hvilket fokus fortellingen skulle have. P4 den made var
informanterne pa forhand informeret om interviewets formal, og de gav deres informerede
samtykke hertil. Derudover blev informanterne indledningsvis informeret om, at de i projektet
ville vaere anonyme i forhold til deres navn og bosteder. Flere gjorde her opmaerksom pa, at
anonymiseringen ikke var veesentlig for dem, hvilket betyder nogle interviews er mere
anonymiserede end andre. Desuden fik alle informanterne tilbuddet om at fa
interviewudskriften til gennemlasning, hvilket en enkelt informant gnskede. Generelt var der
samme holdning fra informanterne om, at de gerne ville st personligt frem med deres
fortelling, hvis det beted, at de kunne bidrage med viden, der var relevant for omradet. Alle
informanterne var interesserede i at leese projektet, nar det er feerdigt, og det vil derfor
videresendes til dem nar, det er afsluttet. | et senere afsnit belyser jeg hgretabet som et

sensitivt emne, der ligeledes opstiller nogle etiske overvejelser.

Kriterier for Informanterne

Malgruppen for undersggelsen er personer, der har et hgretab samt har faet et hgreapparat sa
sent i livet, at de har erfaring med at leve helt uden en hgrenedsattelse eller med en lavere
grad af hgrenedsattelse. Geografisk er der som udgangspunkt ingen begraensninger, bare
personen bor i Danmark. Dog er det blevet saledes at de personer, der medvirker i
undersggelsen, primert kommer fra Jylland, og en enkelt person er fra Fyn. Som
udgangspunkt opsettes en reekke kriterier i forhold til informanterne, omhandlende falgende:

- Personerne skal have et hgretab.

- Personerne skal have et hgreapparat.

- Personerne skal veere indenfor den erhvervsaktive aldersgruppe.

- Personerne skal vere fordelt, s bade mand og kvinder er repraesenteret.

| forhold til det farste kriterium er det veaesentlige, at personen har et hgretab. Heretab kan,
som det blev beskrevet indledningsvist, komme af forskellige arsager, blandt andet kan stgj
og arvelige forhold forarsage en hgrenedszttelse. | denne undersagelse er det ikke vasentligt,
hvad der ligger til grund for individets hgretab. Dette betyder, der blandt informanterne vil

veere differentieret indenfor dette felt. Yderligere vil der vaere en differentiering i forhold til
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haretabets starrelse, der heller ikke er en styrende faktor i udveelgelsen af informanterne. Der
er netop undersggelser, der viser at to individer med samme malte hgretab oplever deres
hgretab forskelligt. Dette forklares ved, at der er flere faktorer - bade indre og ydre - der
pavirker, hvordan et individ oplever et hgretab. Hgretabet skal dog vere af en starrelse, hvor

det for individet kan afhjelpes af ved brug af hereapparat, hvilket er det andet kriterium.

Kriteriet, omhandlende at personen skal have et hgreapparat, er blandt andet valgt ud fra en
antagelse om, at hvis man har et hgretab, der kan afhjaelpes med hgreapparat, er der grundlag
for, der kan opsta flere udfordrende situationer i hverdagslivet, end hos personer, der har et
lettere hgretab. Samtidig er hgreapparaterne med til at synligggre en ellers skjult
funktionsnedseettelse, hvilket dels det enkelte individ og dels omgivelserne, skal forholde sig
til. Personer med hgreapparat har ligeledes veeret igennem et system af greleeger,
audiologiassistenter, hgrepaedagoger med videre. Dette mgde med systemet spiller en rolle i
individets oplevelse og handtering af hgretabet, og er derfor veasentligt at have med i
undersggelsen. | farste omgang var kriteriet, at informanterne indenfor de sidste tre ar, skulle
have faet hgreapparat. De tre ar var valgt, fordi der skulle veere mulighed for, at informanten
kunne huske, hvordan vedkommende oplevede hgretabet, samt hvordan hverdagslivet for
hegretabet var. Dette kriterium blev dog revurderet, da fa med denne baggrund henvendte sig.
Derved er der ikke en graense for, hvor leenge informanten har haft et hgreapparat.

Det tredje kriterium omhandler malgruppens alder, og da jeg ensker at undersgge
hverdagssituationer dels i familie-, uddannelses-, arbejds- og fritidslivet, er malgruppen netop
at finde indenfor den erhvervsaktive alder mellem 18 og 62 ar. Derved fravaelges en stor del
personer, som far at aldersbetinget hgretab samt den gruppe af personer, der far hgreapparat
som barn. Dette betyder, at undersggelsens malgruppe alle har faet hgreapparat enten i deres

ungdom eller i deres voksenliv.

Ved det fjerde kriterium, omhandlende ken, var det intentionen i begyndelsen at fa en ligelig
fordeling af meend og kvinder. Derved ville der vaere mulighed for at undersege, om der
findes forskellige mgnstre i handteringen af et hgretab i forhold til ken. Det har dog
hovedsageligt veeret kvinder, som har henvendt sig og selvom, der er forsggt forskellige tiltag
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for at fa fat i flere mandlige informanter, er dette ikke lykkedes. Dog er undersggelsen bade

repreesenteret af mand og kvinder.

Antallet af informanter er valgt til otte personer, hvilket er bestemt ud fra, at interviewene skal
anvendes til at skildre subjektive oplevelser og handteringer ved et hgretab. Ved anvendelsen
af det biografiske narrative interview er der netop mulighed for, at komme i dybden med
forteellingerne, da interviewene typisk er lengere, og dermed bliver mere detaljerede end
andre kvalitative interviews. Derfor er det muligt at finde menstre og analysere, hvordan
individet oplever og handterer et hgretab gennem otte interviews. Informanterne er
sammensat af to meaend og seks kvinder, i alderen fra 27 til 61 ar, der har faet hgreapparat

inden for 3 til 25 ar siden. De er alle sammen erhvervsaktive.

Indgang til feltet og udvaelgelse af informanter

Det har veeret en lengere proces, at fa fat i personer med hgretab, som ville stille op til
interview. Som udgangspunkt var tanken, der ikke skulle vaere geografiske begraensninger i
forhold til at sgge efter informanterne. Derfor henvendte jeg mig som det farste til
Hareforeningen, der er en landsdeekkende handicaporganisation, som arbejder for at forbedre
livsvilkarene for mennesker med nedsat hgrelse, tinnitus og meniére samt for dgvblevne og
Cl-opererede (Hareforeningen: A). Hgreforeningen tog positivt imod forespgrgslen om, at
veere behjeelpelige med at skabe kontakt til mulige informanter, og de opsatte kort efter en
“efterlysning” pa deres hjemmeside. Desuden foreslog de, at sende “efterlysninger” direkte ud
til personer, der er med i Hareforeningens netveaerksgrupper i Nordjylland, hvilket ligeledes
blev gjort tidligt i forlgbet. Tiltagende indbragte i farste omgang tre informanter. Herefter
valgte jeg at @ndre i kriterierne for, hvor lang tid personen skulle have haft hgreapparat, da
flere af de personer, der henvendte sig, havde haft hgreapparat i en lengere periode.
Efterfalgende blev der sendt mails ud til flere netveerksgrupper i Jylland, hvorefter flere
personer henvendte sig, og de sidste fem informanter blev udvalgt. Kontakten med
Hgreforeningen har altsa spillet en vaesentlig rolle i formidlingen af kontakt til informanter.
Det er netop de personlige mails til netveerksgrupperne, som har veret den primare
formidlingskilde til informanterne. Kun én person har responderet pa hjemmesidens

“efterlysning”.
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Yderligere blev der gjort et tiltag for, at finde informanter uden for Hgreforeningens regi,
fordi det ville give en bredere gruppe af informanter. Dels fik jeg kontakt med en privat
udbyder af hgreapparater, der abnede en mulighed for, at jeg personligt kunne kontakte
mulige informanter i en af deres private hgreklinikker. Det var tilteenkt at den personlige
kontakt, skulle give en bedre mulighed for at fa fat i informanter, hvilket dog ikke var
tilfeldet. Selvom personerne virkede positive overfor undersggelsen og nogle for at deltage i
interviews, var der ingen mulige interviewpersoner, der henvendte sig efterfglgende. Desuden
ville den private hereklinik undersoge, hvorvidt de matte dele “efterlysninger” ud til personer,
der var indenfor malgruppen, men her er der ligeledes ingen, der har henvendt sig. Yderligere
tog jeg kontakt til en offentlig Hareklinik, som jeg bad om at veere behjelpelig med at skabe
en kontakt med mulige informanter, men dette var igen uden positivt resultat. Dette betyder,

at samtlige otte informanter er medlem af Hgreforeningen.

Hareforeningen har 10.000 medlemmer, der arligt betaler et kontingent for medlemskabet,
hvilket blandt andet gar til indsamling af viden pa omradet, kurser til medlemmerne samt til
finansiering af medlemsbladet “Heorelsen”. Medlemmerne er altsd personer, der ensker at
stette foreningens tiltag og som gnsker viden pa omradet. Hgreforeningen skriver pa deres
hjemmeside, at de varetager 800.000 danskers interesse (Hgreforeningen: A). Alle
informanterne er, eller har veeret, med i et netveerk med andre personer med hgretab og tre er
medlem af den lokale afdeling af Hgreforeningen, hvor to af dem er formand for deres
afdeling. Informanterne repraesenterer pa den made en serlig gruppe af personer med hgretab.
Man kan forestille sig, det er de mest ressourcesterke personer, der melder sig ind i
Hareforeningen, hvilket jeg, i analysen af hvordan personerne handterer deres hgretab, vil
veere opmarksom pa. For det farste kan man forestille sig denne gruppe af ressourcestarke
personer, vil have bedre betingelser ved handteringen af hgretabet. Derved kan det udledes, at
hvis gruppen af informanter i en grad oplever udfordringer i hverdagslivet, vil dette ligeledes
gere sig geldende for den sterre gruppe af personer, der har et hgretab, men ikke
ngdvendigvis er medlem af Hgreforeningen eller andre netveaerksgrupper. For det andet kan
det, at informanten er aktiv i Hareforeningen, betyde vedkommende har en bestemt dagsorden
eller budskab, som kommer til udtryk i interviewet. Derfor blev der i indledningen til

interviewet lagt vaegt pa, at det var informantens egen personlige oplevelser, der kom i fokus,
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og ikke en generel forteelling om hgrenedsattelsen og eventuelle generelle udfordringer

herved.

Praktiske overvejelser og udfordringer ved det biografisk narrative interview

Ved anvendelsen af det biografiske narrative interview til at indsamle empiri til undersggelsen
af, hvordan personer oplever og handterer et hgretab, har der veeret flere praktiske
overvejelser og udfordringer. Dette afsnit vil veere en beskrivelse af, hvordan jeg, som
interviewer, har forsggt at imgdekomme og handteret disse forskellige udfordringer undervejs
I forlgbet.

Interview af personer med en hgrenedsattelse

Da malgruppen er personer, der har et hgretab, er der nogle praktiske overvejelser i
forbindelse med kommunikationen med personerne. For det ferste har kontakten inden
interviewet primaert veeret skriftligt over mails og sms. Nogle af personerne, der henvendte
sig, gjorde selv opmarksom pa, de havde svert ved at kommunikere i telefonen. Information
og praktiske oplysninger vedrgrende interviewet, valgte jeg derfor at sende pa mail til
informanterne. Derved havde de ligeledes et kendskab til interviewets form og deres egen
rolle, som interviewperson, inden interviewet blev udfart. Desuden var det muligt at undga
eventuelle misforstaelser, omkring interviewets forlgb, ved en mundtlig fremlaeggelse. For det
andet var jeg i interviewsituationen opmaeerksom pa at tale tydeligt. Det viste sig dog, i det
forste interviews, at jeg ind imellem tog en hand op til munden, hvilket gjorde det svart for
interviewperson at hgre, hvad der blev sagt, da vedkommende anvendte mundaflaesning.
Ligeledes talte jeg mere utydeligt, undervejs i interviewet, hvilket interviewpersonerne gjorde
mig opmarksom pa. Trods bevidstheden om at tale tydeligt, kom der altsa udfordringer
undervejs. Dialogen, herom i interviewsituationen, har jeg oplevet som generel, hvilket vil
sige, informanterne alle sammen har veeret abne og haft overskud til at fortaelle mig, hvis de
har veeret usikre pd, hvad der blev spurgt om. Det er derfor ikke min oplevelse, at der opstod
misforstaelser undervejs i interviewsituationen - tvaertimod var flere informanter opsatte pa, at
forsta spargsmalet rigtigt inden de svarede og i visse tilfelde blev spgrgsmalene gentaget og

omformuleret, fgr personen svarede.
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Handtering af hgretab som sensitivt emne

Da det biografiske narrative interview er en lengere forteelling, hvor informanten kommer i
dybden med personlige oplevelser, kan dette pavirke dem fglelsesmeessigt undervejs i
interviewsituationen. Derfor er det vesentligt at skabe trygge rammer for
interviewsituationen, da eventuel sensitivitet omkring forteellingen af at opleve et hgretab,
derved vil vaeere nemmere at handtere. Det sensitive element i interviewet skal forstas pa to
mader, hvor der dels er tale om, at det studerede omrade kan veere sensitivt og dels at
interviewsituationen kan pavirke henholdsvis intervieweren eller informanten, og efterlade
ubehagelige folelsesmaessige indtryk (Jacobsen mf. 2005: 236). Om et omrade er sensitivt
afhaenger blandt andet af konteksten og inkluderer blandt andet: “forskning, der invaderer
menneskers privatliv, eller dykker ned i meget personlige oplevelser.” (Jacobsen mf. 2005:
236). Da det biografiske narrative interview netop opfylder disse kriterier, hvor personens
privatliv og personlige oplevelser er i centrum, er der basis for at tale om, at det undersggte
omrade, fra at fa et hgretab, et hgreapparat og til at leve med det i hverdagen, netop er et
sensitivt omrade. Derfor foregdr interviewene primert hjemme hos den enkelte informant,
hvor denne faler sig tryg, relatere til sin hverdag og til eventuelle konkrete eksempler. Som
interviewer, er jeg aben og positiv i forhold til handteringen af informanten og dennes
fortzelling, sa de oplever en tryghed ved at fortelle om sensitive elementer i
interviewsituationen. Et interview foregar pd informantens arbejdsplads, der ligeledes er
kendte og trygge omgivelser for informanten. Et andet interview foregar i uvante rammer for
informanten, i et grupperum pa universitetet, og skiller sig derved ud i forhold til de andre, da
omgivelserne ikke pa forhand er kendte, hvilket kan skabe en usikkerhed for informanten.
Dog er oplevelsen af dette interview, at informanten pa trods af omgivelserne, taler abent -
0gsa om sensitive elementer. Det viste sig under interviewet at ydre faktorer i omgivelserne,
pavirkede interviewet, da trafikken virkede forstyrrende for informantens hgrelse, hvilket
betad, der var afbrydelser af forteellingen undervejs.

Ved de interviews, der foregar i hjemmene, oplever jeg, flere informanter bruge deres hjem
som ramme om flere forteellinger. De enten henter genstande, de forteller om, eller peger pa
forskellige steder i hjemmet, mens de forteeller om konkrete oplevelser, de netop har oplevet
der. For eksempel er en af informanterne inde i et andet verelse, for at hente informationer

om hgrekurven og dennes udvikling gennem arene. Formalet var, at give mig som

26



At opleve og leve med et Hgretab
— en kvalitativ undersggelse af personer, med nedsat hgrelse.

interviewer, en bedre forstaelse af udviklingen af personens hgretab. Et andet eksempel er, da
jeg efter interviewet, far vist en FM sender, hvis funktioner, der blev talt om i interviewet -
igen for at give en bedre forstaelse for det fortalte. Disse situationer oplever jeg som en
mulighed for informanterne, til at supplere deres fortellinger, med noget mere handgribeligt.
Omgivelsernes betydning for interviewsituationen er altsa af vaesentlig karakter dels i forhold

til forteellingen og dels i forhold til handteringen af hgretab, som et sensitivt emne.

Udfordringer ved strukturen i det biografisk narrative interview

Det biografiske interview har som tidligere navnt en struktur, der er meget aben, og det er
netop op til informanten at fortzelle om sit liv pa den made, der giver mening for den enkelte
indenfor rammen omhandlende at opleve og leve med et heretab. Informationer om
interviewets forlgb og informantens rolle blev pointeret dels i det indledende brev og dels i
den indledende fase af interviewet. Dog oplevede jeg en usikkerhed, ved nogle informanter,
omkring interviewets lgse struktur, og der var forventninger om, at jeg guidede dem igennem
interviewet, i forhold til selv at skulle fortzelle. Derfor er nogle af interviewene taettere pa et
semistruktureret interview end det biografiske narrative interview, der har en aben struktur.
Det biografiske element, hvor fortid, nutid og fremtid er fremtraedende, kommer dog stadig til
udtryk i disse interviews. Som modsztning til ovennavnte var der ligeledes informanter, hvor
den &bne struktur ikke var et problem. Der er altsa forskel pa, hvilken rolle informanten har i
interviewet, i forhold til, at fi det til at fungere pa bedste vis. For at imgdekomme
informanternes forskellighed, har jeg veeret opmaerksom og aben over for disse individuelle

roller og ensker under interviewsituationen.

Set i lyset af den abne struktur det biografiske narrative interview har, er interviewene netop
forskelligt struktureret. Flere af livsfortaellingerne er kronologisk opbygget, med uddybninger
af forskellige situationer og haendelser undervejs, mens andre springer i tiden. Derfor var det i
nogle tilfeelde ngdvendigt at sperge ind til forskellige perioder i informantens liv, for at fa
hele den relevante livshistorie med. | forhold til de strukturelle udfordringer, der har veeret
ved det biografiske narrative interview, er det lykkedes at indsamle viden om informanternes
fortid, nutid og fremtid igennem interviewet. Det ideelle biografiske interview, hvor der farst
sparges ind til konkrete haendelser i den afsluttende fase, har i praksis veeret svert at

overholde.
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Tanker om fortzellingens fokus

Individets hverdagsliv kan vere praeget af mange forskellige aspekter. Da projektets
problemstilling og derved fokus i interviewet er pa, hvordan individet oplever og handterer at
fa et hgretab i hverdagslivet, er det mig som interviewer, der seatter rammerne for
forteellingen. Det er i den sammenhang vigtig at vere bevidst om, der kan vere andre
aspekter i informanternes liv, der fylder mere end hgretabet, og derfor er mere relevante i
forhold til forstaelse af informantens handlinger. Disse aspekter vil ikke altid komme til
udtryk gennem interviewene, men ligger latent i forteellingen. Min oplevelse er at hgretabet i
de fleste tilfelde, er et centralt aspekt i informantens liv. Det fylder meget i forhold til
selvforstaelsen, i forhold til hvordan man lever sit liv, dog er der en enkelt informant, hvor
haretabet ikke fylder meget i hverdagslivet, hvilket kommer til udtryk i livsforteellingen.
Pointen i denne sammenhang er, at hgretabet ikke ngdvendigvis behgver have den mest
centrale rolle i informantens liv, men at det netop er i fokus, for at fortellingen kan forega
indenfor interviewets ramme. Derved kan andre relevante aspekter i personens liv blive
nedtonet, eller slet ikke komme til udtryk i deres livsfortelling. De transskriberede
biografiske narrative interviews, er at finde i bilag C. De ovenstaende praktiske overvejelser
og udfordringer, ved at anvende det biografisk narrative interview, er centrale i forhold til at
forsta og fortolke interviewene i den forestaende analyse.
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Kapitel 3: Teoretiske overvejelser

| dette kapitel preesenteres projektets teoretiske ramme. Teoriens omdrejningspunkt vil veere
individets relationer med omverdenen og fokus vil veere pa identitet og selvforstaelse i
hverdagslivets sociale kontekst. Da udgangspunktet i dette projekt, primeert er at skabe viden
pa baggrund af den indsamlede empiri, der bestar af otte subjektive livsfortellinger,
omhandlende personers oplevelse og handtering af hgretabet, er der ikke en fastlagt teoretisk
ramme for undersggelsen. Teoriens rolle i projektet er derfor, at forholde dette empiriske
materiale til teorien, for at forklare sociale faenomener og handlinger, der netop kommer til
udtryk i empirien. Dette stemmer ligeledes overens med projektets videnskabsteoretiske
ramme, hvor den hermeneutiske cirkel er omdrejningspunktet for netop fortolkningen og
forstéelsen af sddanne fenomener og handlinger. Teorien er derfor et "redskab’ til at fortolke
det empiriske materiale, og derved komme dybere i analysen, jevnfer den hermeneutiske

spiral.

Den symbolske interaktionisme, hvor den sociale samhandling mellem aktgrerne, er baseret
pa den mening den tilleegges (Jacobsen & Kristiansen 2002: 47), vil veare det teoretiske
omdrejningspunkt i dette projekt. Projektet tager udgangspunkt i sociologerne Erving
Goffman (1922-1982) samt Anselm L. Strauss’ (1916-1996) begrebsapparat. Goffman og
Strauss tilbyder med udgangspunkt i den symbolske interaktionisme, en teoretisk ramme, som
passer pa projektets videnskabelige forstaelsesramme. De to teoretiske tilgange forsgger pa
forskellig vis at skelne mellem akter og struktur, hvor Goffman vegter aktgren, veegtes den
strukturelle tilgang i hgjere grad hos Strauss. P4 den made er bade den microsociologiske
samt den mere macrosociologiske tilgang repraesenteret i projektets teoretiske udgangspunkt. |
kapitlet vil jeg redegaere for, hvad det teoretiske begrebsapparat, kan bidrage med, til en
forstaelse af, hvordan individet oplever og handterer et hgretab i hverdagslivet. De vigtigste
begreber vil i afsnittet blive praesenteret, og i analysen vil jeg tillade mig at inddrage relevante

begreber, der ikke er preesenteret i teorikapitlet.

Goffman

Det centrale hos Goffman er de sociale relationer mellem individer, der udspiller sig i

hverdagslivets ansigt til ansigts samhandlinger. Samt hvordan disse samhandlinger, opretter
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en social orden. "Det hverdagsliv som Goffinan studerer, bestdar altsda af situationer, moder
eller episoder af samver. Disse opstar nar mennesker stader pa hinanden, er i hinandens
selskab og gensidigt pavirker og overvager hinanden. ” (Jacobsen & Kristiansen 2002: 63). |
forhold til at undersgge projektets problemformulering, er det netop de enkelte
hverdagssituationer, samt den gensidige pavirkning af individ og omgivelser, der er i fokus.
Goffman med hans begrebsverden er derfor relevant at anvende i projektet. De mest centrale
begreber, for projektets analyse, vil i nedenstaende prasenteres.

Den sociale orden, der oprettes gennem ansigt til ansigts situationer, bestar, i det, individet
viser omverdenen, at dets handlinger og adferd er fornuftig og ikke-truende. Sma
overtraedelser af den sociale orden er problematiske, da de indikerer en trussel mod denne.
Samhandlingsordenen kan derved betegnes som skrgbelig, da det pageldende individ, som
overtraeder den sociale orden er potentielt farligt (Jacobsen & Kristiansen 2002: 64-65). For at
oprette den sociale orden, anvender individet forskellige roller i deres selvfremstilling. Med
rollen gnsker individet at give et bestemt indtryk overfor omgivelserne. Ifglge Goffman vil en
person i en hvilken som helst social interaktion, indtage forskellige roller. Det enkelte individ,
kan derfor have mange forskellige roller i lgbet af en dag. Rollerne som individet spiller, skal

ikke forstas som ens inderste personlighed (Jacobsen & Kristiansen 2002: 98).

I Goffmans dramaturgi, der udspiller sig i hverdagslivet skelner han, i sin teatermetafor,
mellem to omrader, hvor adfaeren styres af forskellige principper. Disse er front region og
back region. Front region, eller scenen, er der, hvor individet spiller sine roller overfor andre
aktarer. pa back region, eller bagscenen, findes kun aktgren (Jacobsen & Kristiansen 2002:
100) Pa bagscenen behgver individet altsa ikke, bekymre sig om, hvordan vedkommende
gnsker at fremstille sig selv i forhold til at opretholde den sociale orden. For at undga
pinligheder eller brud pa den sociale orden, anvendes ifglge Goffman indtryksstyring, hvor
individet ma kontrollerer de udtryk de sender til omgivelserne. Individet overvager dermed,
hvordan dets handlinger bliver modtaget, og om det stemmer overens med den gnskede
selvfremstilling. 1 den forbindelse kan de andre aktgrer ligeledes handle for at beskytte
akteren. Dette kaldes ifglge Goffman beskyttelsesmekanismer, hvor omgivelserne lader som
om, de ikke har set aktgrens fejltrin, hvilket Goffman kalder for taktfuld uopmerksomhed
(Jacobsen & Kiristiansen 2002: 102-103). Hvis aktaren ikke kan opretholde den sociale orden
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og omgivelserne ikke udviser beskyttelsesmekanismer, er aktgren i en situation, hvor det taber
ansigt, hvilket bade er pinligt for akteren selv, men ligeledes for omgivelserne.
Opretholdelsen af ansigtet kalder Goffman for facework. Facework anvendes netop for at
undga trusler mod den sociale orden, hvor aktgren kan forsgge at undga situationer, hvor
trusler kan opsta, ved ikke at rette opmarksomheden mod det, der potentielt kan true og
kraenke aktgren (Jacobsen & Kiristiansen 2002: 112). De ovenstaende begreber fra Goffmans
dramaturgi, er veesentlige i undersggelsen af personer, som har et hgretab, da de netop kan
true den sociale orden, i deres ansigt til ansigts handlinger med omverdenen. Truslen bestar
blandt andet i at kommunikationen kan veere vanskelig, og besverligggres af flere ydre
faktorer, som eksempelvis baggrundsstgj. Det handler altsa om, for personen med hgretab, at
praesentere sig selv pa en made, der ikke virker truende, for den sociale orden, ved at benytte

sig af forskellige roller samt anvende facework, til at undga sadanne situationer.

| forleengelse af truslen af den sociale orden, er Goffmans begreber, i forhold til afvigelse, og
stigmatisering centrale i projektet. Individets selvoprettelse er et tema, der ligeledes gar igen.
Goffman skelner han mellem to betegnelser for individets situation, hvor det ferste er
miskreditering. Her er individet er bevidst om, at den afvigende egenskab er kendt af
omgivelserne, eller er synligt. Det andet er potentielt miskrediteret, hvor individet gar ud fra
at omgivelserne ikke kender til den afvigende egenskab, eller at den ikke er synlig (Goffman
2009: 46) Funktionsnedsattelsen hgretab, kan siges at ligge i en grazone mellem
miskreditering og potentielt miskreditering, da heretabet i sig selv ikke er synligt, men ved
anvendelse af hgreapparat, bliver det mere synligt. Det er dog ikke igjefaldende, og individet
har i nogle tilfelde mulighed for at skjule det, og derved bevage sig fra miskrediteret til
potentielt miskrediteret. Ved en miskreditering af individet fra omgivelserne, taler man om, at
individet bliver stigmatiseret (Goffman 2009: 83).

Stigmaet reducerer individet til den definerede egenskab, og placerer den stigmatiserede som
noget ukendt. Stigmaet bliver til at faresignal, der skal forklares, og som ger beereren ikke helt
menneskelig. Der er en tendens til at alle problemer i den stigmatiseredes optreeden, bliver til
tegn pa vedkommendes stigma, uanset om de er forbundet til det eller en konsekvens heraf.
Individet er derved i en udsat position som mindrevaerdigt menneske (Goffman 2009). |

forhold til at have et hgretab, er der, som navnt i indledningen fordomme om, at hvis man er
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hgreheemmet eller dev, er man dum, eller tungnem. Disse fordomme, er netop stigmatiserende
pa sadan en made, at alle individets egenskaber, bliver tillagt, at vedkommende har problemer

med at hare.

Individet vil, for at undga stigma, anvende sociale taktikker, i forhold til at forsgge at skjule
funktionsnedseettelsen og fjerne opmarksomheden fra det stigmatiserende element, eller
anvende cover, hvor personen camouflerer sig som normal, ved at velge lines og faces, der
mindsker risikoen for, at funktionsnedszttelsen pavirker interaktionen, samtidig med at de
undgar direkte spegrgsmal, hvor de kan blive afslgret. De stigmatiserede lever pa den made
med en ekstra usikkerhed i interaktionen med omgivelserne, da de ikke ved om deres
strategier vil fungere (Goffman 2009). Usikkerheden rammer ogsa omgivelserne, hvis de
erfarer at individet er stigmatiseret. Omgivelserne vil veere i tvivl om, hvordan de skal
behandle den stigmatiserede, og behandler ofte personen bedre eller darligere (Goffman
2009).

Strauss

Strauss begreber, der er veesentlige i forhold til dette projekt, vil i nedenstdende blive
preesenteret. Strauss er relevant i forhold til projektets biografiske ramme, hvor han byder ind
med centrale begreber. Strauss ser pa identiteten som ikke kun skabt af den personlige
historie, men ligeledes som skabt ud fra den kulturelle og sociale kontekst. Den
sammenhangende identitet skal derved skabes mellem alle individets selvprasentationer.
Identitet skal forstds som noget foranderligt. De personlige forandringer kan blandt andet
forklares ud fra Strauss’ begreb Turning points, der tvinger individet til at forstd at | am not
the same as I was, af I used to be”. (Strauss 2005: 95) Et turning point i individets liv,
indikerer altsa at individet ikke kan vende tilbage til det tidligere eksisterende. Dette kan
forklares med at individet har veeret udsat for en transformation, der er med til at forandre
identiteten (Strauss 2005: 95). Turning points, der i den biografiske metode er praesenteret
som vendepunkter, er vasentlige i forhold til at forstd den proces, det er, for en person at
opleve et hgretab. Individet kan ikke ga tilbage til det samme som det var, og er derfor ngdt
til, at forandre sin selvpraesentation, og revurdere sit livsprojekt. Et andet af Strauss’ centrale
begreber er status passager. Ifglge Strauss kan individets liv, identificeres som en serie af

statuspassager, hvor individet bevaeger sig mellem en statuspassage til en anden. Denne
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bevaegelse kan igen forstas som en forandring af individets liv, hvor der ikke er mulighed for
at beveege sig tilbage, og identiteten er dermed i en udvikling (Strauss 2005: 102 ff.) | forhold
til projektet befinder personen med hgretab, sig flere gange i situationer, hvor deres identitet

skal revurderes netop pa grund af forandringerne.

Goffman og Strauss, hvis centrale begreber i forhold til projektet, i det ovenstaende er
preesenteret, udger som navnt den teoretiske ramme for projektet. | analysen vil begreberne
netop anvendes, i forhold til, at tolke og forstd, hvordan personer med hgretab, oplever og

handterer dette i hverdagslivet.
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Kapitel 4: Analyse del 1: Individet oplever et hgretab

Biografiske profiler

| forhold til samfundets forandringer har den tekniske udvikling i vores samfund blandt andet
udviklet hjelpemidler, der ger hverdagen mere tilgeengelig for personer med hgretab.
Samtidig er kommunikation via elektroniske medier som sms, e-mail samt netvaerk og blogs
pa internettet, er blevet en naturlig del af individets ageren i samfundet, og det skaber
ligeledes nogle strukturelle rammer i vores samfund, som stiller personer med hgretab i en
situation, hvor de er ligestillede med normalt hgrende i forhold til disse
kommunikationsformer. Det er altsa veasentligt, at trods de individuelle personlige historier,
har informanterne i denne undersggelse nogle feelles overordnede strukturelle forhold, hvori
de kan agere. Dette er en tanke der er veerd at have med i lesningen af informanternes
biografiske profiler, der netop er subjektive. De biografiske profiler udger de historiske
faktuelle data om informanten, som netop er det levede liv samt vendepunkter i informantens
liv.

Person 1: Birgit

Birgit er 52 ar og bor sammen med sin mand. Sammen har de en hund og to barn, en pige og
en dreng, der begge er flyttet hjemmefra. Birgit er uddannet som folkeskoleleerer med
linjefagene musik og engelsk, og hun arbejder pa Center for Haretab. Her har hun i flere ar,
ogsa far hun selv fik et hgretab, undervist bgrn med hgretab. Hendes arbejde nu er som
konsulent, hvor hun karer ud til barn i 34 forskellige kommuner, for at give rad og vejledning
omkring og til bgrn, der har hgretab. Hun holder ligeledes foredrag om emnet. | sit arbejde
anvender Birgit sine egne erfaringer, i forhold til at have et hgretab. Birgit betegner sin
familie som en familie med veegt pa det kommunikative. Hendes mand underviser i at
kommunikere og i lederkurser. Datteren laeser engelsk og kommunikation og sennen er
butikschef i en 7elevn. Der har altid veeret en abenhed omkring Birgits hgretab i hjemmet,
hvor humor har vaeret vigtig i forhold til at handtere de problemstillinger, der matte opsta. |
Birgits familie er hgretab arveligt, og blandt andet har hendes far og flere pa hans side af
familien et hgretab. Derfor er det noget som Birgit altid har kendt til. Hun kan som barn huske
sin farfar brugte hgreapparat. Birgit har haft hgretab i cirka 25 ar, og oplever for farste gang

haretab efter fadslen af sit farste barn. Hun henvender sig til personalet pa sygehuset, men far
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at vide, at det ikke er et hgretab, men at hun som mor nu har fokus pa barnet, og derfor kan
det foles anderledes. De afviser derved Birgits formodning om, at narkosen, hun fik under
fedslen, har noget med hgretabet at gere. Birgit opseger, via sine kontakter pa arbejdet, selv
en greleege og kommer til audiologisk afdeling, hvor hun far bekraftet, at hun har et hgretab.
Her foreslar de at hun kan fa hgreapparater, som hun kan bruge i situationer, hvor der er
behov for det. Birgit prover dette, men oplever at det ikke er optimalt, da det hyler nar
hgreapparaterne skal ud og i eret, og hun vealger pa dette tidspunkt ikke at anvende
hgreapparater. Nogle ar senere fgder Birgit sit andet barn, under narkose, og hun oplever at
heretabet bliver stgrre, hvilket hun ger legerne pa sygehuset opmarksomme pa. Leaegerne
forklarer igen, at hgretabet ikke kan skyldes fadslen og narkosen. Efter fedslen af sin sgn,
veelger Birgit at sige, at det bliver det sidste barn, selvom hun og hendes mand, havde haft
planer om, at de skulle have mange bgrn. Birgit begynder at bruge hgreapparatet mere. Blandt
andet men hun tager en wuddannelse som tale/hgrepedagog, hvor hun anvender
hgreapparaterne til foreleesningerne. Ved et besgg hos greleegen far Birgit at vide at hgretabet
pa sigt kommer til at ligge pa 60 db, hvilket han skanner ud fra at det er et arveligt haretab.
Birgit reagerer dengang ved at tenke, at det skal han da ikke bestemme, men som arene er
gaet, er hgretabet blevet starre og Birgit kan se at det godt kan komme derop imod. | takt med
at hgretabet bliver sterre, skal Birgit endre hendes strategier overfor omverdenen. Hun
pointerer at hun snakker pad samme made og derfor ved omgivelserne ikke, at det lyder
anderledes for hende. Da Birgit begyndte at anvende sine hgreapparater, har hun igennem
arbejdet med bgrn med hgretab, leert at bruge hgreapparater, sa arbejdsmaessigt bliver
hgretabet en force for Birgit Hun kan anvende hendes egne erfaringer, i forhold til at radgive
og vejlede andre med hgretab. Ti ar efter at Birgit havde fadt sin datter, var hendes hgretab sa
stort, at hun havde brug for hjeelpemidler i hjemmet, hvor der blev der installeret en teleslynge
samt en ringklokke. Hendes sgn havde, da de havde faet ringklokken installeret, inviteret sine
klassekammerater med hjem, for at vise den frem, da den siger sjovt. Birgit pointerer at der
har veeret en afslappet atmosfaere i hjemmet fra hendes barn omkring heretabet, og humor har
veeret vigtig i handteringen heraf. Birgit oplever, fordi hun snakker normalt, er der mange der
ikke teenker pa at hun har hgretab, selvom hun har gjort dem opmarksomme pa det. Derfor
begynder hun at tage styringen, i forhold til omgivelserne. Blandt andet beder hun folk om, at
slukke for musikken, nar hun er pa besgg, da det virker forstyrrende for hende. For fire ar
siden fik Birgit nye hgreapparater. Processen i forhold til at fa dem, var lengere pa dette
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tidspunkt, da der var cirka to ars ventetid pa at fa nye. Birgits daveerende hgreapparater, var
blevet darlige og slidte og hun havde brug for nogle nye. Hun fandt dog en lgsning i forhold
til at lane nogle, da alternativet ville vere, at hun ikke kunne udfare sit arbejde i den periode. |
forbindelse med at fa de nye hgreapparater, blev Birgit af en grelege spurgt, hvad Birgits
hgretab kom af. Birgit forteeller at hun mener, at hgretabet skyldes narkosen under fgdslerne
af hendes bgrn, men at det altid er blevet afvist. @releegen forteller at ny forskning faktisk
viser at narkose kan have store konsekvenser for harelsen. Anerkendelsen betyder meget for
Birgit, der i mange ar, har levet med en usikkerhed om dette spgrgsmal. Birgit far nye
hgreapparater, hvor lyden automatisk bliver indstillet efter lydniveauet i omgivelserne. Denne
funktion forvirrer Birgit, da det i flere tilfeelde giver hende et forkert lydbillede. Blandt andet
er det problematisk i forhold til at synge i kor, hvilket Birgit og hendes mand har gjort i
mange ar. Birgit vaelger derfor at forlade koret, da hun ikke far den lydoplevelse ud af det,
som hun gnsker. Beslutningen om at forlade koret fylder meget for Birgit, der beskriver det
som en hard proces, at skulle lave fravalg i forhold til hgretabet. Birgit henvender sig flere
gange for at fa hgreapparatet tilpasset, da hun ikke gnsker, at det skal have den automatiske
indstilling af lyden, men oplever at det er hardt at ga imod fagkundskaben. Efter et ar, far hun
funktionen ud af hegreapparaterne, hvilket giver hende en bedre lyd. Birgit kan i dag ikke
undveere sine hgreapparater, og bruger dem hele tiden. Hun skal snart have nye hgreapparater
igen, og er ved at ligge an til, hvordan hun skal gribe systemet an. Birgit er aktiv i bestyrelsen
i Hareforeningens lokalafdeling, hvor hun har veret formand i cirka to ar. Lokalafdelingen
arbejder blandt andet for, at det skal veere mere tilgengeligt for personer med hgretab, at
opholde sig i det offentlige rum. Som fagperson inden for omradet, oplever hun at hendes
viden blandt andet giver hende en rolle, som den person, andre henvender sig til med deres
problemer vedrgrende herelsen. Hun vil gerne vere behjelpelig, men har fravalgt
netvarksgrupper med andre personer med hgretab, da den radgivende rolle kom til at fylde for
meget. | stedet er hun via sit arbejde, med i et nordisk samarbejde med Norge og Sverige,
hvor hun har opbygget et fellesskab med andre fagpersoner, der selv har et hgretab, hvilket er
af stor betydning for Birgit.

Birgits fortelling har fokus pa, hvordan hun handterer hgretabet i hverdagen, hvor kontrol,
styring og opdragelse af omgivelserne fylder meget. Desuden er hendes kendskab til feltet, via
hendes arbejde pa Center for Hgretab samt arbejdet som formand i den lokale afdeling af

hgreforeningen, en vasentlig del af fortellingen. Birgit fremstar som en ressourcesterk
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person, der netop selv tager hand om de barrierer, hun meder i hverdagen, og som ikke er

bange for omgivelsernes reaktioner, hvis hun bryder med normer.

De biografiske profiler, for de resterende syv informanter, er at finde i bilag A. De biografiske
profiler, giver et indblik i, hvad det er for omgivelser informanterne befinder sig i, samt hvilke
haendelser i deres liv, der er vigtige for dem, i forhold til at opleve og handtere et hgretab. De
subjektive forteellinger giver ligeledes et billede af de ligheder og forskelligheder, der er i
oplevelsen af at fa et hgretab samt i den made informanten vealger at fremstille sig selv pa.
Generelt for profilerne gaelder det at arbejdet og de forandringer der har veeret i forbindelse
med arbejdslivet fylder meget. Det er veesentligt at pointere at det er en vinkel som den
enkelte informant har valgt at fokusere pa, og ikke et omrade, jeg som interviewer, har lagt
sterre veegt pa end andre og profilerne afspejler netop det fokus, der er i informanternes

livsforteellinger.

Analyse af processen

Som man kan se ud fra ovennavnte praesentation af informanternes biografiske profiler, er det
meget individuelle oplevelser, de har i forbindelse med at fa et hgretab. Dog kan der beskrives
en generel proces i forhold til det, at fa et hgretab, hvor nogle bestemte handelser er centrale
og opleves af alle informanterne. Processen har jeg valgt at dele op i falgende fire dele:
Harelsen bliver darligere, diagnose af hgretabet, at fa et hgreapparat samt hverdagslivet med
et hgretab. Den farste del, at harelsen bliver darligere, kan relatere sig til en enkelt handelse
eller straekke sig over tid. Det vaesentlige er at individet bliver bevidst om, at vedkommende
har en hgrenedsattelse i denne del af processen. Den anden del, hvor det centrale er at fa en
diagnose af hgretabet, handler individet pd hgretabet, ved at henvende sig til leege eller
grelege, netop for at konstateret hgrenedsettelsens omfang. Herefter bliver de henvist til en
hareklinik, for at udrede, hvorvidt de er berettede til hgreapparat. Den tredje del af processen,
er der hvor individet far hgreapparatet udleveret. Denne del af processen skal forstds om en
tilvaenningsperiode, hvor individet skal veaenne sig til det nye lydbillede, og til at anvende
hgreapparaterne. Det er en proces, som kan tage leengere tid, og hvor individet lgbende kan
henvende sig hos Hareklinikken eller Hareinstituttet, for at fa justeret hgreapparatet. Fjerde

del omhandler hgretabets udvikling, og hvordan denne pavirker hverdagslivet. Hele denne
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kort opridsede proces, hvor individet oplever en hgrenedsettelse, er netop det turning point

for individet, der kan betegnes som et brud pa normalbiografien.

Formalet med denne beskrivende analyse af processen, er at give en forstaelse for, hvad det er
for vendepunkter som individet gennemgar, og som skaber brud pa hverdagslivet og netop
forstyrrer individets biografi. Med denne viden vil anden del af analysen, der omhandler
individets handtering af heretabet, blive mere meningsfuld for leseren, da det giver en
mulighed at forsta, hvorfor individet handler som det ger, i forskellige sociale situationer. |
nedenstaende gnsker jeg at klarleegge processen med udgangspunkt i informanten Annas
livsforteelling, med inddragelse af nuancer og forskelligheder ved andre informanters

oplevelse af processen.

Hegrelsen bliver darligere

Den farste del af at opleve et hgretab, er at man som person, erkender at hgrelsen er blevet
darligere. Individet bemzrker, jeevnfar sociologien om kronisk sygdom, ikke symptomerne i
begyndelsen, da det er muligt at kompensere for disse, og der er derfor tale om et overlap. Det
kan altsa vere en lang og sveer proces, at na til den erkendelse, og tage det forste skridt, i
forhold til at fa undersggt harelsen, enten ved at sgge lege, eller ga til grelege. Ovenstaende
biografiske profiler, viser netop at informanterne har meget forskellige erkendelsesprocesser,
og det er differentieret hvor central en rolle omgivelserne spiller, i forhold til at personen

opnar en erkendelse af hgretabet. Linda siger generelt om denne erkendelsesproces:

”Og man siger jo sd, at dem der far horetab, ndr vi ndr til erkendelsen, sa har vi faktisk haft
det i to ar. Det er gennemsnittet er faktisk, for folk der far hgreapparat, det er at vi rent
faktisk har haft problemet i op til to ar, inden at man erkender, at det rent faktisk er et
problem. Inden da, der er det den der, hvad eller hva’, jeg horte ikke hvad du sagde, eller
sagde du lige... Man begynder at gere noget. Man kompenserer for dem, man mister nogen
ting, men man erkender det ikke overfor sig selv. Nar folk siger til mig, er du begyndt at hgre
darligt? Sa — nej jeg er da ikke, du kan tale tydeligt, ikke. Og du begynder at miste noget, nar
folk star bag dig, og man siger faktisk at der gar et til to ar inden. Det er det typiske, nar folk
kommer og skal til en hgreprave, sa har de faktisk et meget betydeligt hgretab. Det er ikke
bare en afvigelse fra normalen. Den er betydelig og den er - kraever et hgreapparat. Men den
kommer ikke fra dag til dag, med mindre det er en ulykke eller en sygdom, den kommer jo
gradvist. Og det vil sige, at man skenner det til at veere mellem et til to ar, man har, inden
man erkender det.” (Linda s. 2)
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Lindas pointe i citatet er, at i de tilfelde hvor hgretabet lgbende bliver sterre, begynder
personen at kompensere for at hgre darligt. Det kan for eksempel vaere ved at sperge flere
gange, hvad en person har sagt, eller ved at mundaflaese. Disse handlinger vil vaere mere eller
mindre ubevidste, men som hgretabet bliver starre og graden af disse handlinger stiger, kan
personen pa et tidspunkt ikke undga at forholde sig til dem, og handlingerne bliver bevidste.
Med andre ord jevnfar sociologien om kronisk sygdom, bliver symptomerne sa tydelige at
individet ikke lengere kan kompensere for dem, og derved ikke kan ignorere dem.
Omgivelserne spiller ligeledes en rolle, da de ligeledes begynder at reagere pa disse
symptomer, som betyder at individets handlinger afviger fra hverdagslivets rutinepraegede
handlingsmanstre. Ifglge Lindas citat gar der cirka et til to ar, fer individet erkender hgretabet,
men ifglge andre undersggelser, tager det op til syv ar, fer individet erkender hgretabet.
Overlappet i forhold til at erkende symptomerne, kan altsa variere med flere ar. Dette kan for
det farste skyldes, at individet er ngdt til at forholde sig til den forandrede situation, der kan
give udfordringer i hverdagslivet, men ligeledes kan det skyldes at individet skal forholde sig
til en potentiel stigmatisering af omgivelserne, jevnfgr Goffman. Med udgangspunkt i Annas
livsfortzelling, beskrives den proces, som Anna gennemgar fra hun farste gang oplever at

hendes harelse ikke er normal, til hun valger at opsgge en lege.

Da Anna gar i folkeskole, blev hgrelsen testet af en skoleleege. Annas hgarelse er ikke optimal,
men det blev sldet hen med at hun nok skyldes en forkelelse. Efter nogle gange hvor
skoleleegen vurderede at Anna ud fra hgrelsen lgd forkelet, uden at veere det, bliver hun sendt
til grelege. @relegen konstaterede flere gange, at Annas ikke hgrte optimalt, men at det ikke
kan afhjeelpes. Ligeledes vurderer greleegen, at Anna ikke er generet af hgretabet. | en lang
periode, til Anna er omkring 18 ar, oplever Anna ikke nogen problemer med hgrelsen. Da hun
gar i gymnasiet, begynder omgivelserne, at gere hende opmarksom pa, at hun ikke hgrer,
hvad de siger. Anna mener ikke selv, at der er noget galt med hendes hgrelse. Ovenstaende
kan forklares med, at Anna i mange ar, har levet med et mindre hgretab, og i og med, at det er
blevet sterre, har hun kompenseret, og derved ignoreret symptomerne. Omgivelsernes
opmarksomhed og reaktioner pa haretabet, bliver ligeledes ignoreret i starten. Fgrst da Annas
mor forteeller om nogle hverdagssituationer, hvor Anna ikke reagerer som en normalthgrende,

veelger Anna at fa hgrelsen undersggt. Anna forteller:
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”... hun (moren) var ogsa begyndt at ligge merke til det, at jeg kunne ikke rigtig hgre, hvad
der blev sagt, og nar min mobiltelefon den ringede og var inde pa mit vearelse, sa kunne jeg
ikke hgre det, og sa skulle de andre sige til mig at min telefon ringer, og sa for jeg af sted. Og
hun registrerer at der har veret flere ting, som jeg ikke hgrte, s hun sagde at hun syntes jeg
skulle ga til oreleegen.” (Annas. 5)

Som Linda sagde i det indledende citat, gar der typisk to ar, far en person erkender, at
vedkommende har en hgrenedsettelse. 1 Annas tilfelde er der en ubestemt periode, hvor
omgivelserne begynder at gare hende opmeerksom pa hgretabet, til hun handler pa det. Men
Anna reagerer fgrst da hendes naere omgivelser, ger opmarksom pa, at hun hgrer darligt, og
mener at hun skal ga til greleege. | Annas tilfeelde, er det, at hun valger at ga til grelege ikke
ensbetydende med, at hun har erkendt hgretabet. | forteellingen er det praesenteret saledes, at
Anna velger at ga til lege, fordi hendes mor syntes at hun skal. Dette skiller Anna ud, i
forhold til de gvrige informanter, der selv nar til en erkendelse af, at de har en grad af hgretab,
inden de handler herpa. En forklaring pd Annas sene erkendelse, kan dels skyldes, at hun
siden folkeskolen, har haft et hgretab, der gradvist er blevet starre, hvilket Anna ikke har
bemarket. Dels kan det skyldes Annas alder. Anna er 18 ar, og bor stadig hjemme. Hendes
nermeste omgivelser er hendes mor og sgskende, som hun pa det tidspunkt bor sammen med.
Morens mening kan derfor have en stor betydning, i forhold til, hvordan Anna handler pa

tidspunktet og hun handler derfor inden hun selv har erkendt hgretabet.

For informanterne Linda og Marie, har omgivelserne ligeledes en stor betydning i forhold til
at blive bevidst om, at de har et hgretab, dog pd meget forskellige mader. Da Lindas
omgivelser begynder at gare opmeerksom pa, at hun ikke hgrer sa godt, bliver hun i starten
saret, da hun ikke mener, at hun har et problem, men det er ligeledes med til at abne hendes
gjne for at hun muligvis har en hgrenedsattelse. | Maries situation, er det anderledes, da hun,
pa grund af et tidligere besgg hos greleegen, ved at hgrelsen nok ikke er optimal, men hun
venter seks ar, og handler farst pa heretabet, da en kollega forteller hende, at hun hgrer
darligt, og nok bgr handle herpa. Omgivelsernes betydning i forhold til at erkende hgretabet,

kan altsa opleves meget forskelligt af de personer, der oplever at fa et haretab.
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Modsat de ovenstaende eksempler er omgivelserne ikke afggrende for om Bent handler pa sit
hgretab. Bent er i en periode pa flere ar, bevidst om, at han har hareproblemer, blandt andet
tinnitus, men veelger ikke at handle pa det, da han i ferste omgang haber pa, at det vil
forsvinde igen. Fgrst da hans tinnitus er meget forstyrrende for kommunikationen, velger
Bent at handle pa det. Ved alle disse eksempler er hgretabet kommet gradvist, og som Linda
indledende forteeller, leerer man at kompensere for hgretabet, og erkender farst hgretabet efter
en periode. | Birgits tilfelde kommer hgretabet efter en enkelt haendelse, som er fadslen af
hendes farste barn. Birgit er med det samme opmaerksom pa, at harelsen er blevet darlig, og
handler herpa. Birgit skiller sig derved ud fra de andre informanter, ved at hun med det

samme erkender sit hgretab.

En faktor, man kan forestille sig kan fremskynde en erkendelse af hgretabet, er at man
tidligere i livet har faet konstateret at hgrelsen ikke er optimal. Man har pa den made
erfaringer og oplevelser med hgretab i sin biografi. Dog virker dette ikke til at veere tilfeeldet
hos Anna. Det samme gar sig geldende hos Lone, der ogsa oplever problemer med grene og
hgrelsen som barn. Lone havde som barn en negativ oplevelse, i mgdet med greleegen, som
stadig pavirker hende som voksen. Erkendelsen af hgretabet er derfor blevet til en lngere
proces, i det Lone er ngdt til at forholde sig til de forandringer, der vil ske ved en erkendelse

af symptomerne. Hun er altsa bange for, hvad det vil indebzre at sage grelaege.

Diagnose af hgretabet

I denne del af processen handler individet pa haretabet og henvender sig til leege og ereleege,
for at fa konstateret hgretabets omfang. Som Linda pointerer i citatet i begyndelsen af sidste
afsnit, har individet, nar det endelig har erkendt hgretabet, et betydeligt hgretab. Dette
betydelige hgretab kommer som en overraskelse for de fleste af informanterne i denne
undersggelse. At fa stillet diagnosen er altsa for mange et betydeligt vendepunkt i deres
biografiske livsfortelling. Det er ligeledes i denne proces, at individets mgde med systemet
begynder. Nedenstaende beskriver Annas forlgb, fra hun opsgger grelegen, til hendes hgrelse

bliver testet pa Hareklinikken.

Anna vealger at tage alene til greleegen, nu hvor hun er fyldt 18 ar. Efter at have taget en

haretest, sparger legen ind til hendes fremtidsplaner. Anna fortzller:
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“"Men jeg skulle nok have haft nogen med, fordi da jeg sad derinde og blandt andet blev
spurgt, jamen hvad vil du sa lave. Jeg skulle vere journalist. Det har jeg villet siden sjette
klasse. Sa siger han sa: Det kan godt vaere at du lige skal snakke med dem om det ude pa
Hareklinikken. Nu far du en henvisning ud til Hereklinikken, og sa ma de prave at se pa det.
Sd jeg kunne godt se, den ikke var helt god at sta der og veere 18 ar gammel. ... Og det var
ikke super fedt. Jeg kom ud fra greleegen der, med tarerne trillende ned af kinderne. Det var
ikke super fedt, vel.” (Annas. 5)

Denne handelse kan betegnes som et betydningsfuldt turning point, for Anna, hvor hendes
livsplanlegning bliver forstyrret og hendes biografiske projekter ma omdefineres. Leaegen
forteeller Anna, at den fremtid hun har planer for, hgjst sandsynligt ikke kunne lade sig gere.
Anna bliver altsa her bevidst om, at hgretabet er sa betydningsfuldt, at det vil kunne pavirke
hendes livsprojekt omhandlende at tage en uddannelse som journalist. Anna havde inden
besgget hos laegen, ikke erkendt, at hun havde et hgretab, derfor er det et stort chok for Anna,
da hun far konstateret, at hgretabet netop vil blive betydningsfuldt for hendes fremtidige
planer. Dette turning point i Annas livsplanlegning, vil kraeve biografisk arbejde,

hvorigennem Annas identitet bearbejdes, for at hun kan opretholde den biografiske fortaelling.

Omkring fire maneder efter besgget hos legen, far Anna tid pa Hareklinikken. Hun velger i
denne omgang, at tage sin mor med, for ikke at sta helt alene, som hun gjorde ved besgget hos
legen. Pa Hareklinikken tager de en hgreprgve, samt nogle tests, blandt andet en test af
skelneevnen. Anna beskriver diagnosen pa hendes hgrelse som gammelmandshgrelse, hvor
hun hgrer fint i bassen, men darligt i diskanten. Yderligere har Anna et skelnetab pa cirka
50%, der betyder at Anna har sveert ved at hgre forskel pa, halvdelen af ordene, hun bliver
testet med. Et hgreapparat ikke kan afhjelpe skelnetabet, der ofte kan fere til at personen
misforstar dele af det, der bliver sagt. Anna skal derfor helst kigge pa den person, der taler, for
at forstd, hvad der bliver sagt. Pa Hareklinikken, prgver Anna nogle hgreapparater for forste
gang. Hun forteller: ”Og sd skulle jeg sa prove at hore med dem, og jeg teenkte hold da op.
Jeg kunne faktisk hore noget.” (Annas. 6)

Annas oplevelse pa hgreklinikken er, at hun bliver bekreftet i, at hgrelsen ikke er normal, og
at hgretabet kan hjeelpes ved brug af hgreapparater. Hendes overraskelse over at hun lige
pludselig kan hgre noget, nar hun far hgreapparater pa, viser at hun netop ikke har veeret
bevidst om, hvor stort et hgretab hun har levet med, og kompenseret for pa anden vis.

Oplevelsen af, at diagnosen er anderledes end personen forventer, deles med seks af de andre
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informanter. Det vil sige at syv ud af otte informanter, alle blev overraskede over hgretabets
sterrelse. Heri blandt kan navnes Jane, der veelger at fa tjekket sin hgrelse, da haretab er
arveligt i hendes familie. Da hun bliver testet viser det sig, at hun har et stort hgretab, som
hun har kompenseret for i lang tid. Jane bliver farst, efter diagnosen af hgretabet, opmarksom
pa alle de ting i hverdagen, hun ikke kan hgre, og veelger derfor at fa hgreapparat som
hjelpemiddel. Lones oplevelse af, at fa en diagnose af et hgretab, der kan afhjelpes af
hgreapparater, er, at hun i fagrste omgang stiller sig skeptisk her overfor, ved at mistenke
greleegen for at ville tjene penge. Det er et stort chok for hende, at hgretabet er sa stort, at
hgreapparat kan vaere relevant. Hun siger i forbindelse med at hun far beskeden fra greleegen:
“Jeg prover virkelig pa alle mulige mdder at fortreenge det der med at jeg har en darlig
horelse.” (Lone s. 4).

Lones fortreengning af, at hendes hgrelse er darlig, kan som tidligere neaevnt, forklares i
forhold til, at hun som barn har haft darlige oplevelser, i forbindelse med besgg hos greleger.
Hun gnsker derfor ikke, at komme i en lignende situation igen som voksen, og prever derfor
pa at fortreenge at hun hgrer darligt. og det, at hun er ngdt til at forholde sig til et konstateret
heretab, bliver en stor udfordring. Anna, Jane og Lone er alle gode eksempler pa det, som
Linda i sit indledende citat pointerer, at nar en person gar i lang tid uden at erkende sit
haretab, er det typisk hgreapparatskraeevende, nar de bliver testet. Ligeledes kan man sige at,
ifelge sociologien om kronisk sygdom foregar erkendelsesprocessen netop over lengere tid,
da individet ignorerer symptomerne og kompenserer for disse. Informanterne har altsa vaennet
sig til at leve med den darlige harelse, og anser den derfor ikke som sa betydningsfuld som
den er. Da diagnosen og konstateringen af hgretabets starrelse, er noget, der netop er
betydningsfuldt ud fra syv ud af otte informanter livsforteelling, er det en handelse, jeg vil
betegne som det vesentligste turning point, i forhold til at opleve at fa en hgrenedszttelse.
Selvom individet inden diagnosen i de fleste tilfeelde har erkendt, at de har et hgretab, er det
farst i madet med systemet, at de bliver bevidste om, at haretabet vil fa betydning i forhold til
fremtiden, og derfor vil kraeve forandringsprocesser, i forhold til, hvordan man opfatter sig

selv, i samspillet med omverdenen.

Inden Anna far sine hgreapparater, vaelger hun at fortzelle sin gymnasieklasse, at hun skal til,

at bruge hgreapparater. Anna forteller:
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”...” Jeg har veret til greleege, og det er ikke super godt, jeg skal have hgreapparater’ - og
der var flere der blev sddan nej... Si kunne de bedre forsta det. Og det viste sig, at folk en
gang i mellem havde sagt noget til mig, hvor jeg ikke reagerede pa det. Det viste sig at - jeg
arbejdede i Fatex pa det tidspunkt, i bageren, og folk havde staet - nogle af mine venner
havde staet lige pa den anden side af disken, og sa havde de staet og snakket til mig og kaldt
pa mig, og sa var de gaet igen. Gad vide om kunderne ogsa havde gjort det? Men det var
meget godt at fa fortalt det. Sa jeg habede sa ogsa pa at det beted at de ogsa kunne huske det,
og sadan nogez. ”

Anna velger at handtere hgretabet, ved at vaere aben overfor, og forberede hendes omgivelser
pa, at hun skal have hgreapparat. Hun undgar derved, at svare pa en masse spargsmal, ved at
made op med hgreapparater, uden at have informeret omgivelserne. Ligeledes haber Anna, at
klassen husker det fremover. P4 den made forsgger Anna at undga brud i hverdagen, der skal
relateres til hendes darlige herelse og brug af hgreapparater. Hun forsgger med andre ord at
opretholde en normalbiografi, der ikke forstyrres i hverdagen. Klassekammeraternes reaktion
pa, at Anna har et hgretab, viser igen, at Anna har levet i uvished om, hvor darligt hun
egentlig herte. Det kommer som en overraskelse for hende, at omgivelserne flere gange har
oplevet, at hun ikke reagerer pa deres henvendelse til hende. At omgivelserne ikke tidligere
har nevnt at de ikke altid har kunnet komme i kontakt med Anna, nar hun eksempelvis har
veeret pa arbejde, kan forklares med at omgivelserne undgar felelsens af forlegenhed, som
ifglge Goffman kan komme fra omgivelserne, hvis de erfarer at individet er stigmatiseret. For
at undga brud i den sociale orden, eller forlegenhed undlader omgivelserne derfor at

konfrontere Anna med at de syntes hun hgrer darligt.

At fa et hgreapparat

At fa et hgreapparat kan opleves som meget voldsomt, da lyde man ikke har hgrt lnge, eller
maske aldrig har hert, pludselig kan hgres. Samtidig er det ikke muligt at filtrere lydende,
hvilket bevirker at hjernen skal forholde sig til alle de lyde som hgreapparatet fanger.
Anvendelsen af hgreapparaterne er derfor ofte en proces, hvor man gradvist venner sig til at

bruge hgreapparatet. Linda siger:

"Og det tager jo op til et ar, at venne sig til dem, at have et horeapparat. Fordi et
hgreapparat, det er egentlig bare en forsterker, det er jo ikke et der laver lyd for dig, det
forsteerker bare lyden, men det forsterker jo alle lyde. Sa altsa alt, hvad du fer ikke tenkte
over, som din hjerne den ikke registrerede (...) Der er lige pludselig skruet op for alle input,
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og det er lige meget om folk de satter en kop, eller om de bruger en klipsemaskine, eller de
bruger et tastatur. Alting det er enorm stgjende lige pludselig. Og det er sddan noget som
man, det skal jeg jo leere at sortere fra. Du skal leere at tage de her ting som du skal bruge, og
alt andet, det skal den prave, at sortere fra. Det tager op til et ar at vende sig til, og jeg vil
sige at i hvert fald et halvt ar, der brugte jeg det kun pa arbejde.” (Linda s.3-4)

Linda pointerer i citatet, at det generelt er en leengere proces, at leere at sortere i alle de indtryk
som man far ind, nar man anvender et hgreapparat. Derfor er der flere der valger at anvende
hgreapparatet i bestemte situationer i begyndelsen, mens andre vaelger at anvende dem hele
tiden, fra den ferste dag, de far udleveret hgreapparatet. Ligeledes er der nogen, der helt
fraveelger at anvende de udleverede hgreapparater. Det er igen individuelt, hvor lang tid denne
proces tager, da det netop kraever tilveenning at anvende hgreapparatet, og i flere tilfaelde er
denne del af processen et centralt vendepunkt i individets liv. Differentieringen i forhold til,
hvordan man oplever at fa et hgreapparat, er ligeledes repreesenteret ved undersggelsens
informanter. Linda, som netop navner dette i ovenstaende citat samt Birgit og Jane, forteller
alle tre om, at de i starten kun anvender hgreapparatet i forskellige situationer. De ggr
ligeledes alle tre opmaerksom pa, at det at kere bil, var en stor omvaltning pa grund af mange
nye lydindtryk fra bilen, der forstyrrede. Der gik derfor noget tid, fgr de anvendte apparatet
der. Lone, Anna og Marie, anvender med det samme hgreapparat. Det kan forklares med, at
netop disse personer, merkbart oplever at hgrelse bliver forbedret. For Poul og Bents
vedkommende, gar der noget tid, fer de begynder at anvende hgreapparaterne. | lang tid ligger
de, uden at blive brugt, og for Bents vedkommende, bliver de i lang tid kun anvendt, nar han
ser fjernsyn, og ferst da han bliver opfordret af andre personer, han er kommet i
netvaerksgruppe med, der ligeledes har hgretab, begynder Bent at anvende dem. |
interviewsituationen, er dette stadigveek en helt ny oplevelse for Bent. Poul anvender i
begyndelsen ikke hgreapparaterne, pa grund af forfeengelighed. Han begynder at anvende
dem, da de nermeste omgivelser blandt andet hans bgrn, ger opmerksom pa, at det er
ngdvendigt. Omfanget af anvendelsen af hgreapparatet, i forhold til informanterne, er dels
bestemt ud fra hgretabets sterrelse, men ogsa det markante skifte i lydbilledet samt den
personlige forfengelighed er faktorer, der ger sig geeldende. Annas oplevelser med at fa

udleveret et hgreapparat samt den tilveenningsperiode hun har, er her beskrevet.
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Anna far udleveret hgreapparaterne tre uger efter at hun har veret pa hareklinikken og faet en
diagnose. Hun beskriver kort det at fa hgreapparaterne saledes:

”Og sd fik jeg de her horeapparater, og det gik egentlig meget godt. Der var ikke ret meget
lyd pa og uden kunne jeg godt klare mig ogsd.”

For Annas vedkommende tog det ikke sa lang tid at vaenne sig til at bruge hgreapparaterne, og
hun kunne stadig klare sig uden. Blandt andet forteeller hun om, at da hun i 3. g. skulle danse
lanche, med stor kjole, kunne hun ikke have hgreapparaterne i, nar haret var opsat, sa derfor
tog hun dem ud. Hun har altsa i starten mulighed for, at fravaelge situationer, hvor hun ikke
gnsker at anvende hgreapparatet. Efter udleveringen af hgreapparaterne, kommer Anna pa et
opfelgnings og informationsmegde pa Hareinstituttet. Her fik hun sammen med andre, der
havde faet hgreapparat, information om hvordan hgreapparatet og gret fungerer, samt hvilke
muligheder der findes i forhold til hjeelpemidler med mere. Anna kendte til det meste af det,
de blev informeret om pa mgdet, da hun tidligt i forlgbet, har sat sig ind i det pa anden vis.
Blandt andet via informationer pa internettet. Da Anna netop er 18 ar er der ikke flere tiltag pa

hendes vegne. Anna fortzller:

”Qg jeg faldt lige ned i et hul, fordi hvis jeg havde veeret under 18, sa var der nogen, der
havde kontaktet mig, og hjulpet mig. Men fordi jeg var over 18 sa skulle jeg selv sgrge for det
hele, sa det havde nok veret lettere, hvis jeg havde veeret under 18. Og hvis jeg havde veret
under 18, sa ville jeg nok ogsa have varet pa Frisenborg efterskole, i stedet for en anden
efterskole, som jeg kom pa, fordi pa Frisenborg efterskole, der har de mange hgreha@mmede,
og det kunne have veeret en stor hjelp. Men det var meget svert i starten, fordi jeg var meget
alene.” (Anna s.13)

Selvom Anna ikke har problemer med at anvende hgreapparatet, er accepten af hgretabet
stadig en sveer proces. Anna kender ikke andre unge, der har et hgretab, og hun beskriver det
som meget sveert i starten, da hun er meget alene med sit hgretab. Havde der veeret nogle
initiativer fra Hgreinstituttet, med andre i hendes situation, ville det have hjulpet hende i

forhold til at acceptere hgretabet tidligere i processen.
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Hverdagslivet med et hgretab

Nogen oplever et konstant hgretab, mens andre oplever at hgretabet med tiden udvikler sig, og
herelsen bliver darligere. Ved en udvikling af hgretabet, er individet lgbende ngdt til at
forholde sig, til de forandringer dette skaber i hverdagslivet. Birgit forteeller:

“Altsd det (horenedscettelsen) ligger ikke oppe pd de 30, som det gjorde engang, altsa. Det
skrider stille og roligt, og altsa det. Og jeg er ikke ndet 60 endnu, altsa hvad Db angar, heller
ikke i alder. Men jeg kan da godt se, at der kan det godt komme hen, i hvert fald. Og det skal
jeg jo sa takle, og det geor sa ogsa sadan noget med, at efterhanden, som sadan et hgretab
udvikler sig, sa skal jeg faktisk @ndre mine strategier hele tiden. For det er kun inde i mig, at
det lyder anderledes. Mine omgivelser har det pa samme méade, og jeg snakker pa samme

mdade, sd derfor sd ved de slet ikke at tingene er pd en anden madde inden i mig.” (Birgit s. 3)

Birgits pointe med, at det kun er individet selv, der ved at hgretabet bliver stgrre, og at
omgivelserne vil blive ved med, at have en forventning om, at det er som det plejer, kraever
netop at individet omlaegger sine strategier, for ikke at falde igennem og skabe brud i

hverdagslivet. | nedenstaende er en beskrivelse af Annas hverdagsliv med et hgretab.

Anna tager et sabbatar efter gymnasiet, for at finde ud af, hvilken uddannelse hun vil starte pa.
Hendes drem om at blive journalist har hun droppet, og hun finder frem til at hun vil begynde
at laese socialradgiver pa universitet. Annas hgrelse gar ned af bakke i den tid hun holder
sabbatar, og yderligere, da hun starter pa universitet. Hun har svert ved at felge med i
gruppearbejdet og i undervisningen. Anna skal igen forholde sig til at hendes hgretab kan
have betydning for hendes nye biografiske projekt, der er at tage en universitetsuddannelse.
Annas livsplanlaegning bliver igen forstyrret af, at hgrelsen bliver darligere, og igen skal Anna
omtenke sit biografiske projekt. Anna henvender sig pa Hareklinikken, og hun far nye
hareapparater, hvor der er mulighed for at tilkoble et smart-link?, hvilket ger det lettere at

felge med i foreleesningerne. Det var dog stadig svert at falge med. Anna forteeller:

“Det var - jeg syntes det var meget hardt. Og alt det der med de grupper der. Der var en
masse fnider fnader, der var en masse man gik glip af, det syntes jeg var enormt hardt. Det
var ikke sjovt, det vil jeg sige. Men - og sa altsa igennem min uddannelse er det jeevnt blevet

2 FM udstyr, der ger det muligt, at f& lyden direkte ind i hareapparatet, nér andre personer taler naer smart-linket.
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varre, og jeg har mattet forsgge at keempe mig igennem, ikke. Og det er ogsa gaet ok, men
der er nogle ting hist og pist jeg er gdet glip af.” (Annas. 8)

Anna prgver at opretholde en normalbiografi, hvor hun fortsetter universitetslivet pa lige fod
med andre studerende, selvom det er hardt. Hun bliver hele tiden udfordret pa grund af sin
harelse, der gradvist bliver darligere, hvilket pavirker bade det faglige og det sociale aspekt pa
uddannelsen. Anna beskriver uddannelsesforlgbet som en kamp, og med andre ord kan man
sige, at Annas biografi jeevnligt skal revideres og hendes livsplaner omtankes, for at
opretholde en normalbiografi, hvilket er en stgrre proces, hvor identiteten genskabes, ved
hjeelp af biografisk arbejde. Da Annas hgretab over Kkort tid er blevet sterre, har det veeret
sveert at fglge med, da genskabelsen af identiteten, netop er en starre proces. Erkendelsen om
at hun har et hgretab, har hun, men accepten af hgretabet begynder farst at tage form, da Anna
igennem netvaerk med andre unge med hgretab, bliver bevidst om, at det ikke kun er hendes
hverdagsliv, der er praeeget af udfordringer, pa grund af darlig harelse. Anna har kontakt med
flere personer med hgretab, og hun forteller, at de personer, ligeledes er en god stgtte for

hende, nar hun oplever, at harelsen falder yderligere. Hun siger:

”Sd det var rart at have nogen, ndr jeg kom hjem fra oreleegen og fra horeklinikken, og sd
vide at det er blevet darligere, at have nogen, og skrive til, som ligesom forstod det. Jeg kom
som regel derfra og graed og var fuldsteendig knust. Her for over halvandet ar jeg var derude,
hvor det viste sig, at nu var der igen roget 10 db. Der ryger cirka 10 db om dret.” (Annas. 9)

Da Annas hgrelse kontinuerligt e&ndrer sig, betyder det, at hele den proces, at opleve et
heretab, ikke kan siges at veere lineear, da hun flere gange far stillet en ny diagnose. Flere
gange far Anna indstillet hgreapparatet, eller far et nyt. Altsa kan man sige at Anna adskillige
gange, kommer i gennem en proces, hvor hun skal erkende, at der er sket et yderligere
haretab, samt handle pa dette, ved at ga til greleege eller henvende sig pa hareklinikken. Hver
gang er det hardt for Anna, at erkende at hgretabet er blevet stgrre, da det hver gang pavirker
hendes normalbiografi, og planer om fremtiden. Altsa kraever hvert besgg pa hgreklinikken,
hvor hun far en ny diagnose, biografisk arbejde, og derved nye mader, at handtere hgretabet
pa, i forhold til omgivelserne. Efterhanden er Annas hgretab, blevet sa stort, at hun ikke kan
hgre noget uden hgreapparater, og uvisheden om, hvordan hgretabet udvikler sig, fylder i

hendes bevidsthed. Hun forteller:
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”(...)og sa ogsa det der med at min hgrelse gar ned af bakke hele tiden. At den egentlig
startede med at ligge heroppe, ikke, og nu ligger den hernede. Og det - det er sadan lidt hardt
ind imellem, at jeg ikke ved hvordan det ender, og om jeg kan risikere at miste det hele helt og
blive dgv. Men sa er der heldigvis, som Peter han er god til at minde mig om, sa kan man fa
Cl, og jeg har faet at vide, at hvis jeg pa et tidspunkt fgler, at nu gar det ikke mere, sa skal jeg
bare komme, og sa bliver jeg sendt til forundersggelse med det samme. Men det fylder da lidt,
sadan, og pa den made sa bliver det hardt.” (Anna s. 20)

Uvisheden for fremtiden, pavirker Anna. Som hun giver udtryk for i citatet, er det hardt for
hende ikke at vide, hvordan det ender, og om hun bliver dgv. Dette kan forklares med, at det
biografiske arbejde, kan veere vanskeligt at udfere, da Anna skal forholde sig til, at hgrelsen
kan andre sig og hun vil blive dagv, hvilket vil skabe nye forandringsprocesser. Anna forteeller
at hendes kereste minder hende om muligheden for at fd en ClI, og at der er en klarhed
omkring, hvordan hun skal handle, og hvor hun skal henvende sig, hvis det bliver ngdvendigt.
Pa den made har Anna planer for hvad, der skal ske, hvis hgrelsen bliver darligere, men pa
den anden side er det svaert for Anna at acceptere, at det kan veere en mulighed, da det vil

kreeve markante forandringer i hverdagslivet.

Anna er ikke den eneste, hvor uvidenheden om hgretabet fylder i bevidstheden. Linda oplever
ligeledes, at hgrelsen bliver darlig, over en kort periode af hendes liv, og det er endt med at
hun er konstateret dgv pa det venstre gre. Da der ikke findes nogen medicinsk forklaring eller
andre forklaringer til arsagen for hgretabet, frygter Linda, at det samme skal ske pa hendes

hajre are.

Anna har trods den lange erkendelsestid og accept af hgretabet, veeret aben overfor sine
omgivelser omkring hgretabet. Dette ses blandt andet, da hun forteeller sin gymnasieklasse om
haretabet, og at hun skal anvende hgreapparat. Ligeledes har Anna lgbende sgrget for, at fa de
bedste hjelpemidler, i den situation hun star i. Dels i forhold til uddannelsessituationen og

senere i forhold til hendes arbejdssituation. Anna fortaller:

”Og jeg tror at noget af det, der har veeret kendetegnende for mig hele vejen, det har veeret at,
ja, jeg har mit hgreproblem og hgrer darligt - jamen sa skulle jeg have hgreapparater. Ikke
noget med at - jeg klarer mig fint nok, det er bare... Eller s3 ma du bare tale lidt hgjere. Sa
jeg tenkte, na ja, det skylder jeg mig selv, det skylder jeg mine omgivelser, og i det hele taget
dem jeg snakker med, at jeg kan hore ordentlig.” (Annas. 6)
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Anna pointer i citatet, at det netop er kendetegnende for hende, at handle og gere noget ved
hagreproblemet. Handlingerne bliver dels gjort for hendes egen skyld og dels for omgivelserne.
Citatet illustrerer netop det, at et hgretab ikke kun er en udfordring for det enkelte individ,
men at det netop er veasentligt i samspillet med omgivelserne. Med dette citat afslutter jeg
analysen af processen, hvor Annas livsfortelling, har veeret central i forhold til, at redegare
for processen, at individet oplever et hgretab samt de fire dele, harelsen bliver darligere,
diagnose af hgretabet, at fa et hgreapparat samt hverdagslivet med et hgretab.

Opsummering

Analysen af processen giver et indblik i de mgnstre, der er i forhold til at opleve et hgretab, og
samtidig, har det veeret relevant, at give et indblik i de forskelligheder der er, blandt
informanternes oplevelser. Denne farste del af analysen, har netop haft et fokus pa de
subjektive oplevelser, der er vaesentlige at have kendskab til i analysens anden del, hvor det
centrale er, at analysere relevante temaer i forhold til individets handtering af hgretabet i
forhold til omgivelserne. Processen, er netop et billede pa den forandring som individet har

veeret igennem, og den er forklarende i forhold til at forsta, hvorfor de handler som de ger.
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Kapitel 5: Analyse del 2: Individets handtering af hgretab

Som analysens farste del viser, findes der overordnede samfundsstrukturer, der giver en
enshed i forhold til, hvordan individet oplever processen at fa et hgretab. Trods dette, er der
en differentiering i de subjektive oplevelser og handtering af haretabet. Differentieringen er et
resultat af, at individet gennem livet, opbygger sin egen biografi, via de subjektive oplevelser
og erfaringer det gar sig i samspillet med omgivelserne. De biografiske profiler er netop en
indikator herpa. Det jeg i denne anden del af analysen gnsker at undersgge, er hvordan
individet handterer haretabet i hverdagslivet. Hvilke megnstre findes der i den made individet
handler i forhold til omverdenen, og hvilke forskelligheder gar sig geeldende? | denne del af
analysen, er det vaesentligt at have informanternes biografiske fortaellinger, med deres fortid
nutid og fremtid for gje, da der netop er en sammenhang mellem deres subjektive oplevelser
og erfaringer fra fortiden, i forhold til, hvordan de handterer hgretabet i nutiden, samt hvilke

livsplaner og biografiske projekter, de ger sig for fremtiden.

Analysens farste del har ligeledes fokus pa, hvad det er for vendepunkter, der skaber brud i
informanternes biografi, og derfor kraever biografisk arbejde, i forhold til at genoprette en
normalbiografi. | denne del af analysen er der netop fokus pa, hvordan informanterne
handterer hverdagslivet efter et sadant brud, og derved hvordan de “udferer” det biografiske
arbejde. Det centrale for analysen af dette, er at undersgge, hvad det er for strategier
informanten anvender i den forbindelse. Analysen er delt op i tre centrale temaer. Det farste
tema, fra brud til normalbiografi, har netop fokus pa det biografiske arbejde, informanterne
tillegger mening, i genoprettelsen af normalbiografien. Det andet tema, samspillet med
omgivelserne, har fokus pa, samhandling med omverdenen, og hvorledes der er en gensidig
pavirkning i forbindelse med de forandringsprocesser informanten, oplever og hvordan
informanterne handler. Herunder hvilke strategier de anvender i samspillet med omgivelserne,
og hvordan disse bliver taget imod. Det tredje tema, mgdet med systemet, har fokus pa de
oplevelser informanterne har, nar de, i forbindelse med deres hgretab, henvender sig til
greleeger, hgreklinikken, og andre akterer i systemet. Afslutningsvist vil der veere en

diskussion af, hvorvidt normalbiografien kan opretholdes i samspillet med omgivelserne.
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Fra brud til normalbiografi

Fra brud til normalbiografi handler om, hvordan individet gennem biografisk arbejde forsgger
at genoprette normalbiografien, og derved genskabe identiteten efter det centrale vendepunkt
individet oplever ved et hgretab. | empirien er de mest centrale undertemaer fundet, til at
fortolke dette. For det farste er der oprettelse af kontakt med ligestillede, hvor individet bliver
preesenteret for andre personer, der ligeledes har hgretab. For det andet, er der opretholdelse af
erhvervsevnen, som er vasentligt for individet i forhold til deres normalbiografi, og for det

tredje er der fremtiden. Disse tre undertemaer vil i nedenstaende blive behandlet.

Oprettelse af kontakt med ligestillede

Som en del af erkendelsesprocessen, pointerer Michael Bury i sociologien om kronisk
sygdom, at individet sgger informationer om sygdommen, for at have en bedre forudsetning,
for at leve med de konsekvenser den har. Informationerne sgges blandt andet hos andre
ligestillede. | processen, at opleve et hgretab, kommer det til udtryk, at individet, i mgdet med
systemet far fa oplysninger, i forhold til, hvordan de kan handtere de udfordringer, der vil
opsta i hverdagslivet, og derved i samspillet med omgivelserne, nar man har et hgretab.
Derfor skal individet, der oplever et hgretab, selv veere opsggende i forhold til, at finde andre
relevante oplysninger, omhandlende handteringen af hgretabet i hverdagslivet. Ligestilledes
erfaringer, er i denne situation derfor meget veerd, i forhold til at forsta og definere sin egen

situation, og derved i oprettelsen af normalbiografien.

Informanten Poul, der er formand for en lokal afdeling af Hagreforeningen pointerer netop, at

det er vigtigt at lese om, og made ligestillede sa tidligt i forlgbet som muligt. Han siger:

“Men sd har jeg sddan en, en filosofi over at, man i dag helst hurtigere skal kunne ga ind og
sa sige, hvordan far jeg hjelp som en hgrehandicappet. Og det er jo sa det arbejde, jeg
progver at gere inden for hgreforeningen sammen med mange andre. At man har en
hjemmeside, og man har et blad, man kan laese og man kan — netveaerksgrupper og man har
mange muligheder for at traeffe ligestillede. Ogsa laese sig frem til, stille og roligt selvstudie,
at de og de muligheder er der, og der er de og de eksempler med ham, der arbejder derude,
han klarer sig pa den og den mdde. Det tror jeg, det er en rigtig god ting.” (Poul s. 11)

Citatet understreger vigtigheden i, at finde informationer om hgretabet, og made ligestillede.
Poul eksemplificerer dette, ved at opridse de muligheder et medlemskab af Hareforeningen
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giver, hvor der bade er mulighed for at leese faktuelt om hgretab pa hjemmesiden samt laese
om andres oplevelser og erfaringer, blandt andet i medlemsbladet. Desuden pointerer han, at
der er flere muligheder for, at oprette kontakt med ligestillede i netveerksgrupper. Baggrunden
for at Poul veelger at arbejde med, at der skal ga sa kort tid, fra man oplever et hgretab til man
meder ligestillede, er ud fra hans egne oplevelser og erfaringer med, at handtere og leve med
et hgretab. Dette var en hard proces for ham, der blev betydelig bedre, efter at han igennem et
aftenskolekursus madte ligestillede. Poul forteller:

“Det var sd min kone, der fik mig til det. Det var noget, der var pd aftenskolen dengang, der
hed kombikurser. Fordi hun kunne nok ogsa merke, at jeg havde det ikke sa godt med det, og
at jeg treengte til at snakke med nogen andre om det. Og der var jeg sa i sddan en gruppe,
hvor man var fire — noget lignende det netveerksgruppe, man har i dag — hvor vi sa én gang
om ugen i et halvt ars tid var sammen. Og hvor vi sa udvekslede ting og sager og fik nogle
idéer om, hvordan man kunne gere de forskellige ting. Og sa havde vi altsa ferst en
afslapnings-del og sa havde vi en samtale-del. Det hjalp mig ogsd meget.” (Poul s. 6)

Der understreges i fortellingen to centrale pointer i forhold til, hvad mgdet med andre
ligestillede giver Poul. For det farste far Poul igennem ide og erfaringsudveksling, nye
strategier til at handtere haretabet i hverdagslivet. For det andet hjeelper netveaerket Poul til en
accept af hgretabet. Accepten kommer til udtryk ved, at Poul, inden han starter pa kurset, ikke
har det godt med hgretabet, hvilket ogsa Pouls kone bemarker. Kurset hjalper ifglge Pouls
ord meget, og efterfalgende arbejder han meget for, at andre personer med hgretab, skal fa

kendskab til deres muligheder for at mgde ligestillede.

Oprettelsen af kontakt med ligestillede kan altsd have betydning for individets accept af
hgretabet samt for dannelsen af strategier til handtering af hgretabet i hverdagslivet.
Kontakten med ligestillede er derfor central, i forhold til det biografiske arbejde, individet
skal igennem for at genoprette en normalbiografi efter et brud i denne. Disse to aspekter,
accept og strategi, har ligeledes betydning for flere af de andre informanter, der alle er, eller
har veret i netvaerksgrupper med ligestillede. Desuden er omsorg fra netveerksgrupper, samt

det frirum netveerket giver, betydningsfulde i kontakten med ligestillede.
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Accept
For Anna, er mgdet med andre unge der har et hgretab, medvirkende til, at accepten af
haretabet begynder. Anna har pa det tidspunkt haft hgreapparat i cirka tre ar. Anna fortzeller:

7 (...) og det var forste gang nogensinde jeg sd unge, som ogsd bar horeapparater, og som
ogsa harte darligt. Som snakkede i gst, nar andre snakkede i vest og sagde hva” de farste ti
gange, og det var sd fedt. (...)Men det var helt vildt godt for mig, at komme med pa den der
weekend, fordi der begynder accepten lige sa stille. Og det tog maske en tre fire ar, for jeg
100% accepterede - eller det har jeg nok ikke i dag, men nu er det sadan som det er. Men det
hjalp mig ufattelig meget, og jeg ved ikke, hvad jeg skulle have gjort, hvis jeg ikke var kommet
med der. (...) Sa jeg tror at det er enormt vigtigt, at man har det netveark, hvor du kan snakke
med andre, fordi nar de sagde noget, sa havde jeg det sadan lidt - det de sagde sadan har jeg
det ogsd, og de forstod mig fuldstendigt.” (Anna s. 8-9)

Anna har de sidste tre ar levet med et hgretab, der skilte hende ud fra de normalthgrende, med
dets bade faglige og sociale konsekvenser. | mgdet med andre unge med hgretab, bliver Anna
bevidst om, at hun ikke er den eneste, der lever som hun gar, og hun faler sig derfor ikke
udenfor eller anderledes i denne sammenhang. Hun bliver forstaet, og accepten af hgretabet
begynder her for Anna. Ud fra Goffmans begreber, kan det tolkes, at Anna lever et
hverdagsliv, hvor hgretabet, er en potentiel trussel mod samspillet med omgivelserne. Anna
skal altsa hele tiden veere opmarksom pa, hvordan hun preesenterer sig selv igennem scenen,
for at opretholde den sociale orden. | det Anna mgder personer, der har det ligesom hende,
skal hun ikke prastere pa samme scene. Hun er i disse omgivelser, ikke i risiko for at blive
afslgret. Man kan altsa sige at Anna i nerveeret med andre ligestillede befinder sig i bag
scenen, der er det private rum, hvor individet kan handle, uden at bekymre sig om
omgivelsernes reaktioner, herpa. Lone har ligeledes levet med sit hgretab i noget tid, far hun

mgder andre ligestillede. Hun forteller:

”Jeg er sd, sa heldig, at jeg bliver tilbudt at komme pa noget der hedder Bevar dit Arbejde.
(...) Og det var rigtig rigtig godt at made andre, der var horehcemmede og jeevnaldrene med
mig, fordi jeg folte nok... Dem jeg havde erfaring for var darlige til at hore, det var
mennesker som var fgdt med en eller anden hgrenedsettelse og dermed ogsa havde vearet
implanteret i den der doveverden, altsa. (...) Eller sa var det den gruppe der, af gamle folk,
som ikke kunne hgre noget, som fik hgreapparat. Og gamle s& er det dem som er
folkepensionister, ikke ogsa. Sa jeg felte at jeg stod i sadan et vakuum, som midaldrende og
frisk og frejdig og skulle stadigvaek preestere noget til samfundet pa arbejdsmarkedet, som
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man gerne vil, og bevare sine sociale relationer osv. Sa derfor, sa var det rigtig godt at
komme pd Bevar dit Arbejde kursus.” (Lone s. 13)

Lone har ikke haft et tilhgrsforhold, til de grupper hun kendte til, af personer med hgretab.
Hun beskriver det selv, som at std i et vakuum. Ved at deltage i kurset Bevar dit arbejde,
bliver hun bevidst om, at der er andre end hende, i samme situation, hvilket gar det nemmere
for Lone at acceptere den situation hun er i. Man kan altsa sige, at mgdet med ligestillede, har
stor betydning for, accepten af hgretabet, da man her mgder anerkendelse og forstaelse, i

forhold til, at hvordan man handler agerer i hverdagslivet.

Strategier

Ifalge Bury, er strategier de handlinger individet foretager i forhold til sygdommen, for at
mobilisere sine ressourcer og fa det bedste ud af det i hverdagslivet. Bevar dit arbejde kurset
har ligeledes givet Lone strategier til at handtere hgretabet. Hun er blandt andet begyndt at

planlaegge efter, at hun bliver meget treet, som faglge af haretabet. Lone forteeller:

Qg det gik nok op for mig pa Bevar dit Arbejde kursus, da jeg harte at de andre sagde at de
var treet, sa traet, sa treet. Sadan havde jeg det jo ogsa hele tiden, jeg havde jo bare negligeret
det, og sa troet, at jeg matte tage mig lidt mere sammen. Og jeg matte prgve og lade vaere
med at spekulere sa meget, og sa tilrettelegge mit liv lidt bedre, og hvordan kunne jeg
motionere noget mere, og hvordan kan jeg spise noget mere sundt, altsa alle de der...” (Lone
s. 15).

Lone finder ud pa kurset ud af, at hendes traethed skyldes hgretabet, og at det derfor er
normalt, for personer med hgretab at have denne treethed. Tidligere forsggte Lone med andre
strategier som mere og motion og sundere madvaner, til at bryde med treetheden. Gennem
mgdet med ligestillede, finder Lone en accept i, at det er i orden at veere traet, fordi det er en
konsekvens af hgretabet. Dette er en forandringsproces for Lone, der ikke skal bruge mere
energi pa, at forsgge at omlaegge sine sundhedsvaner, men i stedet planlegge hverdagslivet,
efter at hun bliver treet. For informanten Bent, er kontakten med ligestillede ligeledes af
betydning, i forhold til, hvordan han handterer hgretabet. Bent, der kun anvendte
hgreapparater nar han sa fjernsyn, forteller om, hvordan en person i netvaerksgruppen,

opfordrer ham til at anvende dem hele tiden. Bent forteller:
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Qg vi har haft et par mgder nu her pa det sidste made, der klagede jeg mig jo lidt over de
her hgreapparater, som jeg ikke brugte, de spurgte jo til, hvor jeg egentlig havde dem henne,
og der 1a de jo hjemme i skuffen, og jeg forklarede jo sa hvorfor, og sa var der en af dem som
sagde, at han havde sadan set haft nogenlunde sammen problem, men han efter at han var
begyndt at ga med dem konstant, der var det ligesom om at hans tinnitus den var blevet
svagere. (...) men han radede mig til at begynde at ga med dem, sadan mere, mere eller
mindre hele tiden, fra jeg star op, til jeg gar i seng. Og det er jeg sa ved at preve at tage mig
sammen til, men ja, det er jo ikke nemt, syntes jeg ikke.” (Bents. 3)

Citatet er et eksempel pa en konkret strategi, som skal ggre det nemmere for Bent at handtere
haretabet i hverdagslivet. Erfaringsudveksling med de andre i netvaerksgruppen viser sig altsa
at veere af stor betydning for Bent, da det far ham til at anvende sine hgreapparater dagligt.
Dette ville han ikke have gjort, uden et netveerk. Bent tilleegger ligeledes netveaerksgruppen

betydning, i forhold til, hvordan han kommer til at handle i fremtiden. Han forteeller:

"Jeg foler, jeg foler at der er en eller anden form for pres, de skubber lidt pd, sd man kan fa
sig taget sammen til, at fa gjort et eller andet konstruktivt der. Sa, sa det kan godt vere at jeg
far taget mig sammen til at fi dem justeret.” (Bent s. 9)

For Bent betyder netvaerksgruppen altsa, at der sker flere forandringer for Bent i hverdagen.
Netveerket, har altsa en stor indflydelse pa Bents biografiske projekter, og derved pa

udfarelsen af det biografiske arbejde, i forhold til at udfere disse projekter.

Omsorg
En tredje betydning som tilleegges kontakten med ligestillede, er omsorg. Birgit forteeller:

Qg sd er jeg jo fagperson i det ogsa, og det betyder ogsa, at der er tit, hvor jeg snakker med
andre voksne, om at have hgretabet, sa ved jeg bare hele tiden meget mere, og det - det vrider
billedet lidt. Sa fordi jeg er pa den made, sa er jeg sjeldent den, som kan fa omsorg af andre i
alt det her, sa det er lidt svert, ikke. Men der har jeg sa fundet ind i noget regi, pa nordisk
plan faktisk, hvor — med andre voksne i Norge og Sverige, som ogsa er fagfolk og selv har
hgretab, og det har sadan ligesom lgftet det, fordi, der er et eller andet i at veere — altsa nar
nogen har spurgt om noget, sa — jamen jeg ved jo bare, hvor man kan fa ting, og hvordan ting
skal scettes sammen, og hvordan man lige kan... og det gor bare, at sa ender jeg altid i den
radgivende funktion, nar jeg er sammen med nogen, og det har jeg puslet lidt med, og det jeg
har brug for er faktisk, at den omsorg kan komme, og den er bedre fra andre med hgretab, til
den er fra normalt hgrende kolleger. Der er bare noget, ikke, og det er ikke bare fordi de ikke
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ved tingene fint, og sddan noget, mine normalthgrende kolleger. Men jeg har brug for ogsa,
at fa den omsorg fra personer, der ogsa selv har oplevelsen.” (Birgit s. 12- 13)

Birgit har oplevet, ved deltagelse i netvaerk med andre personer med hgretab, at have en
radgivende rolle. Dette skal ses i sammenhang med, at hun i sine roller som fagperson og
formand for den lokale hgreforening, har en stor viden omkring feltet. Netveerksgruppen har
derfor ikke betydet kontakt med ligestillede for Birgit. Kontakten med ligestillede har Birgit i
stedet fundet via et arbejdssamarbejde med de nordiske lande, hvor de andre deltagere, netop
som hende, er fagpersoner med hgretab. Denne gruppe er derfor af stor betydning for Birgit.
Det er altsa af vaesentlig karakter, hvem man danner netveerk sammen med, i forhold til
hvilket udbytte man far. Ved at vaere i en gruppe, hvor man faler sig ligestillet, opnar man en
bedre forstaelse for den situation man befinder sig i, og derved en omsorg fra de
omkringvarende personer. Forstaelsen og omsorgen, fra andre ligestillede, er betydningsfuld i
forhold til identitetsarbejdet, og derfor vigtig i forhold til at opretholde normalbiografien.

Et frirum
En fjerde betydning som er tillagt kontakten med ligestillede, er at der i dette made, er
mulighed for at tale, om alt muligt andet end hgretabet og hareproblemer. Informanten Linda

forteeller om madet i netveerksgruppen:

Qg vi ses nok engang om maneden. Sadan en aften. Og det er bestemt ikke kun for at tale om
harenedszttelse, fordi nogen gange, sa kan vi godt grine lidt nar vi gar fra og sa sige, jamen

’

neeste gang sd taler vi om vores horehandicap, fordi sd er det slet ikke det vi har talt om.’
(Linda s. 30)

| Lindas netvaerksgruppe, er der altsa ikke ngdvendigvis fokus pa hgreproblemerne nar de
mgdes. Dette vidner om, at de for det farste har erkendt og accepteret deres hgretab, og at det
derfor ikke fylder sa meget i hverdagslivet, at emnet behgver, at vaere i centrum af samtalerne,
til mgderne. P& den made viser man hinanden i gruppen, at selvom man har et hgretab, der
pavirker hverdagslivet, er der ogsa mulighed at skabe et frirum, hvor der ikke bliver talt om
hgretabet. Med dette i bevidstheden, kan man i arbejdet med sin normalbiografi, definere sig
ud fra, at der ikke behgver at vaere fokus pa harelsen og hareproblemer, hver gang man mgdes
I netvaerksgruppen. Ifglge Goffman endrer individet kontinuerligt sine roller, i samspillet med

omgivelserne. | mgdet med ligestillede, vil man typisk definere sig i rollen som person med
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hgretab, da det netop er emnet, der er i fokus. | ovennavnte eksempel, kan man forestille sig
at denne rolle overtages af andre roller, som for eksempel mor, veninde eller erhvervskvinde,
afhaengigt af, hvilke emner der bliver diskuteret pa maderne. Der er altsa en frihed til at ligge
rollen som personen med hgretab veek, for en stund. De andre informanter giver udtryk for, at
de oplever mgdet med netvaerksgruppen, som et rum, hvor rollerne netop er defineret af, at
man har et hgretab. Informanten Anna forteeller, at hun efter noget tid i netveerksgrupper
stoppede, da hun ikke lengere havde behov for at veere med. Hun pointere i den forbindelse,
at hun igennem netveerket, har faet en omgangskreds af ligestillede. Man kan forklare Annas
valg med, at hun ikke lengere har brug for, at blive bekreftet i rollen som person med
hgretab. Hun har accepteret hgretabet, og har mulighed for, at veere sammen med ligestillede
uden at hun indtager rollen som person med hgretab, men i stedet er sammen med dem, i
rollen som veninde. Desuden har hun ligeledes en sikkerhed i hendes private netveerk, nar der

opstar behov for, at tale med ligestillede i rollen som person med hgretab.

Opretholdelse af et liv som erhvervsaktiv

| det biografiske arbejde, er noget af det mest centrale for informanterne, at opretholde sit liv
som erhvervsaktiv. Dog oplever alle informanterne i mere eller mindre grad, udfordringer i
forbindelse med, at opretholde erhvervslivet som det var, for de oplevede en hgrenedsettelse.
Handteringen af hgretabet i erhvervslivet, kreever derfor forskellige strategier, for at
opretholdelsen af et liv som erhvervsaktiv kan muliggeres. Ifglge Socialforskningsinstituttets
undersggelse fra 2003, forlader folk med darlig hgrelse oftest arbejdsmarkedet tidligere, da de
dels har sveert ved at fungere pa arbejdspladsen pa lige fod med de normalthgrende kolleger
og dels har mindre selvtillid til, at ga ud og finde et nyt arbejde, hvis de bliver ledige (Clausen
2003). | forhold til projektets informanter, er det en gruppe af personer, der alle sammen er pa
arbejdsmarkedet. Ud fra Socialforskningsinstituttets undersggelse er informanterne, pa grund
af deres heretab, i en risikogruppe, i forhold til, at forlade arbejdsmarkedet tidligere. Denne
bevidsthed, kan vere et incitament for den enkelte, til at gere en ekstra indsats pa
arbejdsmarkedet. Undersggelser viser ligeledes at denne gruppe, som udger cirka 10% i den
erhvervsaktive alder, koster samfundet mange penge, pa grund af en tidlig tilbagetreekning fra
arbejdsmarkedet. Ressourcer er derfor sat ind pa, hvordan man udnytter deres arbejdskraft
bedre (Nyborg 2005). Samfundet har altsa for det farste en gkonomisk interesse i at bevare
gruppen af personer med hgretab pa arbejdsmarkedet. For det andet er dette synliggjort

gennem tiltag og undersggelser, der netop skal forsgge, at bevare denne gruppe af personer pa
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arbejdsmarkedet. Pointen i ovenstaende er, at der fra samfundets side, er en forventning om at
personer, der far et hgretab, skal opretholde et liv som erhvervsaktiv. Denne overordnede
samfundsmaessige forventning, der pointerer vigtigheden af, at opretholde et erhvervsaktivt
liv, er derfor ligeledes en forventning, som individet selv har. Dette kan veere med til at
forklare, hvorfor arbejdslivet har sa central en rolle, i informanternes livsfortellinger, samt
hvorfor det er vigtigt for dem, at deltage i erhvervslivet pa lige fod med normalthgrende.
Informanten viser dermed dels omverdenen og dels sig selv, at det godt kan lykkedes, hvilket
er vaesentligt i forbindelse med opretholdelsen af normalbiografien. | nedenstaende citat af

informanten Poul, understreges denne pointe. Han siger:

"Nej, nej, jeg er virkelig opmceerksom pd, at mit liv det blev ikke sddan, at det blev helt
anderledes efter at jeg ikke kunne hgre, og jeg skulle ud og finde andet arbejde og
revalidering og saddan noget, nej det er for fuld skrue, sammen med alle andre, og ved at jeg
fik den chance der, sa gik jeg nok ogsa meget op i, at udfgre det arbejde, og det tror jeg nok
at alle handicappede ger, at hvis de far et stykke arbejde, sa er de ogsa opmarksomme pa at
de skal passe det arbejde og pleje det, nok mere end normalt.” (Poul s. 20)

| forhold til Pouls egen situation, har det veeret centralt, at vise, bade for ham selv og
omverdenen, at han godt kan klare et normalt arbejdsliv. Dette har kraevet at han har arbejdet
”for fuld skrue”. Han mener ligeledes at det generelt galder for personer med et handicap, at
de skal veere mere opmaerksomme end normalt. Poul er altsd med til at italesaette en diskurs,
hvor det er normalt, at personen med et hgretab, bruger mere energi pa at udfere sit arbejde,
end personer, der ikke har hgretab. Poul pointerer ligeledes at han, med sine erfaringer, er et
eksempel for andre personer med hgretab, i forhold til, at de kan se, at det kan lykkedes, at

blive i et normalt job.

Hareforeningen der afholder Bevar dit arbejde — kurser, er igennem titlen pa kurset ligeledes
med til at italeseette denne samfundsmaessige diskurs. Dette kan have stor betydning for den
enkelte, i deres forstaelse af sig selv. Hvis individet kan bevare sit arbejde, vil dette vaere en
succes, som er med til, at bekraefte individets opretholdelse af normalbiografien, men hvis
individet ikke kan bevare sit arbejde og ma omskoles, eller helt treede ud af arbejdsmarkedet,
vil dette veere endnu et brud pa normalbiografien, der vil kreeve biografisk arbejde, for den

enkelte. Det er altsa af vasentlig betydning, hvordan samfundet definerer og italesatter

59



At opleve og leve med et Hgretab
— en kvalitativ undersggelse af personer, med nedsat hgrelse.

betydningen af erhvervsevnen, i forhold til, hvordan individet ser sig selv i denne

sammenhang, og dermed hvordan individet gnsker at fremstille sig selv.

Erhvervsevnens betydning for individet

Informanterne er som naevnt alle erhvervsaktive, og i nedenstaende er eksempler, der viser,
hvilken betydning erhvervsevnen netop har for den enkelte informant, efter at vedkommende
har oplevet et hgretab. Lone forteeller:

”Men for mig, der betyder det rigtig meget at jeg har den erhvervsevne som jeg har, og at jeg
kan preestere noget der, det er sadan hele min identitet, pa en eller anden vis.” (Lone s. 15)

Lone prasenterer betydningen af arbejdslivet som hele hendes identitet. | Lones
livsfortaelling, er det ligeledes forteellinger om arbejdslivet, der er i fokus, frem for familieliv
og fritid. Derfor passer betydningen af erhvervslivet, som primart identitetsskabende godt
overens med hele Lones selvfremstilling. Lone bruger meget energi, for at fa erhvervslivet til
at haenge sammen, og hun forteller ogsa, at hun nogle gange tager smertestillende piller, for
at klare sig igennem arbejdsdagen. Lone oplever mange udfordringer i forbindelse med at
opretholde erhvervslivet, efter at hun har faet et hgretab. Dedikationen til arbejdslivet, kan
fortolkes ud fra forventningerne om, at hun opretholder dette og det er netop vesentligt, da
Lone tilleegger det betydning, for hele hendes identitet. For Linda er erhvervsevnen ligeledes

af stor betydning, hun forteller:

"Altsd, og jeg har sadan lidt, altsa det ma aldrig blive et issue omkring, om jeg kan arbejde
eller ej — selvfalgelig kan jeg det. Men altsa, jeg er da ogsa godt klar over at risicien er der,
hvis jeg mister hgrelsen helt. Sa vil jeg ikke kunne lave det arbejde, jeg laver i dag.” (Linda s.
1)

Linda har veret selvsteendig i flere ar, og arbejder med det samme, som hun gjorde, fer hun
mistede hgrelsen pa venstre gre. Det har for Linda ikke veeret et problem, at udfgre det samme
arbejde som fer, og Linda er et eksempel pa, at udfordringerne i forhold til at opretholde
erhvervslivet har veeret fa. Som hun navner, vil det kun vere et tab af hgrelsen, der vil fa
betydning for hendes erhvervsevne. Hgretabet, har pa den made ikke varet et brud pa Lindas
normalbiografi i forhold til arbejdslivet, som det har veeret for Lone. Dette kan blandt andet

forstas ved, at Lone befinder sig i et meget kommunikativt erhverv, med mange mennesker
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rundt omkring hende, hvilket ikke ger sig geldende for Linda. De to eksempler illustrerer
netop, at der er forskel pa, hvor stor betydning haretabet har haft, i forhold til at opretholde
erhvervslivet. Udfordringerne har veret, og er stadig store for Lone, mens Linda, med fa
justeringer, da hun fik hgretab, har fa udfordringer. De starre eller mindre udfordringer, der
ger sig geldende for informanterne, i forhold til, at opretholde erhvervslivet, kraever at
individet handterer disse. | nedenstaende er der eksempler pa tre strategier, som informanterne

benytter sig af, i forhold til at handtere udfordringerne.

Strategi — Planlaegning af arbejdstid

Flere informanter navner at arbejdet er fysisk udfordrende, da de, som konsekvens af
haretabet, bruger mere energi pa, at falge med i, hvad der sker omkring dem, og hvad der
bliver sagt. Pa dage, hvor der har varet flere mgder, pointerer flere af informanterne, at de
bliver meget traette. For at handtere denne traethed, er planlegning af arbejdstiden central.

Lone fortaller:

- 0g sa har jeg tilrettelagt min egen arbejdsplan, sa jeg arbejder, nasten max to dage af
gangen, og sa har jeg en fridag. Og det betyder s, at jeg som den eneste arbejder hver anden
weekend, der i afdelingen, hvor de andre de kun arbejder hver tredje weekend. Ja, for at fa de
her ekstra fridage, fordi jeg er jo fuldtidsansat. Og sa har jeg valgt at prove, at ar... altsd
tage flest mulige aftenvagter fordi, at der skal jeg ikke forholde mig til ret mange mennesker.
Der er vi fire kolleger pa arbejde, hvorimod om dagen er der endnu flere.” (Lone s. 34)

Lone er bevidst om, at hun bruger meget energi pa, at kunne udfgre hendes arbejde. Hun har
behov for fridage, som hun bruger til at lade op til, igen at skulle pa arbejde. Desuden veelger
hun vagter, hvor der er ikke er s& mange mennesker at forholde sig til. Planlaegningen vidner
om, at Lone netop prioriterer arbejdslivet hgjt, da hele hendes livsplanlaegning, er tilrettelagt, i
forhold til, at hun kan handtere et arbejde pa fuld tid. Ved brug af Goffmans begreber om
scene og bagscene, kan fortolkes, at Lone ud ad til viser, at hun er en person, der kan klare at
arbejde fuld tid, pa trods af hgretab. Nar hun befinder sig i det private rum, altsa bagscenen,
bruger hun tiden pa opladning, sa hun kan opretholde en gnskelig selvfremstilling som
erhvervsaktiv. Lone forteller at hun er @rgerlig over, at hun bruger s meget energi pa sit
arbejde, og at hun ikke har noget fritid. Man kan sige at Lone befinder sig i et dilemma, i
forhold til, hvordan hun netop gnsker, at fremstille sig selv. Dilemmaet kan fortolkes ud fra,

at Lone forsgger, at kombinere forskellige roller, i forhold til, at fa hendes identitet til at vere
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sammenhangende. Dette er et identitetsdilemma, der for Lone betyder, at hun ma revurdere
sine investeringer i erhvervslivet, hvis hun gnsker at varetage sine gnsker, om, at have en
aktiv fritid. I forhold til Strauss kan Identitetdileemmaet, tolkes ud fra, at identiteten netop er

foranderligt, og en proces, der sker i samspillet med omgivelserne.

Informanten Birgit er ligeledes bevidst om, at hendes hgretab, betyder at hun har brug for
pauser. Hun tilretteleegger sin arbejdstid, saledes at hun far pauser, nar hun som konsulent
karer fra et mgde til et andet. Det er her hun skal koble af, og lade op til det naeste made.
Birgit har oplevet, dage, hvor disse pauser ikke har veeret mulige, hvilket resulterer i, at hun er
meget traet efter en endt arbejdsdag. Et tredje eksempel pa at planlegge arbejdsdagen, findes
hos Bent, der har mulighed for at arbejde hjemmefra, hvis han skal arbejde koncentreret, og
vil undgd forstyrrelser og baggrundsstgj pa arbejdspladsen. Muligheden for at kunne
planlzegge arbejdstiden, har i ovennavnte eksempler stor betydning i forhold til, at opretholde

normalbiografien.

Strategi — Anvendelse af fysiske hjaelpemidler

For personer med heretab, er der forskellige hjeelpemidler, som kan anvendes til at optimere
harelsen. Flere af informanterne anvender FM udstyr, bluetooth og teleslynge, til at forsterke
lyden, i hgreapparaterne, for derved at have nemmere ved at hgre omgivelserne. Disse
hjelpemidler anvendes dels til mgder, hvor der er flere personer til stede, og dels som
forstaerker til telefonen. Informanterne Anna og Lone, har haft en konsulent ude pa
arbejdspladsen, for at undersgge, hvilke muligheder, der kan afhjeelpe deres situation bedst.
De har begge haft gleede af dette besgg, og har flere hjelpemidler til radighed. Blandt andet
har Anna et system med flere sma mikrofoner, som kollegaerne kan tale i, nar de er til mader.
Lone har en speciel telefon, som hun kan koble sit FM link til. Informanten Birgit anvender

ligeledes hjelpemidler pa arbejdspladsen, hun forteller:

"Men altsd til personalemaderne, sd lever jeg jo ogsa hajt pd, at jeg er i sadan et hus, fordi
her er udstyr overalt. Der er udstyr i hver eneste klassevarelse, altsa man kan vaelge om man
vil hgre pa tele eller FM. Sa det er jo virkelig luksurigse forhold, og til personalemgderne, sa
er der faktisk gang i et mikrofonsystem, sa den der styrer mgdet, har en mikrofon pa, og sa er
der en mikrofon, der gar rundt, sadan sa folk taler i den, nar de skal sige noget.” (Birgit s.17)
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Birgits situation skiller sig i dette tilfelde ud fra de andre, da det tekniske udstyr er
tilgeengeligt for hende og som hun i citatet naevner, lever hun hgijt pa, at veere pa et hus, med
sa meget udstyr. De tekniske hjelpemidler, er ligeledes af stor betydning i forhold til at
opretholde normalbiografien. Hjaelpemidlerne, som i flere tilfelde involverer bade
informanten og dennes kolleger, opfattes som en trussel med det normale, og kan derved blive
en udfordring for bade individ og omgivelser, hvilket vil uddybes under temaet samspillet

med omgivelserne.

Strategi — placering i rummet

Lone er bevidst om, hvor det passer hende bedst at sidde til mader, hun forteller:

”Ndr sa vi har personalemgde og sadan noget, sa prever jeg sa at forberede mig i god tid,
sddan lige... ligge en lille seddel, hvor der stdr: den plads er reserveret til Lone, og sddan
noget.” (Lone s. 28)

Det indledende eksempel med Lone, illustrerer en lille, men betydelig handling, der netop har
til formal, at handtere hgretabet, i forhold til at opretholde livet som erhvervsaktiv. For at
Lone far mest udbytte ud af mgderne, er hun ngdt til at placere sig et bestemt sted i rummet,
og hendes handling, med at reservere en plads, er en strategi, der netop skal gare dette muligt.
Et andet eksempel, pa en handling, der skal optimere forholdende for informanten, ses hos
Linda, der valger at placere sig pa en bestemt made, i de forskellige kontorer hun arbejder i.

Linda forteeller:

”(...) hvor langt de fleste steder er blevet indrettet, af hensyn til mig, sa jeg sidder med
ansigtet mod dgren, jeg sidder med mit venstre gre vaek fra deren, og mit hgjre gre mod
daren, hvis det ikke er med ansigtet mod. At jeg ikke sidder med ryggen til andre og sadan
nogle ting.” (Linda s. 5)

Placeringen er vasentlig i forhold til Lindas kommunikation med de andre ansatte, i
virksomhederne, og betyder derfor noget i forhold til at kunne fungere pa arbejdspladsen. Det
er ikke alle informanterne, som har mulighed for at placere sig strategisk. Informanterne Bent
0og Lone, arbejder begge i kontorer med flere personer, hvor de netop oplever at blive
forstyrret. De har derfor benyttet sig af andre strategier, i forhold til, at fa de bedste forhold,
der kan lade sig gare for dem. Lisbeth star blandt andet foran skranken, nar hun tager imod

patienter. Bent har faet en lydisolerende vaeg bag sig, sa lyden ikke reflekteres. Ligeledes
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oplevede Birgit, at hendes placering, sammen med to andre kolleger, gav for meget
baggrundsstgj. Hun veelger derfor at flytte kontor, hvor hun nu kun sidder sammen med en
kollega.

Opretholdelsen af erhvervslivet, er som afsnittet illustrerer, en vaesentlig del, af at opretholde
sin normalbiografi. Dette er indtil videre lykkedes for alle informanterne, dog med starre eller
mindre udfordringer i hverdagen. Informanten Marie skiller sig dog ud, i det, at hun var
ngdsaget til, at stoppe sit arbejde som paedagogmedhjeelper, og er i gang med en omskoling til
regnskabsassistent. Denne omskoling i erhvervslivet kan betegnes som et brud i Maries
biografi, og det kraever biografisk arbejde, for at kunne fremstille sig selv, i et erhverv, der er
sa forskelligt fra det forhenvearende. Dette kommer blandt andet til udtryk ved, at Marie
forteeller, at hendes drammejob er, at arbejde som regnskabsassistent i en bgrneinstitution.
Hun forsgger pa den made, at holde fast i nogle af de elementer, der var vaesentlige for hende
I det tidligere erhverv. De starre eller mindre udfordringer, som informanterne har haft, er det
lykkedes at handtere med forskellige strategier i hverdagen. Trods strategierne, er der nogle af
informanterne, for hvem konsekvenserne ved at opretholde erhvervslivet far betydning for

andre aspekter af deres liv, i det treetheden og udmattelsen pavirker hele deres hverdagsliv.

Fremtiden

| forbindelse med det biografiske arbejde, udvikler individet nye biografiske livsplaner, som
lebende bliver revurderet. Fremtiden er en del af individets biografi, og forventningerne hertil,
er derfor centrale i forhold til, at forsta individets handtering af haretabet. I informanternes
livsforteellinger, er der bade bekymringer og dramme, i forhold til, hvordan fremtiden ser ud.

Tanker om arvelige forhold
Planleegning og eventuelle bekymringer, i forhold til at give hgretabet videre til sine bgrn, er
noget af det, der fylder i flere af informanternes tanker om fremtiden. Blandt andet hos Birgit,

der forteeller:

”Men det har ogsa veeret dilemmaet hele tiden, ikke. Jeg ma ikke forvente at det kommer hos
mine bgrn, men samtidig forbereder jeg dem pa, at det her, det kan faktisk godt ramme dig
ogsa. Og den er sver syntes jeg, og det dukker op igen og igen, nar jeg teenker pa min far,
som siger, at det var, jo ikke med vilje at han gav mig det her vel, altsd, det var slet ikke
meningen, og sadan noget der. Den darlige samvittighed. Og jeg tror ikke, at jeg far darlig
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samvittighed over det, men jeg haber, at hvis det lander pa en af dem, sa er han/hun gearet
godt nok, til at takle det. Det haber jeg. ” (Birgit s. 30-31)

Birgit er tidligt bevidst om, at et hgretab kan ramme hendes bern, da det netop i hendes
familie er arveligt. Hun har derfor forberedt dem pa, at det kan ramme dem, og derfor
igennem hendes dbenhed omkring, hvordan det er at leve med et haretab, forsggt at ruste dem
til det. Dette er ligeledes en del af Birgits biografiske arbejde. Hun gnsker ikke at sta i en
situation som sin far, med darlig samvittighed over, at have givet hgretabet videre, men
veegter i stedet at fokusere pa, at hun har gjort det hun kan, for at barnene kan takle hgretabet,
hvis det rammer dem. Hos Anna, er det arvelige aspekt af bekymrende karakter. Hun bliver

snart mor, og har i den forbindelse flere bekymringer og tanker herom. Hun forteller:

"Altsd det der optager mig mest, det er jo det der med, hvordan kommer det til at skulle ga at
vaere mor, nar man hgrer darligt. Og vil jeg give det videre til mit barn? Fordi de mener at
det er arveligt, men de er ikke sikre pa det. Altsa hvad nu hvis jeg giver det videre - altsa jeg
ved godt at det ikke er jordens undergang, men jeg gider ikke, at give det videre.” (Anna s.
20)

Annas bekymringer for at give hgretabet videre, skal ses i forhold til, at hun ikke gnsker at
barnet skal igennem det samme, som hun selv har varet igennem. Anna har oplevet mange
brud i sin biografiske historie, hvor det lgbende igennem ungdomsarene, har veeret ngdvendigt
for Anna, at omtaenkte de biografiske projekter og genskabe sin identitet. Netop det, at Anna
oplevede at fa sit hgretab som ung, hvor identitetsskabelsen er serlig veesentlig, har gjort hele
oplevelsen og handteringen af hgretabet, sveert at acceptere for Anna. En videregivelse af
heretabet, vil igen vare et brud pa Annas egen biografi. For Linda, der ligeledes har
bekymringer i forhold til, at hendes bgrn kan arve hgretabet, er fokus mere pa, de aspekter,

man med et hgretab vil ga glip af.

"Altsa nu min son han spiller saxofon, og er veeldig glad for musik ogsd, men jeg, jeg har det
sadan lidt — det er skraekkeligt at han er sa god til sddan noget, teenk nu, hvis han om 20 ar,
skal have sit fgrste hgreapparat, det ville da veere forfeerdeligt. Det, det kan jeg ikke sige mig
fri for, jeg har helt klart lzert at blive bevidst om, hvor heldige vi er nar vi har en normal
horelse.” (Linda s. 36)
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I livsforteellingen, kommer det flere gange til udtryk, at Lindas familie er meget musikalsk,
hvilket citat ligeledes afspejler. Linda ligger her vagt pa, at sgnnen kommer til at fa
vanskeligt ved, eller helt ma opgive, at spille musik, hvis han far et haretab og hereapparat.
Grunden til, at Linda mener, det er skraekkeligt, at sennen er sa god til musik, kan forstas i
forhold til, at en opgivelse af musikken, vil vare et vasentligt brud i hans normalbiografi. De
ovenstaende tanker om, at give hgretabet videre til sine bgrn, har betydning i informanternes
livsforteellinger, og derved betydning for deres egen biografi, og arbejdet i forhold til at ga fra

brud til at genoprette normalbiografien.

Fremtidens arbejdssituation
Et andet aspekt, der fylder i flere af informanternes bevidsthed om fremtiden, er deres
arbejdssituation. Blandt andet har Anna bekymringer i forhold til, om hun i en situation, hvor

hun sgger nyt job, vil blive valgt fra, pa grund af sit hgretab. Anna fortaeller:

“Men jeg er jo sadan, om jeg overhovedet kommer til samtale, og der kan jeg veere en lille
smule bekymret igen, hvis jeg skal sgge et andet job, kommer jeg sa til samtale, altsa hvis nu,
der er mange ansggere, bliver jeg sa valgt fra, pa grund af darlig hgrelse. Skal jeg bare lene
mig tilbage og vere tilfreds med, at jeg overhovedet har et job, i stedet for at dremme om et,
der mdske er meget bedre, ikke.” (Annas. 16)

Anna er usikker pa, hvilken betydning haretabet vil have, hvis hun sgger nyt job, og om hun
vil have darligere odds, end normalhgrende, der sgger samme stilling. Som hun selv udtrykker
det, er hun bekymret for, at blive valgt fra, hvis der er mange ansggere. Annas bekymringer
kan forklares med, at i det, hun er aben omkring, at hun har et hgretab, er der en risiko for, at
blive stigmatiseret af omgivelserne. Bekymringerne far Anna til at overveje, om hun skal
droppe sine biografiske planer, og blive i det arbejde hun har, for at bevare normalbiografien,
og derved ikke falge de dramme hun har om fremtiden. Et andet eksempel i forhold til, hvilke
tanker informanterne gar sig om fremtidens arbejdssituation findes hos informanten Lone,
hvis nuverende jobsituation, ifglge hende selv, ikke er tilfredsstillende. Lone navner i hendes
livsfortzelling flere gange, at hun bruger for meget energi pa arbejdet. Hun gnsker dog stadig

at vaere i samme branche, som sygeplejerske (Lone s. 35). Lone fortaeller om sit drgmmejob:

“"Men mit drommejob, det ville veere og sidde og... sadan en konsultationssygeplejerske ved
en praktiserende lzge, eller sddan noget. Jeg kunne godt teenke mig, at have fuld tid, og veere
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et sted hvor der altsd er mere end en leege. Hvor der er nogen — en handfuld kolleger, og
sadan noget. Det kunne jeg rigtig godt teenke mig.”. (Lone s. 35-36)

For at det er muligt for Lone, at opretholde en normalbiografi, kan hun ikke blive ved med at
arbejde pa den made, hun ger nu, hvor hun bruger alt sin energi, til at fa arbejdslivet til at
hange sammen. At arbejde pa en mindre arbejdsplads, vil derfor skabe mere ro omkring Lone
i hverdagen. Lone vegter dog stadig, at arbejdet skal vaere pa fuld tid, selvom hun i det
nuvearende arbejde, kun lige kan fa det til at fungere med planlagningen af arbejdstiden. Som
navnt tidligere kan dette skyldes at der er forventninger, bade fra Lone selv, i forhold til
hvordan hun gnsker at fremsta, samt fra omgivelserne om, at en person med hgretab, godt kan
have et fuldtidsarbejde. Ovenstdende eksempler om fremtidens dremme og bekymringer, i
forhold til arbejdssituationen, viser den forskellighed, der er i forhold til hvad det er, individet

veegter som centralt i forhold til, hvordan livsplanlegningen foregar.

Frygt for at blive dagv

Som der ligeledes er veegt pa i analysen af processen, at fa et hgretab, er uvisheden om,
hvorvidt hgretabet udvikler sig, en faktor, der for informanterne Anna og Linda, fylder meget
I tankerne om fremtiden. Derfor har de begge gjort sig nogle investeringer, i forhold til, at

kunne planlegge fremtiden, med en mulighed for at blive dgv. Linda forteller:

"Men altsd, jeg far nogen pension og min forsikring udbetalt, hvis jeg skal — eller hvis jeg
sidder som 48arig og er fuldstendig dev. Men Gud forbyde at det sker, det ville veere
skraekkelig, jeg vil syntes det ville veere frygtelig ikke at kunne arbejde. Jeg kan lide det jeg
laver, og jeg syntes det er nogle virkelig dejlige kunder jeg har, jeg kommer i nogle
spaendende firmaer, og jeg vil da syntes det var frygtelig at kunne blive sat i en bas af — og
ogsa fordi det er blevet uden, uden tvivl isolere en socialt enormt, hvis man sidder i en alder
af 40 — 50 drs alderen som dov. (...) Altsa der er jeg da helt klart bevidst om, at det kan jeg...
jeg vil slet ikke teenke den tanke, for det vil vaere sa frygtelig.” (Linda s. 37)

Linda har lavet planer for, hvad der skal ske, hvis hun bliver helt dgv, og mister evnen til at
arbejde. Derved har hun sikret sig gkonomisk. Men tanken om at miste arbejdsevnen og blive
socialt isoleret, hvilket Linda forbinder med at blive dgv, beskriver hun som skraekkelig og
frygtelig. Ud over at miste erhvervsevnen og at blive socialt isoleret, frygter Linda at blive sat
i bas. Indtil nu har Linda benyttet sig af strategier, der har gjort at hun ikke bliver afslgret, og

derved stigmatiseret pa grund af sit hgretab. Hvis hun bliver helt dgv, kan hun ikke lengere

67



At opleve og leve med et Hgretab
— en kvalitativ undersggelse af personer, med nedsat hgrelse.

opretholde det gnskede facework i samspillet med omgivelserne, og bevare den gnskede

normalbiografi. Risikoen for at blive stigmatiseret af omgivelserne, er derved starre.

Anna har valgt at lere tegnsprog, og har gaet til tegnsprog de sidste tre ar, med sin kereste,

sin mor og sgskende. Hun forteeller i forhold til, hvorfor hun har valgt dette:

”For det farste sa, sa jeg nogle af de andre bruge tegnsprog, og det var enormt fedt at se det,
0g sa kunne jeg godt se fordelen i at kunne kommunikere med andre pa den made. Og sa lidt
som en sikring, hvis nu, altsd... vi bruger ikke tegn i hverdagen, vi bruger maske et par
bogstaver og nogle tal engang imellem, eller sddan pa det niveau, men jeg klarer mig fint
uden. Men det er rart at kunne, ogsa hvis jeg pa et tidspunkt kommer i den situation at jeg
skal have Cl, sa er der lidt ekstra at stette sig til, det forste stykke tid der.” (Anna s.10)

Tegnsproget bliver altsa for Anna en strategi, til at handtere hgretabet, der lgbende forandrer
sig, og som hun siger, som en sikring, hvis hun skal have en Cl. Tegnsproget er altsa en
investering til fortiden. Anna pointerer i den sammenhang, at hun indtil videre klarer sig fint i
hverdagen uden at bruge tegnsprog. Linda og Anna, planlegger i en vis grad efter at blive
dove, da de ved, at de har en risiko for at blive det. Dog er det en frygt, for dem, da det at
blive dav, i hgj grad vil veere et turning point, der vil kreeve biografisk arbejde, og radikale

endringer fra det hverdagsliv, der leves nu.

Opsummering

Ovenstaende tema omhandlende, hvordan individet gar fra et brud i deres biografi til en
normalbiografi, har haft fokus pa hvordan mgdet med ligestillede, opretholdelsen af
erhvervslivet, samt planer for fremtiden, er centrale i informantens biografiske arbejde. Det
biografiske arbejde er netop med til at genskabe normalbiografien efter det brud, informanten
oplevede, i processen, at fa et hgretab. Fokus i ovenstaende er netop rettet mod, hvad individet
ger for at handtere hgretabet og opretholde normalbiografien, hvor der i nedenstaende afsnit,

er fokus pa, hvordan denne handtering, bliver modtaget i samspillet med omgivelserne.

Samspillet med omgivelserne
Samspillet med omgivelserne, udspiller sig i individets hverdagsliv. | forbindelse med at der
sker et brud pa hverdagslivet, nar individet oplever, at fa et hgretab, kraever det forskellige

strategier i hverdagslivet, som netop sker i samspillet med omgivelserne. Ifglge Goffman
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handler individet, ud fra at opretholde den sociale orden, ved at vise omgivelserne, at dets
handlinger er fornuftige. Hvis handlingerne overtraeder den sociale orden, er dette en trussel
herimod, og individet vil betegnes som potentielt farligt. Individets handtering af hgretabet,
og brugen af forskellige strategier og handlinger, kan altsa forstas, som individets forsgg pa at
opretholde den sociale orden, og derved undga at true denne. Ligeledes kan individets
handlinger i forhold til omgivelserne forstds, som individets opretholdelse af en
normalbiografi, hvor det forsgge ikke at skille sig ud. Det centrale i dette afsnit, er at
undersgge, hvad det er for strategier informanterne anvender i samspillet med omgivelserne,
samt hvordan omgivelserne reagerer overfor disse strategier. | nedenstdaende er centrale
undertemaer fra empirien inddraget, for at fortolke dette. Undertemaerne er opdragelse af

omgivelserne samt omgivelsernes usikkerhed. Temaerne vil i nedenstaende blive behandlet.

Opdragelse af omgivelserne

Under temaet opdragelse af omgivelserne, skal forstas, hvordan individet i samhandling med
omgivelserne i forskellige situationer, tager styring og kontrol, for at handtere hverdagslivet
med et hgretab. Her anvendes forskellige strategier i forskellige situationer, til at handtere
hgretabet med omgivelserne. Opdragelsen af omgivelserne finder sted i alle sferer i
informantens liv. Bade i samspillet med familien og arbejdspladsen samt i mgdet med nye
mennesker. Opdragelse af omgivelserne kan fa konsekvenser i samhandlingen med

omgivelserne, da individet her udfordrer den sociale orden.

Opdragelse i samspillet med kendte omgivelser

Informanten Birgit italeseetter flere gange i hendes livsforteelling, hvordan hun er inde for at
tage styring og kontrol i forhold til omgivelserne. Birgit har haft hgretab i cirka 25 ar, og hun
fortzeller, at det har veeret en proces at na dertil, hvor hun er i dag, i forhold til, at tage
styringen. | nedenstdende citat er der to eksempler pa, hvordan Birgit tager styring i
hverdagslivet. Hun fortaller:

“Der er ogsd en uskreven lov om, at vi spiller ikke en helt masse musik og sddan noget, for
hen pa eftermiddagen, sa er man sikker pa, at der er ro i huset og sddan nogle ting, og nar vi
skal spise, sa har det simpelthen veeret kutyme, at sa slukker jeg i hvert fald der, jeg gider ikke
at hgre pa det nar vi skal spise. Og nu kan jeg ogsa godt bestemme, nar vi kommer i byen for
eksempel — og det er jo greenseoverskridende at ga ind i andres hjem og sige, kan vi ikke godt
slukke for det. For nogen har maske lige faet en ny CD, som de syntes de gerne vil vise, mens
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vi skal spise og sa er det hyggeligt. Det er IKKE hyggeligt for mig og sa, sa sadan er der lige
nogle greenser, der lige skal afproves i den henseende i hvert fald.” (Birgit s. 2)

Det farste eksempel pa at Birgit opdrager sine omgivelser, er ved at tage styring i hjemmet,
hvor det, ifglge citatet, er blevet en uskreven regel, at der er ro i huset indtil om
eftermiddagen. Desuden er det blevet kutyme, at man ikke hgrer musik nar man spiser. Dette
er for familien netop blevet en del af hverdagens vaner, og det er derfor normalt for de
nermeste omgivelser. Det andet eksempel skiller ud fra ovenstaende, ved at styringen finder
sted i andres hjem. | dette tilfeelde beder Birgit om, at fa slukket for musikken. Hun beskriver
selv handlingen som graenseoverskridende, men ser det som en ngdvendighed for at hun, far
noget ud af, at opholde sig i disse omgivelser. Styringen udfordrer netop den sociale orden, og
der er en mulighed for, at omgivelserne vil reagere ved at blive irriterede eller stgdte. Det at
omgivelserne ikke reagerer, kan tolkes ud fra, Goffmans begreb om taktfuld
uopmarksomhed, hvor omgivelserne undlader at reagere, for at undga en sarbar situation, der
kan fare til at begge aktarer, oplever en falelse af forlegenhed. Et tredje eksempel, hvor

Birgit tager styring, er ved besgg af gaster i hjemmet. Birgit forteller:

“Men jeg veelger tit, altsa hvis vi fdr geester hjemme, og sadan noget der, at jeg er i et andet
rum, med et par stykker, eller sadan noget der, og jeg sperger om det er i orden, altsa, og hvis
ikke det er i orden, sa er det jo ikke det, altsd. Men jeg er... altsd jeg kan godt veere lidt sippet
omkring det. Sadan... men jeg syntes faktisk at mine omgivelser de tager det pcent, det syntes
Jjeg.” (Birgit s. 20)

Det centrale for Birgit, er at vaere sammen med fa mennesker af gangen, hvilket hun forsgger
at styre, ved at dele gaesterne op. Det der i citatet skiller sig ud fra de farste eksempler, er at
Birgit her forteeller om omgivelsernes reaktioner. Igen er styringen meget bevidst fokuseret
pa, at Birgit skal fa noget ud af situationen, og i de fleste tilfeelde lykkedes dette. Birgit
forteeller, at hendes omgivelser godt kan glemme, at hun har et hgretab, da det ikke er noget,
man kan hgre pa hendes tale. Derfor er hun meget bevidst om, at hun skal ind og opdrage
omgivelserne. Opdragelsen af omgivelserne, findes ikke kun ved bevidst styring, men hos
flere af informanterne, er det strategier, der bliver til vaner i hverdagslivet. Informanten Linda

forteeller:
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"Men jeg vil da sige, nu sddan en, som ogsd min son, han er jo ogsd sddan en, at jeg har jo
vaennet ham til, at han ikke kan tale med mig, fra et andet rum. Men til gengaeld, sa kan han jo
ogsa stille sig i min derabning og sa sige: altsa hvis jeg ikke ma tale med dig fra et andet
rum, sa skal du altsa heller ikke tale med mig, fra et andet rum. Og det har han fuldstendig
ret i, ha ha. Fordi, han kan jo godt hgre hvad jeg siger, men han kan ikke svare mig, og sa er
det altid ham der skal komme til mig, og han har fuldstendig ret.” (Linda s. 9)

Strategien i dette eksempel, er at Linda veenner sine omgivelser, her sin sgn, til at komme ind
til hende, nar han skal sparge om noget. Reaktionen er her, at sgnnen ligeledes ger Linda
opmerksom pa at hun skal komme ind til ham. Pa den made gar styringen begge veje, idet
bade Linda og hendes sgn, ger opmarksom pa, hvordan hverdagssituationen kan handteres
bedst. Opdragelsen af omgivelserne, er altsd i dette eksempel en gensidig opdragelse. |
ovennavnte eksempler har opdragelsen af omgivelserne foregaet i eget hjem, eller som gaest
hos venner, altsa i private omgivelser, der kender til haretabet, og hvor informanterne faler sig
trygge. | nedenstdende eksempel med informanten Lone, foregdr opdragelsen af
omgivelserne, pa arbejdspladsen. Lone har valgt at ligge en seddel med navn pa, der hvor hun
sidder bedst til et mgde, som hun skal deltage i. P4 den made forsgger Lone at styre
kollegerne til, at lade pladsen veere til hende. Hun oplever dog ikke dette som planlagt. Lone

fortzller:

”Sa oplevede jeg at det ikke blev respekteret, hvor den (seddel med navn pa) sadan ligesom
bare blev flyttet leengere ned ad siden der, hvor jeg sadan har veeret ngdt til at prikke
kollegerne pa skulderen og sige: ma jeg ikke godt lige sidde der, fordi sa kan jeg bedst hgre
og se. Og grunden til at vedkommende har sat sig der, det er jo fordi de var lige nogle
stykker, der sad og smalltalkede og de var lige nogle stykker og syntes at det var hyggeligt.
Og sa var der plads der.” (Lone s. 28-29)

| citatet fremgar det, at omgivelserne ikke respekterer Lones forsgg pa styring. De flytter
sedlen, fra den bestemte plads, og velger at bruge pladsen. Lone valger at anvende en anden
strategi, ved at sige til kollegerne, at hun gnsker den plads, for at hagre og se bedst muligt. Ved
at italesette overfor omgivelserne, hvorfor hun gnsker pladsen, bliver hun udsat for
muligheden af, at blive afslgret, og stigmatiseret, i sit forsgg pa at opretholde
normalbiografien. Eksemplet med Lone viser, at forsgget pa at opdrage omgivelserne ikke
lykkedes i alle tilfeelde, da det netop er samspillet med omgivelserne, og derfor deres
reaktioner pa styringen, der er afgarende for, hvorvidt det lykkedes.

71



At opleve og leve med et Hgretab
— en kvalitativ undersggelse af personer, med nedsat hgrelse.

Opdragelse i samspillet med ukendte omgivelser

Ved opdragelsen af ukendte omgivelser, er der en stgrre risiko for, at individet bliver
stigmatiseret. Nar informanten i livsfortllingen, har fokus pa, hvordan man styrer og
opdrager bade kendte og ukendte omgivelser, praesenterer informanten sig selv, som en
person, der ikke er bange for omgivelsernes reaktioner. Informanterne Linda og Birgit, er
begge personer, der gennem deres livsfortalling, fremstiller sig saledes, og det er ligeledes
eksempler fra deres hverdagsliv, der i nedenstaende vil anvendes. Nar Linda er ude for at
handle, beder hun dem om i tgjbutikkerne om, at skrue ned for musikken. Linda forsgger altsa

at tage styring af lydniveauet, hun fortaller:

“De tager tit hensyn og ger det, hvis jeg spgrger om det, men jeg har ogsa veeret med
veninder ude og handle, hvor de kigger pa mig og siger ej — de syntes det er lidt pinligt at jeg
sparger om de vil skrue ned, men jeg syntes faktisk, at der er uforskammet hgj lyd i mange, i
rigtig mange butikker, hvor det ikke har noget med musik at gere. Det er bare en stemning,
men det er jo ikke ngdvendigvis en god stemning, alt efter musiksmag ha ha. Men der er jeg
ogsa sadan lidt, at enten s& gar jeg ud af den butik igen, for der kan jeg se, at der kan jeg
ganske enkelt ikke koncentrere mig om at kigge pa noget, ellers sa kan jeg spgrge om de vil
tage et hensyn. Og langt de fleste steder, sa vil de da godt. De er ikke opmarksomme pa at det
er et problem, fordi de kan godt hore noget”. (Linda s. 10)

Lindas opdragelse af omgivelserne, ved at tage styring af lyden i tgjbutikkerne, har forskellige
reaktioner fra omgivelserne. Linda forteller, at de fleste steder, tager de hensyn, og skruer
ned, ndr hun sparger, da de ikke er klar over, at det kan vere et problem. Valger de i
butikken, ikke at skrue ned, gar Linda fra butikken igen. Desuden giver Lindas handling en
reaktion fra veninderne, der oplever hendes handling som pinlig, hvilket kan forstas ved, at
styringen for veninderne, er en klar overtreedelse af den sociale orden. Et andet eksempel, pa
at opdrage i samspillet med ukendte omgivelser er informanten Birgits mgde med en ny
friser. Birgit tager hgreapparaterne ud under klipningen, og herefter kommenterer frisgren pa
disse, Birgit forteeller:

”Sa syntes hun alligevel at hun vil hjelpe mig, fordi at sa siger hun sd, da jeg far dem pa
igen: om jeg godt er klar over, at man kan fa sddan nogen apparater, der sidder helt inde i
grene, sa de nasten ikke kan ses. Jo tak, det ved jeg godt, men de kan jo sa ikke det samme
som dem jeg har her, og jeg har ligesom brug for at lyden er ordentlig, og ikke bare at du
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syntes at det ser ordentligt ud, og sddan noget der. Og det blev hun veeldig forskraekket over,
at jeg svarede sadan.” (Birgit s. 31)

Birgits opdragelse af omgivelserne handler i dette tilfeelde om, at informere frisgren om, at
der er forskel pa hgreapparater, og at de ikke er til for omgivelsernes skyld. Frisgrens
reaktion, er, at hun bliver forskreekket, da hun ikke fik den reaktion, hun havde ventet.
Frisgren forteeller pa et senere tidspunkt, at hun ikke er vant til, at personer med hgreapparat,
taler abent omkring dette, men i stedet forsgger at gemme det. Birgit har ved hendes reaktion,
dermed rykket ved frisgrens forstaelse af, og fordomme til, at have et hgreapparat. Opdragelse
af omgivelserne ved at tage styring og kontrol, kan siges at veere en strategi, der i samspillet
med omgivelserne, bade kan have positive fglger, hvis strategien bliver modtaget, men

ligeledes kan have negative falger, hvis den ikke ger.

Omgivelsernes usikkerhed

Som beskrevet tidligere i projektet, er der en begranset viden omkring det, at have et hgretab,
blandt normalthgrende personer. Uvisheden omkring, hvad det vil sige, at have et hgretab, kan
betyde at omgivelserne er usikre overfor, hvordan de skal handtere situationen, i samspillet
med en person med hgretab. Dette kan blandt andet fare til, at omgivelserne bliver irriterede,
ignorerer situationen eller over- og underspiller hensynet til personen med hgretab. |
nedenstaende afsnit, vil der vaere fokus pa nogle af disse situationer, som informanterne har

oplevet med omgivelserne, i forhold til at forsta sammenspillet mellem disse to aktarer.

Hensynstagen

Flere af informanterne fortller, at de ger omgivelserne opmarksomme pa deres hgretab, sa
de kan tage hensyn til dette. Dog oplever flere af informanterne, at hensynet efter noget tid
ikke er der, da omgivelserne glemmer det igen. Grunden til at omgivelserne ikke husker pa
hgretabet, kan blandt andet forklares ved, at dette ikke er synligt. Det kan ligeledes veere fordi,
som dette afsnit netop handler om, at omgivelserne ikke ved, hvordan de skal tage hensyn.
Dette har forskellige konsekvenser for informanterne, der gentagne gange ma gere
opmearksom pa deres hgretab. Nogle af reaktionerne fra informanterne, er at de bliver
irriterede, frustrerede eller kede af det, og nogen giver efter noget tid op. Informanten Bent

oplever dette, han forteller:
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"Der har jeg sd, pd nogle af de aller forste moder, har jeg sa forklaret hvordan, hvordan jeg
havde det med mine grer. Og det gjorde man meget ud af at tage hensyn til - i starten. Og sa
var det ligesom om, at sa glemte man det igen, og jeg, jeg mindede da om det en gang
imellem, men det blev hurtigt glemt, og altsa nar man sa snakker i munden pa hinanden sa,
jamen sa kan jeg ligesa godt bare sidde og tegne kruseduller pa et stykke papir. Det far jeg
mere ud af.” (Bent s. 31)

Omgivelsernes mangel pa hensyn, har i Bents tilfeelde store konsekvenser, i forhold til, hvad
han far ud af at deltage i madet. | princippet vil det ikke gere nogen forskel om han var der,
fordi, som han siger, han kan ligesa godt tegne kruseduller pa et stykke papir. Da Bents
gentagne forsgg pa, at fa omgivelserne til at tage hensyn, ikke lykkedes, opgiver han. Bents
forsgg pa at opretholde normalbiografien lykkedes derfor ikke. Omgivelsernes reaktion kan
tolkes ud fra, at det, at tage hensyn til Bents hgretab, bryder med den sociale orden, der findes
i forhold til, hvordan madet afholdes. Omgivelserne er altsa tvunget til, at bryde vante rutiner,
for at opretholde et hensyn til Bent. Efter flere forsgg pa dette, viser omgivelserne, ved ikke
lzengere at tage dette hensyn, at de veelger at opretholde mgdets sociale orden. Dermed afviser
de Bents gnske om at der bliver taget hensyn, til hgretabet. For meget hensyn, hvor
omgivelserne eksempelvis snakker meget hgjt og gestikulerende, eller hele tiden skal hgre om
personen med hgretab, har hert hvad der blev sagt, kan ligeledes have konsekvenser for
individet med hgretab. Igen er der flere af informanterne der oplever det i forskellige
hverdagssituationer, og igen er det forskelligt hvordan det pavirker dem. Nogle bliver
irriterede eller utilpas til mode mens andre igennem opdragelsen af omgivelserne, forsgger at

guide deres omgivelser. Pouls oplevelse af dette, kommer til udtryk i falgende citat:

7 (...) altsd jeg ved ikke om man er mere sart, men der kan godt falde nogle kommentarer fra
kollegaer eller andre: Fik du det hele med? Eller: Har du hgrt hvad vi har sagt? — og sadan
nogle ting. Hvor jeg sa er ngdt til at sige, jamen hvis jeg er i tvivl om noget, og hvis jeg ikke
harer hvad | siger, s spgrger jeg om det, det ved jeg godt, det skal jeg. Men det er sadan
ligesom den omsorg, der er det nogen gange, at der er det ikke altid lige behagelig. Og det
kan ogsa godt veere alt afhaengig af hvad for et humgr man er i den dag, men der er sadan
noget, der prikker og noget der irriterer én, nar at man — og: Det har vi sagt. Den bliver ogsa
brugt.” (Poul s. 9)

Pouls oplevelser med, at omgivelserne tager for meget hensyn, oplever han som ubehageligt
og irriterende. Han fgler at omgivelserne overskrider grenserne for, hvad de skal

kommentere. Poul siger til omgivelserne, at han nok skal sparge, hvis han er i tvivl om noget.
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At tage hensyn, er altsa en balancegang for omgivelserne, der bade kan vise for lidt hensyn og
for meget hensyn. Som navnt kan omgivelsernes usikkerhed omkring handteringen af
haretabet, veere med til at forklare, hvorfor de handler som de ger, men det har i begge
tilfelde bade konsekvenser for personen med hgretab, samt omgivelserne, der i situationen
kan fale sig utilstreekkelige. Endnu et eksempel herpa, er i en situation, hvor informanten
Lone oplever, at hensynet fra omgivelserne helt udebliver. Lone forteller at hun kommer
tilbage pa arbejde, efter endt ferie, og finder, at hendes specialtelefon, er veek, hun fortzller:

”Sa sperger jeg sa mine kolleger rundt omkring, og jeg kan se at der er en der hedder vikar,
der har logget sig pa. (...) den farste time jeg var pa arbejde, hver gang der var et
patientkald, eller et telefonopkald, eller sadan et eller andet, sa ringer det i mine
hgreapparater. Og jeg har ikke mulighed for at stille den fra, fordi, jeg har ikke telefonen ved
mig, og sddan noget. Og det var bare... det var nok til at jeg var lige ved at ga hjem, altsa.
Det var bare helt forferdeligt. Pa den ene side, blev jeg bare meget meget ked af det, og pa
den anden side, var jeg bare meget meget vred. (...)Og der var ingen som bekendte sig, men
den kom jo frem — det er sa det, der er, ikke. (...) men det er bare sadan - endnu en
forhindring, i hverdagen, altsd, irritationsmoment.” (Lone s. 31)

Lones oplever flere ting i situationen. For det ferste oplever hun, at der ikke er nogen der
giver sig til kende, nar hun sparger, hvem der har telefonen. For det andet oplever hun at, hver
gang telefonen ringer, kan hun hgre det i hgreapparaterne. Lone forteeller at hun bliver ked af
det og vred, og at hun var lige ved at ga hjem. Afslutningsvist i citatet, beskriver hun
situationen som en forhindring og irritationsmoment i hverdagen. Lones oplevelse kan tolkes
ud fra, at omgivelserne vil undga en situation, hvor der er risiko for at blive forlegen. Lone er
i en sarbar situation, og en tilkendegivelse kan fare til, at bade omgivelser og Lone, far en
folelse af forlegenhed Man kan sige at Lone i situationen taber ansigt. Lone oplever derved i
situationen, ingen anerkendelse af hendes problem, hvilket hun giver udtryk for, ved at hun
bliver vred og ked af det. De tre ovenstaende eksempler, er fra situationer, hvor omgivelserne
bestar af kollegaer. Der er dog ligeledes flere eksempler pa, at de nare omgivelser, glemmer
hgretabet. Linda oplever blandt andet dette med sin mor veninder. Hun forteeller:

”Altsa de er — altsd min sgn pa 11, altsa han har vist det jo, ja siden han var en seks syv ar.
Og jeg vil sige, at ligesa snart at vi gar ud af dgren, sa gar han over pa min hgjre side. Uden
undtagelse. Og min mor og mine veninder og med videre, hvis vi er ude og ga tur. Altsa, jeg
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laver ikke andet end at skifte side, fordi konstant sa ender de ovre pa min venstre side. "Nah
ja, jeg tenkte ikke, eller jeg glemmer det helt eller hvad side er det nu jeg skal ga pa’, ikke.
Og man kan sadan tenke ved sig selv, det er jo samme side, som det har veeret de sidste fem
seks ar, ha ha.” (Linda s. 8).

Konsekvenserne for Linda, i forhold til, at de naere omgivelser glemmer hgretabet, og ikke
tager hensyn til, hvor det er bedst for Linda at de gar, er ikke af stor betydning. Men idet hun
forteeller om situationen, og sammenligner med hendes sgn, der uden undtagelse tager hensyn,
er det en pointe, der viser, at selvom omgivelserne har kendt til hgretabet i fem ar, kan de ogsa
glemme det, og derved ikke tage hensyn. Nedenstaende citat af Poul, er et eksempel pa,
hvordan det efter flere ar, stadig kan veere sveert for de nere omgivelser, at tage hensyn til
hgretabet. Poul befinder sig i en situation, hvor han og konen ser TV sammen. Pouls

hagreapparater, er derfor indstillet til, at hgre Tv’et. Poul forteeller:

"Men sd ndr min kone hun siger noget, sda kan jeg ikke rigtig hore, hvad det er hun siger. Og
sa den reaktionstid, hvor jeg skal sla veek fra det eller luk for det program og sa ga over pa
normal og kan hgre min kone, det bliver hun jo ogsa irriteret over, at hun lige skal sidde og
vente. Hun har sikkert sagt noget. Og sa siger jeg, men jeg har ikke faet det med, for jeg kan
ikke hare det. Og sa skal jeg lige have stillet om og gjort ved, og sa en gang til og det er jo
irriterende. Sa pa den made tror jeg ikke det er rart. Men jeg synes ikke, at det er sa slemt.
Fordi jeg synes, det mda man da tage hensyn til, men det ved jeg ikke.” (Poul s. 8)

Poul er af den opfattelse, at konen i denne situation, ma tage hensyn, selvom han er bevidst
om, at det ikke er rart for hende, at veere i situationen, hvor hun skal vente. Konen bliver i
situationen irriteret. Man kan forestille sig, at dette er en situation, der udspiller sig flere
gange i e&gteparrets hverdagsliv. Situationen er derfor ikke unormal eller unik, men netop et
eksempel pa, en typisk hverdagshandling. Konens reaktion kan forklares med, at hun ofte er
ngdt til, at tage dette hensyn, hvor hun bliver sat i venteposition, i forhold til, at kommunikere
med sin mand. De ovenstaende eksempler, illustrerer at bade de perifere samt de naere sociale
omgivelser, kan glemme at vise hensyn, eller overdrive hensynet. Omgivelsernes hensyn,
pavirker i begge tilfelde samhandlingen mellem personen med hgretab samt omgivelserne

selv.
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Fordomme

Som navnt flere gange i projektet, er der forskellige fordomme i forbindelse med, at have et
hegretab. Informanterne oplever i forskellige situationer, at skulle handtere sadanne fordomme.
Ligeledes kan forventninger til omgivelserne, om at de har fordomme omkring hgretab,
pavirke informanternes handtering af hgretabet, i forhold til, hvilke strategier de anvender i
hverdagslivet. | begyndelsen, da informanten Poul havde faet konstateret hgretab, gik der
noget tid, fer han begyndte at anvende sine hgreapparater. Poul forklarer dette med, at han var
forfeengelig, men ligeledes forteeller han om, hvordan fordomme om hgretab, pavirker ham.

Poul fortzller:

“Men det er et eller andet fordomsmeessigt, at man synes det er ikke rart, at der er nogen der
kan se, jeg ikke kan hgre. Altsa briller det gar ingenting. Briller sa er man jo klog, sa ser du
jo klog ud. Og her der virker du jo som, at du er dum jo. Altsd sadan bliver man opfattet
nogle gange.” (Poul s. 9)

Fordommen i forhold til, at have et hgretab og anvende hgreapparater, er ifglge Poul, at man
virker dum. Han sammenligner, det med at bruge briller, hvor fordommen er, at man opfattes
som klog. Poul pointerer, at det ikke er rart, at omgivelserne skal kunne se, at han ikke kan
hare. Ifglge Goffmans teori om stigma, anvender individet strategier til at skjule, eller fjerne
opmarksomheden fra det stigmatiserende element. | dette tilfeelde, undlader Poul, at anvende
hereapparatet, der ger hgretabet synligt, saledes at han i sin selvfremstilling ikke bliver
afslagret og stigmatiseret. Men da hgreapparatet ikke er det primere element i forhold til
stigmaet, hvilket det usynlige hgretab er, bliver Poul pa et tidspunkt ngdt til at anvende
hgreapparatet, da omgivelserne har sveert ved, at kommunikere. Dette kraever repairwork, da
Poul ikke kan opretholde den gnskede selvfremstilling, hvor hgretabet ikke bliver synliggjort
med hgreapparater. Eksemplet med Poul viser, at de formodede og forventede fordomme, kan
have indflydelse pa, hvordan individet oplever og handterer hgretabet i hverdagslivet i
samspillet med omgivelserne. Men fordomme kan ogsa komme direkte til udtryk overfor
individet. Dette oplever informanten Linda blandt andet i forbindelse med, at hun er til made,

med folk, der ikke kender hende i forvejen. Linda forteller:

”Og der kan jeg da godt merke nogen gange, specielt i bestyrelsesarbejdet, fordi jeg sidder
med den gkonomiske radgivning, at hvis der kommer nye til, og de ligesom hgrer det — ej der
skal du ikke lige satte dig, det er Lindas plads, fordi Linda er dgv, sa hun skal lige sidde sa
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hun kan se os. Sa skal vi faktisk sa langt hen i mgdet, hvor jeg har haft ordet, at sa ligesom, sa
vender respekten tilbage, sa er det ligesom — na ok, hun fejler jo ikke noget, vel altsa. (...) Og
der har jeg da ogsa veeret ude for nogen, der sddan kom hen og sa — eller satte sig ved siden
af en, der bagefter og helt abenhjertet siger til en, at: Ej men, du er jo helt almindelig, eller
du er jo helt normal. Sa det skal man da bare lige finde ud af det der med harelsen. Og hvor
man godt kan sidde lidt og tenke, hvad mente du med, at — du er helt normal, hvad altsa
havde du ikke regnet med at jeg var helt normal.” (Linda s. 27).

For det farste oplever Linda at fordomme er medvirkende til at, omgivelserne ikke har respekt
for hende, far de hgrer at hun taler. For det andet oplever hun, at nogle personer efterfglgende
forteeller hende, at hun er anderledes, end de farst havde antaget, og at de er overraskede over,
at hun er normal, nar hun har et hgretab. Lindas strategi i forhold til, at fa de bedste vilkar til
medet, ved at satte sig et bestemt sted, samt at veere aben overfor omgivelserne, viser sig i
denne situation, at have en negativ virkning. Reaktionerne undrer Linda, men kan forklares, i
forhold til, den uvidenhed og usikkerhed, der generelt er i samfundet om, hvad det vil sige, at
have et hgretab, og hvordan man bedst kan forholde sig hertil. Informanten Jane oplever

ligeledes fordomme i forbindelse med at hun sgger job. Hun forteeller:

”Sd der er abenbart nogen der, selvom hun havde siddet og snakket med mig i en — over en
time selv og, og overhovedet ikke har bemerket det, eller i hvert fald ikke spurgt ind til det
eller noget som helst. Sa fordi jeg skriver det pa sadan et eller andet stykke papir, sa er det
noget der fylder meget for hende, i hele den der rekrutteringsproces. Det var underligt. Det
det, der fik jeg — fordom nr. 1, her.” (Jane s. 6)

I eksemplet kommer fordommene til udtryk, ved at bevidstheden om, at Jane har et hgretab,
kommer til at fylde meget for personen, der rekrutterer. Blandt andet snakker hun med Janes
referencepersoner, om hvorvidt hgretabet er et problem, selvom hun under en samtale med
Jane ikke bemarker, at der er et problem. Hele situationen undrer Jane, der beskriver den som
underlig, og netop som en fordom om, at det er et problem, at have et hgretab. De
ovenstaende eksempler kan fortolkes ved, at omgivelserne stigmatiserer individet med
haretab. | det, omgivelserne bliver bevidste om, at personen har et hgretab, reducerer de alle
personens egenskaber til stigmaet, hvilket i dette tilfeelde er hgretabet. Forudgaende indtryk
har derfor ingen betydning, da hgretabet bliver til den definerende egenskab hos personen.
Stigmaet bliver derfor til et faresignal, der skal forklares. | Lindas situation, kan man sige, at

da hun begynder at tale, og lyder normal, begynder omgivelserne igen at &ndre syn pa hende.
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| Janes situation, far personen, der rekrutterer, informationer igennem omgivelser, som
tidligere, har arbejdet sammen med Jane. P4 den made, sker der en afmystificering af
hgretabet.

Fordomme om hgretab, er ogsa andet, end at opfatte personen med hgretab som dum eller
uintelligent. Marie forteeller: “Men der er enormt mange der tror at fordi man har et
hgreapparat sd horer man... altsa sa horer man ligesom alle andre, og det gor man ikke.”
(Marie s. 7) Denne fordom, er en helt anden type af fordom, hvor omgivelserne netop ikke
tilleegger hgretabet, nogen stgrre betydning i forhold til samspillet med personer, der har
hgretab. Dette kan skabe konsekvenser for begge aktgrer, da omgivelsernes forventninger,
ikke stemmer overens med, hvordan individet handler. Dette skaber usikkerhed i forhold til,
hvordan individet skal behandles. Omgivelserne kan i sadan en situation, ga tilbage til de
”gamle” fordomme, 0g betragte individet som dumt eller uintelligent, hvis ikke individet i sin
selvfremstilling, formar at opretholde den sociale orden. Flere af informanterne navner denne
fordom, og henviser blandt andet til, at reklamer fra private udbydere af hgreapparater, er med
til, at forstaerke dette billede. Fokus i reklamerne er blandt andet, at hvis du far et hgreapparat,
far du dit liv tilbage som det var, samt at et hgreapparat vil gge livskvaliteten. Fordommen er,
som de tidligere nzvnte fordomme, eksempler pa, at omgivelserne er uvidende pa omradet og

dermed usikre overfor, hvordan de skal agere.

Opsummering

Samspillet med omgivelserne som er behandlet i ovenstaende, har for det farste fokus pa,
hvordan individet igennem opdragelse af omgivelserne, forsgger at opretholde en
normalbiografi. Styringen og kontrollen af omgivelserne, kan have konsekvenser for
individet, da det netop udfordrer den sociale orden. For det andet er der fokus pa

omgivelsernes usikkerhed i forhold til at handtere hgretab.

Mgdet med systemet

Som falge af, at man far et hgretab, som en kronisk funktionsnedsettelse, samt et hgreapparat,
kommer man ind i et system bestaende af greleeger, hgreklinik, hareinstitut samt audiologiske
afdelinger. Mgdet med systemet bliver derved en betydelig del i forhold til at forklare,
hvordan individet oplever og handterer hgretabet i hverdagslivet. | forhold til ovenstaende
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analyse af individets samspil med omgivelserne, skiller mgdet med systemet sig ud, i den
forstand, at individet befinder sig i omgivelser, hvor det forventes og accepteres, at det har et
haretab. Derfor er individet ikke udsat for potentielt at blive stigmatiseret, og behgver ikke at
have strategier i forhold til at blive afslgret. Livsforteellingerne har alle mere eller mindre
fokus pa, mgdet med systemet. For en enkelt informant, Lone, er mgdet med systemet
dominerende i forteellingen, hvilket ligeledes kan ses i hendes biografiske profil. Hun har som
den eneste informant gennemgaet en operation i forbindelse med hgretabet, og denne
oplevelse, fylder meget hos Lone, der gennem forteellingen forholder sig forholdsvis skeptisk
og kritisk til systemet. Omvendt ser det ud for informanterne Bent og Marie, som italesztter

mgadet med systemet som overvejende positivt. Bent fortzeller:

“Jamen altsd, hvis man bare blev modtaget sddan alle de steder man kommer, sd kunne man
kun vaere godt tilfreds. Selvom det er et sygehus, sa faler man ikke at det er pa et sygehus. Jeg
syntes tit sadan, altsd modtagelsen pa sadan et sygehus, kan godt vare en kold modtagelse,
eller hvad man nu skal kalde det. Men, og pa hareklinikken, der fgler jeg virkelig at man er
velkommen, og er ikke til besveer (griner). Og det har veeret en forngjelse at komme der, nar
man sa endelig tager sig sammen til at komme derind. ” (Bent s. 10).

Bents pointering af, at han ikke fgler, at han er til besveer, understreger netop, at der i mgdet
med systemet, er en accept af, at individet har et hgretab, hvilket der bliver taget hensyn til.
Som Bent hentyder til, sidst i citatet, har han i flere tilfeelde haft sveert ved, at tage sig
sammen til at komme af sted til greleege og hgreklinikken. | henhold til ovenstaende, kan
dette ikke forklares med, at han ikke faler sig tryg eller godt modtaget i systemet, da han, som
han selv udtrykker det, syntes at det er en forngjelse at komme der. Det gelder ligeledes for
de fleste informanter, at de bliver godt modtaget, i mgdet med systemet, der er dog nogle
kritik punkter, der kommer til udtryk gennem livsfortaellingerne. Som modpol til den positive
italesaettelse af mgdet med systemet, er der en generel holdning blandt informanterne til, at
ventetiderne er for lange, samt at den procedure man skal igennem, for at blive indstillet til
hgreapparater er for omfattende. Blandt andet oplever Lone at skulle vente et ar, fra hun far
besked fra greleegen om, at hun skal indstilles til hgreapparat, til hun far en tid pa
hareklinikken (Lone s. 4). Ogsa Anna oplever lange ventetider. Andre informanter, oplever
det ikke personligt, men kommenterer pa ventetiderne. Dette kan skyldes, at de lange
ventetider, er et emne, der ligeledes bliver diskuteret offentligt, da ventetiderne kan have store

konsekvenser for individets ageren i hverdagslivet. Blandt andet pointerer en artikel om
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emnet, at personen med hgretab kan risikere at blive fyret, hvis det pa grund af darlig harelse

ikke kan varetage sit erhverv. Sygehusvasenet kritiseres i denne sammenhang:

“Dette omrade har i sygehusveesenet ikke altid veret lige opprioriteret. At hgre darligt er jo
ikke noget man dgr af. Det kan derfor hurtigt ryge pa sparelisten, fordi det jo ikke er lige sa
akut som dgdelige sygdomme. Men fordi der er sa stort et antal hgreha@mmede, sa ender det
jo alligevel med at blive et problem for samfundet. ” (Nyborg 2005)

Citatet forklarer de lange ventetider med, at omradet ikke har veeret opprioriteret, da en
harenedsettelse ikke er en livstruende sygdom. Der er altsa et manglende fokus pa omradet, i
forhold til, hvad ventetiden reelt kan komme til at betyde for samfundet. Som det navnes i
citatet, vil det blive et problem for samfundet, da der er et stort antal af personer, med en
hgrenedsattelse. Den erhvervsaktive gruppe udger som tidligere navnt cirka 10%. Disse
personer, kan ifglge ovenstaende, veere i fare for at blive fyret, hver gang de skal have nye
hgreapparater. Ifglge informanten Linda henvender proceduren, i forhold til at fa hgreapparat,
sig ikke til den erhvervsaktive gruppe, men er naermere rettet mod gruppen af pensionister,
der aldersmeessigt udger den sterste gruppe af personer med hgretab. | forleengelse af
ovenstaende retter Linda en kritik af, at man ikke er berettiget til nye hgreapparater efter

behov, for at undgd at komme i en udsat situation i forhold til sit arbejde. Linda siger:

”Hvem har bestemt, at hver femte ar, har du brug for et nyt hgreapparat. Altsa, hvor at
mange g@releger, de siger jo, at man burde op og have et nyt tjek, og tjekke om ens
hereapparater, de ger det de skal, hvert andet ar. Det kan godt vaere at igen at
plejehjemsbeboeren kan klare sig med det samme hgreapparat uden at fa det stillet, fordi, de
vil egentlig aldrig fa andet end lidt hjeelp til at fa skruet op for lyden, og skal kun kunne klare
sig i samtale i deres miljg, men hvor igen, er du ude i et erhvervsaktivt, og du er ude blandt
mange mennesker, du er ude blandt bgrn. Jeg har det sadan lidt, jeg syntes det er
fuldsteendigt grotesk. ” (Linda s. 17-18).

Kritikken af systemet er fra Lindas side mgntet pa, at der gelder de samme procedurer i
forhold til at fa hareapparat, hvad enten om du er erhvervsaktiv eller pensionist. Linda mener
at systemet bar skelne imellem, hvilke behov de to grupper har. Linda navner ligeledes
muligheden for, at kgbe privat, men mener at det er grotesk at man skal overveje, at bruge sa
mange penge, for at fa afhjulpet sit hgreproblem (Linda s. 19). Informanten Jane vaelger netop

at ga uden om systemet og handle privat, for at undgd den lange procedure, og andre
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informanter naevner det ligeledes som en mulighed de overvejer. Udover kritikken af
ventetiden samt proceduren, retter informanten Jane en kritik mod, at man ikke modtager nok

informationer, i forbindelse med, at man far udleveret et hgreapparat. Jane fortzller:

“Jeg er egentlig overrasket over hvor lidt man far at vide, om hvad det er for nogle
udfordringer, man kan risikere at komme ud i. ogsa den slags helt banale tekniske ting, som
de nemt kan forklare en, altsa. Det er ikke noget — ikke et problem jeg har oplevet, men alle
mennesker, der har faet hgreapparat har oplevet, sa jeg kan egentlig ikke forsta at de ikke
giver en noget mere information. (...) jeg kan huske at jeg fik sadan en eller anden folder:
Van dig nu gradvist til dine nye hgreapparater. Tag dem pa derhjemme, og ga ud og har
fuglene synger. Jamen altsa sadan noget enormt pensionistorienteret. Og jeg tenkte, det er da
fint, og det er da sikkert okay, for dem der har brug for det, men de, altsa jeg syntes godt de
kunne have givet en, en, om ikke andet sa en eller anden mundtlig udredning, nar man var
henne og fa dem. Nu skal du bare forvente at du ikke kan retningshestemme og at der gar
noget tid, for du har veennet dig til, at have dem mere end et par timer af gangen.” (Jane s.
14)

Janes kritik er for det fgrste mgntet pa, at den information man far udleveret, mest henvender
sig til pensionister, altsa igen en kritik af, at systemet retter sig mod en bestemt gruppe. For
det andet kritiserer Jane, at man far hgreapparatet udleveret uden mundtlig information. Janes
kritik af, at informationen er mangelfuld, kan ses i forhold til, at flere personer har svert ved
at veenne sig til at bruge hgreapparat. Ofte har folk forventninger til, hvordan det vil veere at
anvende hgreapparat, hvilke ikke bliver indfriet, nar de far et hgreapparat. Ved mundtlig
information, kan forventningerne blive mere realistiske. Information, nar man far udleveret
hgreapparatet, er altsd noget, der kan have en effekt pa, individets proces i forhold til

tilveenningen af hgreapparatet.

Opsummering

I mgdet med systemet, har informanterne generelt fglt sig positivt magdt, af de fagpersoner, de
undervejs i processen, har stiftet bekendtskab med. Dog har der varet kritiske punkter, bade i
forhold til generelle ting, som ventetiden og proceduren, men ogsa i forhold til mere
personlige oplevelser, som den mangelfulde information. De ovenstaende kritikpunkter, der er
opstaet i mgdet med systemet, har alle betydning for, hvordan processen, at opleve et hgretab
forlgber. Mgdet med systemet, med dets positive og negative oplevelser, har altsa en

indvirkning pa, hvordan individet handterer hgretabet i samspillet med omgivelserne.
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Diskussion

Ovenstaende analyse af, hvordan individet handterer hgretabet, har haft tre centrale temaer,
hvor det farste har fokuseret pa, hvordan individet efter brud i biografien, forsgger at
genoprette normalbiografien. Her har det varet veesentligt at komme med bud pa, hvad
informanterne veegter i deres hverdagsliv, samt hvordan de handler, i forhold til, at fa
genoprettelsen af normalbiografien til at lykkedes. Der har veeret fokus pa tre centrale
strategier i forhold til, hvad informanterne veegter. Den farste er oprettelse af kontakt med
ligestillede, den anden er opretholdelse af erhvervslivet, og den tredje er planer og tanker for
fremtiden. De tre strategier syntes sarligt betydningsfulde for individet. Strategierne bliver
ifglge Bury, defineret som de handlinger, individet foretager i forhold til sygdommen, for at
mobilisere sine ressourcer, og fa det bedste ud af det i hverdagslivet. Disse handlinger
kommer blandt andet til udtryk i de konkrete eksempler, der anvendes i analysen. Det andet
centrale tema, har haft fokus pa, hvordan strategierne, der anvendes til at genoprette en
normalbiografi, opleves i samspillet med omgivelserne. Her er Burys begreb style centralt, da
det siger noget om maden, hvorpa individet handler pa sygdommen, og hvordan sygdommen
praesenteres for omverdenen. De centrale strategier, der bliver fokuseret pa, under samspillet
med omgivelserne er opdragelse af omgivelserne samt omgivelsernes usikkerhed i forbindelse
med hensynstagen og fordomme. Det sidste centrale tema i analysen er mgdet med systemet,
der har fokus pa, hvordan individet oplever at blive mgdt, samt individets kritik af systemet.
De tre overordnede temaer, belyser alle individets handtering af hgretabet i hverdagslivet.
Ved at diskutere disse temaer op mod hindanden, er det blandt andet muligt at stille sig kritisk
overfor, hvorledes det er muligt for individet, at opretholde den gnskede selvpreesentation, i
samspillet med omgivelsernes forstaelse og handtering af hgretabet. For ikke at diskussionen
kommer til at favne for bredt, veelger jeg at tage udgangspunkt i en diskussion af hvorledes en
opretholdelse af erhvervslivet, er muligt i samspillet med omgivelserne. Valget af netop denne
strategi, resulterer i, at det er den mest centrale strategi for informanterne, i forhold til at

opretholde en normalbiografi.

Set ud fra sociologien om kroniske lidelse, er handteringen af hgretabet (coping) en kognitiv
proces, der omhandler, hvordan individet leerer at leve med den kroniske sygdom i hverdagen
samtidig med, det fastholder vaerdier og en mening med livet. Handteringen indeberer altsa at

individet fastholder veerdier og mening med livet, hvilket opretholdelsen af erhvervslivet, der
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netop har stor betydning og veerdi for individet, kan siges at gare. Man skal altsa veere
opmarksom pa, at erhvervslivet ogsa har veeret af central betydning for individet, inden det
oplevede et hgretab, og derfor ikke er blevet betydningsfuldt pa grund af hgretabet.
Handteringen af hgretabet indebarer ligeledes, at individet skal leere at leve med dette i
hverdagen. Denne laring kraever en tilveenning, hvor individet blandt andet skal veenne sig til,
at anvende et hgreapparat, hvilket bliver belyst i analysen af processen. Strategierne (strategy)
er de handlinger individet foretager sig, for at mobilisere sine ressourcer. Som belyst i
analysen foretager individet flere forskellige handlinger, for at kunne opretholde
erhvervslivet. Blandt andet planlaegger individet arbejdstiden samt anvender hjelpemidler, for
at mobilisere sine ressourcer. Det, som er det mest centrale i denne diskussion, er den made,
hvorpa individet vaelger at handle pa haretabet, samt praesentere dette for omverdenen (style).
Ud fra de eksempler, der er i den foregaende analyse, kan det udledes at der er to overordnede
mader, hvorpa individet praesenterer hgretabet for omverdenen. Den ene er, at individet er
abent i sin preesentation, og den anden er, at individet er lukket, eller tilbagetrukket i sin
preesentation overfor omverdenen. Dette geelder ligeledes i opretholdelsen af erhvervslivet.
Ved inddragelse af eksempler fra de biografiske profiler, vil jeg i nedenstaende praesentere
disse forskellige mader, hvorpa individet praesenterer sig for omgivelserne, pa det tidspunkt,

de oplever, at de har et haretab.

Informanten Poul praesenterer dbent sit hgretab til lederen pa arbejdspladsen. Han handler ud
fra, at han ikke mener, at han kan varetage sine arbejdsopgaver pa grund af hgretabet. Poul
kunne have forsggt at kompensere for hgretabet pa anden vis, men viser igennem sin
handling, at han er aben overfor at hgretabet kan have konsekvenser i arbejdssituationen. Poul

er dermed bade aben i forhold til sig selv, og omgivelserne.

Informanten Marie er mere lukket og tilbagetrukket i forhold til, hvordan hun velger at
handle pa heretabet. Marie har svart ved, at veenne sig til tanken om at skulle anvende
hareapparater, og der gar cirka seks ar, fra hun far at vide, at der er behov for det, far der sker
mere. Marie har faet arbejde som padagogmedhjalper i en dagsinstitution, hvor en af
kollegerne gar opmaerksom pa, at Marie ikke altid harer, hvad der bliver sagt. Marie har altsa
forsggt at kompensere for hgretabet, og har veeret lukket, bade over for sig selv samt over for
arbejdspladsen, som hun har undladet at preesentere dette for.
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Et feellestreek for de to biografier, er at omgivelserne er abne og imgdekommende overfor
haretabet. | Pouls tilfeelde bliver han opfordret til, at tale med andre kolleger, og far at vide, at
der kan findes en lgsning pa problematikken. | Maries tilfeelde er det en kollegas abenhed, der
resulterer i at Marie erkender hgretabet, og veelger at fa hgreapparater. Efterfalgende har
Marie vaeret mere dben omkring hgretabet overfor omgivelserne. Omgivelsernes abenhed kan
altsa tolkes som betydningsfuld i forhold til individets selvprasentation, da abenheden viser
anderkendelse og accept af individet og dets hgretab. | tilfelde hvor omverdenen er lukket
omkring individets heretab, vil det netop veere sverrere for individet, at opretholde den
gnskede selvprasentation. Identitetsarbejdet bliver altsa pavirket af omgivelserne.
Ovenstaeende eksempler, kan altsa ligedes tolkes ud fra Strauss’ begreb om identitet. Strauss
ser pa identiteten som, ikke kun skabt af den personlige historie, men ligeledes skabt ud fra
den kulturelle og sociale kontekst. | ovennavnte eksempler star individet i situationer, hvor
det gnsker, at bevare en identitet i forhold til dets arbejdssituation, hvilket har stor veerdi, i
begge eksempler. Dette kan netop forklares ud fra at, vi lever i en kultur, hvor arbejdslivet har
stor betydning for individets identitet. Derfor gnsker individet at bevare dets arbejde. | Pouls
tilfeelde, kan den tidlige udmelding om hgreproblemet til lederen, tolkes ved, at lederen har
mulighed for, at finde et andet arbejdsomrade til Poul, inden der opstar konsekvenser, i det
arbejde Poul udfgrer. Derved har Poul en stgrre chance for, at blive indenfor samme
arbejdsplads, og netop bevare en del af den allerede eksisterende identitet. | Maries tilfelde,
kan den lange erkendelsesproces tolkes ud fra, at hun netop gnsker at bevare den identitet, hun
har skabt i gennem sit arbejde. En forholden til hgretabet, kan derved udggre en trussel mod
identiteten, forstaet pa den made, at hgretabet udger en potentiel trussel, i forhold til at blive
stigmatiseret af omgivelserne. Ved en stigmatisering, enten fra arbejdspladsen, foreeldrene
eller barnene, vil dette kunne betyde at Marie ikke kan blive pa arbejdspladsen, hvilket vil

kreeve en omdefinering af Maries identitet.

Ifolge Strauss skal den sammenhzngende identitet skabes mellem alle individets
selvpraesentationer og derved forstas som noget foranderligt. Ovenstaende er netop eksempler
pa, hvordan individet, oplever forandringer i arbejdslivet, pa grund af de turning points, de har
oplevet i deres biografi, som fglge af hgretabet. Forandringsprocesserne, der betyder at
individet ikke kan ga tilbage til det, som det har veret, tvinger derfor individet til at
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omdefinere deres praesentation af selvet, her i forhold til deres arbejdssituation, og skabe en

sammenhangende identitet.

Med ovenstdende har formalet veeret at diskutere, hvorvidt individet kan opretholde de
gnskede selvprasentationer, i samspillet med omgivelserne. Med udgangspunkt i individets
opretholdelse af erhverslivet, der er centralt i identitetsskabelsen, kan der forekomme store
problemer, med at fastholde det arbejdsliv, man tidligere har haft, og dermed i forhold til
identitetsdannesen. Det er derfor centralt at udlede, at et hgretab, i samspillet med
omgivlserne vil tvinge individet til at omdefinere dets identitet. Det er derved ikke muligt, at
opretholde den gnskede selvprasentation i samspillet med omgivelserne. Identitetskabelsen,
bliver derved en lgbende proces for individet, i forhold til de udfordringer det mader med i

arbejdslivet med omgivelerne.
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Kapitel 6: Konklusion

Undersggelsen af, hvordan individet oplever og handterer hgretab i hverdagslivet, er belyst ud
fra rammen sociologien om kronisk sygdom. Hgretab set som en kronisk sygdom, er en
permanent begivenhed i individets liv, hvis muligheder for at blive rask, er begraensede. Dette
betyder at individets biografi forandres ved, at individet oplever et heretab, og derved at
individet ma lere at leve med dette (cope). Sociologien om kronisk sygdom veegter ligeledes,
at man ikke adskiller sygdommens betydning for individet samt den kontekst individet med
den kroniske sygdom befinder sig i. Derfor har det vaeret vasentligt at undersgge hgretabet i
et hverdagslivsperspektiv, hvor personen med hgretab, netop skal forma at handtere hgretabet

pa bedste vis, i forhold til dets omgivelser.

At undersgge, hvordan individet oplever hgretabet, inden for rammen af sociologien om
kronisk sygdom, er undersggt gennem en analyse af processen. Formalet var at give en
forstaelse for, hvad det er for centrale turning points individet gennemgar, og forstyrrer
individets biografi ved at skabe brud pa normalbiogrfien. | nedenstdende er opstillet
konkluderende pointer for denne proces.

Hgrelsen bliver darligere: Erkendelsen af hgretabet kan tage lang tid, da individet
kompenserer for symptomerne. Omgivelserne spiller en central rolle i erkendelsen af
hgretabet.

Diagnose af hgretabet: Ofte er hgretabet stgrre end forestillet og individet oplever diagnosen
som et turning point, i dets biografi.

At fa et hgreapparat: Det kraver tilveenning fra individet at anvende hgreapparatet, og i flere
tilfeelde er denne del af processen et centralt turning point i individets liv.

Hverdagslivet med et hgretab: Individet forsgger at opretholde en normalbiografi, trods

mange udfordringer, som er konsekvenser af hgretabet.

Anden del af analysen har fokus pa, hvordan individet handterer hgretabet. Her anvender
individet forskellige strategier i forhold til omgivleserne. Formalet med strategierne er ifglge
Bury, at individet foretager handlinger, i forhold til hgretabet, for at mobilisere sine ressourcer
og fa det bedste ud af det i hverdagslivet. Ligeledes er maden hvorpa individet responderer pa
sygdommen samt, hvordan sygdommen praesenteres for omverdenen (style) undersagt.

I nedenstaende er de mest centrale pointer, i forhold til denne analyse, opstillet.
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Tema 1: Fra brud til normalbiografi.

Oprettelse af kontakt med ligestillede: Individet kan forsta dem selv i en starre kontekst,
hvilket blandt andet pavirker accepten af hgretabet og dermed deres identitetsarbejde.
Opretholdelse af erhvervslivet: Centralt for individets identitetsarbejde. Det kreaever storre
eller mindre investeringer, at muliggare en opretholde normalbiografien.

Fremtiden: Individets dreamme og bekymringer for fremtiden, betyder, at de invisterer i
fremtiden, for at kunne opretholde biografiske livsplaner.

Tema 2: Samspillet med omgivelserne:

Opdragelse af omgivelserne: Individet udfordrer den sociale orden, for at opretholde
normalbiografien.

Omgivelsernes usikkerhed: Omgivelserne kan over- og underspiller hensynet til hgretabet,
samt helt glemme hgretabet, hvilket har konsekvenser for individets identitetsskabelse.
Endvidere er omgivelsernes fordomme overfor hgretab, af betydning for samspillet mellem
individ og omgivelser.

Tema 3: Mgdet med systemet:

Mgdet med systemet er af betydning for, hvordan processen, at opleve et hgretab forlgber.
Mgdet med systemet, med dets positive og negative oplevelser, har indvirkning pa, individets
handtering af haretabet i samspillet med omgivelserne.

For at vende tilbage til det indledende citat af Kant: "Ndr du mister dit syn, mister du
kontakten med ting. Nar du mister din horelse, mister du kontakten med mennesker.”
(Immanuel Kant) Ud fra de personlige livsfortellinger, gives der ikke et ikke indtryk af, at
informanterne, med deres hgretab, bliver socialt isoleret, men der er situationer, hvor de har
potentiale for at blive det. En stigmatisering af personen med hgretab, er derfor ikke noget

informanterne oplever.
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Kapitel 7: Abstract

This thesis is a study of, how people who lives with a hearing loss, experience and copes with
it, in everyday life. The study is based on qualitative data, using the biographical method. The
biographical method is, providing a framework for this project, where the subjective

narratives, of the individual, are central.

The empirical data of this thesis, consists of eight biographical narrative interviews, which is
characterized by that the informant tells of a particular period in his life. The informant
chooses his or hers own focus within a few frames in the narrative. Thereby the interview
contains stories for the relevant period for this project. In that way you find significant events
and processes of change that are relevant to understanding the coping of the individuals
hearing loss.

In this thesis a hearing loss is to be understood as a chronic hearing loss which the individual
experience in its youth or adulthood and therefore has made some sort of change for the
individual, who earlier on has lived with either a normal hearing or slighter hearing problem.
As a part of this understanding a hearing aid has to at some point in the process have been
used to remedy the hearing loss. A chronic hearing loss is in this project set in a frame within
the sociology of chronic illness where focus is maintained on which strategies the individual
uses to cope with the hearing loss in everyday life.

The qualitative analysis is based on the following:
1. disruption in everyday life — disruption in the biography of the individual.
2. restoring everday life — the biographical work of the individual.

The first part of the analysis is the process of getting a hearing loss. The process consists of
four steps. Below the most important points from the analysis are listed:

The hearing gets worse: The realization of hearing loss can take a long time, since the
individual compensates for the symptoms. The environment plays a central role in the
recognition of hearing loss.

Diagnosis of hearing loss: Often, hearing loss is greater than imagined and the individual

diagnosed experience it as a turning point in its biography
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Getting a hearing aid: It requires habituation from the individual using hearing aid, and in
several cases, this part of the process is a key turning points in the individuals lives.
Everyday Life with a hearing loss: the individual tries to maintain a normal biography, despite

many challenges as a consequences of hearing loss.

The second part of the analysis focuses on how individuals handle hearing loss, using
different strategies where the most central are listed below:

Creating contact with peers: the individual can understand themselves in a larger context, in
particular it affects the acceptance of hearing loss and thus their work with their identity.
Maintaining business life: Central to the individuals working identity. It requires larger or
smaller investments to maintain a normal biography.

Upbringing of their surroundings: the individual challenges the social order, to maintain a
normal biography.

Uncertainty in the surroundings: The environment takes hearing loss differently into account,
or completely forgets the hearing loss, with consequences for the individual.
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Kapitel 9: Bilag

Bilag A: Biografiske profiler

Person 2: Lone

Lone er lige blevet 40 ar og har haft hgreapparat pa det venstre gre i 3 ar - og det hgjre i 1 ar.
Hun bor alene i et reekkehus i Aalborg, og har ingen keereste eller bgrn. Lone arbejder som
sygeplejerske pa en afdeling pa Aalborg sygehus. Da Lone var barn, havde hun feberkramper,
der pavirkede grene, og tidligt blev hun tilkoblet en greleege. | skolealderen havde hun
gentagne mellemgrebetendelser og fik dren i grene. Som 9-arig blev hun henvist til
audiologisk afdeling pa Aalborg sygehus, og som 12-arig fik hun rekonstrueret en ny
trommehinde pa sit hgjre gre. Denne oplevelse var for Lone voldsom, da hun fik barberet alt
haret af omkring det hgjre gre. Denne tidlige start med mange greleegebesgg og besgg pa
audiologisk afdeling har, ifalge Lone, pavirket hende, sa hun senere i livet har haft sveert ved
at tage til grelege og andre instanser, der har med grene at gere. Feberkramperne og
mellemgrebeteendelserne har medvirket til at hun fik hgretab allerede som barn - dog i den
lettere ende - hvor det ikke er muligt at afhjeelpe herelsen med hgreapparatsbehandling. Som
19-arig blev Lone afsluttet pad audiologisk afdeling, hvor hendes mor havde fulgt hende, ved
hele det forlgb Lone oplevede som barn. Da Lone var i 20"erne, rejste hun meget rundt i
udlandet, hvor hun ikke oplevede szrlige problemer med hgrelsen. Dog oplevede hun, at fa
pande- og bihulebetendelse og fik at vide dette skyldes hendes gregange og neaesebor er
smalle. | 30 erne var Lone igen ude at rejse i laengere tid, og arbejdede i udlandet, hvor hun
flere gange oplevede, at det var sveert at hare, hvad der blev sagt, men slog det hen, med at det
var de nye omgivelser, det fremmede sprog og tale, hun havde svert ved at forstd. Lone
gnsker ikke at det har noget med grene at gare. Som 36-arig i 2006, opsgger hun den grelege
hun tidligere har haft, da hun ikke hgrere sa godt som tidligere. @releegen praver forskellige
tiltag, over de naste tre maneder, som eksempelvis dran i grene, men da det ikke virker, nar
greleegen frem til at Lone skal have hgreapparat. Lone oplever dette som et stort chok, og har
svart ved at tro pa det. Efter cirka et ars ventetid far Lone i 2007 hgreapparat pa sit venstre
gre. Det giver en tydelig forbedring af hgrelsen. Ved et af efterfglgende besgg pa
hareklinikken, ger Lone opmarksom pa, at hgrelsen pa hgjre gre muligvis ogsa er darligt,
men far den besked, at det er det venstre gre det drejer sig om. Lone far en henvisning til en
hgrekirurg, da en operation muligvis kan hjlpe pa hgrelsen pa det venstre gre. Der er et halvt
ars ventetid til hgrekirurgen pa audiologisk auditorium, hvor Lone som barn, var inde flere
gange. Under besgget bliver Lone meget stresset, og hun synes at hele situationen er
ubehagelig. Harekirurgen indstiller Lone til operation pa hendes venstre gre, og for at undga
lengere ventetid, foresl&s det at Lone bliver opereret pé et privathospital i Arhus. Da Lone
kommer til privathospitalet i Arhus, viser det sig at de ikke har modtaget journalen fra
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afdelingen i Aalborg. Da de finder ud af, at det kan blive en kompleks operation, gnsker de
ikke at operere Lone. Derfor bliver hun tilbagehenvist til audiologisk afdeling pa Aalborg
sygehus. Her bliver de igen enige om, at Lone skal opereres i venstre gre, og hun bliver
tilbudt en tid i begyndelsen af 2008. Det er cirka en maned efter mgdet. Lone star pa
daveerende tidspunkt med en flytning, samt et hus der skal salges. Lone velger derfor at
udsztte operationen til maj, da hun ikke har overskud til en operation pa tidspunktet.
Operationen bliver dernast udsat pa grund af sygeplejerskestrejke. Den endelige tid bliver i
juli 2008, hvor Lone far en indkaldelse ni dage inden operationen. Da det er sommerferie er
der nedsat bemanding pa Lones arbejdsplads, og lederen siger derfor, at Lone skal fa udsat
operationen, og forteller Lones kollegaer, at hun ikke skal opereres pa det tidspunkt.
Operationen kan flyttes til to dage inde i Lones ferie, hvilket hun ikke gnsker. Lone siger
derfor pa arbejdspladsen, at operationen ikke kan udsattes, og hun bliver opereret i juli 2008.
Lone ligger veegt pa at operationen netop, hvis hgrelsen bliver bedre, er med til at bevare
hendes erhvervsevne, da det er treettende for hende, at ga pa arbejde. Operationen er mere
kompleks end Lone havde forventet, og hun bliver indlagt efter operationen, hvilket ikke var
meningen. Indleeggelsen er hard for Lone. Hun har mange smerter samt har meget sveert ved
at kommunikere efter operationen. Lone oplever en sygeplejerske, der behandler hende
darligt, skaelder ud og raber af hende, og mener at hun skal tage sig sammen, nar hun selv er
uddannet sygeplejerske. Det bliver Lone chokeret og skuffet over, og efter tre dage veelger
hun at tage hjem fra sygehuset. Lone ma sygemelde sig i seks uger efter operationen, og hun
har smerter cirka et halvt ar efter. Hele oplevelsen med operationen har for Lone betydet, at
hun ikke, medmindre det er livstruende, gnsker at blive opereret igen. Nogle maneder efter
operationen er Lone pa Hgreforeningens kursus: Bevar dit arbejde. Her mgder hun andre
jeevnaldrende personer med hgretab. Det beskriver Lone som rigtig godt, da hun ikke har
kendt andre pa hendes alder med hgretab. Lone anvender et i-gret hgreapparat, hvilket generer
hende pa grund af hendes smalle gregange, og derfor sgger hun efter operationen om at fa
bevilliget et bag-eret hgreapparat. Det lykkedes efter noget tid. Sidelgbende i hele processen,
har Lone flere gange gjort opmaerksom pa, at harelsen pa hgjre are ikke er sa god. Men der er
ingen, der kigger pa det, da de ikke har faet henvisninger om andet end det venstre gre. |
forbindelse med smerterne i gret efter operationen opseger Lone greleegen, der gerne vil tage
en ny hgreprgve. Lone, der pa Bevar dit arbejde- kurset har lart, at det er ok at stille krav til
omgivelserne, vil have at grelegen ogsa tester det hgjre gre. Det viser sig at der er en
harenedsattelse pa dette are, der kan behandles med hgreapparat. Lone far at vide at hun kan
henvende sig ved Hareklinikken uden henvisning, idet hun allerede har hgreapparat pa venstre
gre, men da hgreklinikken har afsluttet hendes sag med hgreapparat pa venstre gre tre
maneder efter at hun har faet dem, gnsker de alligevel en henvisning pa det hgjre gre. Lone
faxer sine hgrekurver ind til Hgreklinikken, men hgrer ikke fra dem. Da hun ikke kan fa en
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henvisning fra greleegen henvender Lone sig til den overlege pa audiologisk afdeling, der
havde opereret hende, for at fa ham til at sende en henvisning. Han vil gerne, men
henvisningen bliver forsinket, da Lones journaler ender i en forkert bunke. Derfor gar der ti
dage inden hereklinikken modtager henvisningen. Et par dage efter, d. 6. december 2008,
bliver hun indkaldt til forundersggelse med henblik pa en vurdering af hgreapparat til det
hgjre gre. Lone oplever at det er et problem, at fa fri fra arbejde den dag ved at bytte med
andre kolleger, og hun fremlaegger derfor problematikken for lederen. Lederen kommer ikke
med en afklaring pa, hvad de skal gare, men mener at Lone sa ma mgde pa arbejde, og sa se
tiden an. Det mener Lone ikke er holdbart, og derfor kontakter hun tillidsrepraesentanten pa
sin arbejdsplads. Det ender med at hun far fri til at komme pa hgreklinikken, men
efterfalgende oplever hun at lederen er blevet meget stadt over, at Lone gik til tillidsmanden.
Da Lone har brugt de fleste af sine fridage efter operationen pa at ga til kontrol med gret,
bliver hun rgrt over at det skal vaere en kamp at fa tre timers fri. Lone kommer pa
Hgreklinikken d. 6. december, hvor hun far udleveret hgreapparat til det hgjre are.
Efterfalgende er Lone inde for at fa indstillet hgreapparatet et par gange, og det er siden gaet
fremad med hgrelsen. Lone vagter sit arbejde, som sygeplejerske hgjt, og bruger det meste af
sin energi, pa sit arbejde. De dage hun har fri, bruger hun pa at lade op til at arbejde igen. P&
en arbejdsdag er der mange afbrydelser i lgbet af dagen, hvor Lone skal orientere sig og
opfange, hvad der sker omkring hende. Det kreever meget energi. Desuden arbejder hun i et
abent kontor med darlig akustik, og baggrundsstgj fra andet personale, patienter og telefoner.
En stor del af Lones arbejde bestar i at kommunikere med andre kolleger og patienter, og en
del af disse personer, har en anden etnisk baggrund end dansk, hvilket i nogle tilfeelde
besveerligger kommunikationen, og misforstaelser kan opsta. Lone forsgger at kompensere
ved at arbejde endnu hardere. Hun fgler at hun giver sig 120%, men kun nar 75% i forhold til
en normal arbejdsindsats. Derfor taenker hun meget pa fremtiden, og usikkerheden omkring
hendes arbejdsmaessige situation, hvor hun fgler sig truet. Lones drgm er at fa arbejde som
konsultationssygeplejerske ved en praktiserende laegepraksis, hvor der er mere ro.

I Lones fortzelling er der et stort fokus pa de barrierer hun har haft i mgdet med systemet og i
arbejdslivet. Det er en forteelling, der setter hende i en offerrolle i forhold til systemet,
arbejdspladsen og fortaellingen kommer derved til at fremstd som den enkeltes kamp mod
systemet.

Person 3: Anna

Anna er 27 ar, og har siden folkeskolen, haft en nedsattelse af hgrelsen. Som 18 arig
begynder hgrelsen at blive sa ringe, at omgivelserne reagerer pa at Anna hgrer darligt, og
hendes mor foreslar, at hun tager til greleege. @releegen sender Anna videre til hgreinstituttet,
hvor hun i januar 2002 far lavet tests pa hgrelsen. De viser at hun har en nedsettelse af
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hgrelsen, som kan afhjelpes med hgreapparater. Anna gar da i 2.g. pa gymnasiet. Anna
forteeller i sin klasse, at hendes hgrelse er darlig, og at hun skal bruge hgreapparater. Flere i
klassen kan nu bedre forsta hvorfor Anna ikke tidligere havde reageret i flere tilfelde. Efter
gymnasiet holer Anna et sabbatar, hvor hun arbejder. | lgbet af dette ar, bliver harelsen
darligere. Da hun i 2004 starter pa universitet, er hgrelsen blevet sa darlig, at hun ma have nye
hgreapparater, der kan hjalpe hende til at hgre bedre. Anna synes at det er hardt at ga til
forelaesninger og arbejde i grupper. Det var en sver proces at acceptere hgretabet, og noget af
det, som har veeret veesentligt i forhold til, at komme igennem denne proces, har for Anna
veeret at mgde andre unge med hgretab. Anna kom ind i et netveerk af andre unge med
hegretab, da hun var i gang med sit andet semester pa universitet. Netveerket var med til at give
Anna en oplevelse af, at hun ikke stod alene med problemet, og det hjalp hende til at
acceptere og leve med hgretabet. De seneste ar har Anna ikke veeret med i sadanne netveerk,
da hun ikke har behov for det mere. Hun har opbygget en omgangskreds og har flere gode
venner, der ligeledes har et hgretab. Efter afslutningen af sin universitetsuddannelse i 2008,
tog Anna og en veninde, der ogsa har hgretab, ud og rejse i 2% maned i Asien. Oplevelsen var
rigtig god for Anna. Da hun kom hjem fik hun et arbejde som socialradgiver, hvilket hun har
haft siden. | forbindelse med arbejdet er Anna blevet taget godt imod af bade kolleger og
leder. Hun anvender flere hjelpemidler pa arbejdspladsen, der kan vere behjelpelige i
forhold til kommunikationen, bade med klienter og kolleger. Der er dog oplevelser af, at ikke
alle kolleger gnsker at anvende disse hjeelpemidler. Anna bor sammen med sin keereste, som
er normalthgrende. Anna er gravid og har termin i efteraret 2010. Hun har mange tanker i
forbindelse at blive mor samtidig med at have et hegretab. Blandt andet tanker omkring
hvordan hun skal vagne om natten, nar hun ikke kan hgre at barnet greeder. I forhold til
harelsen, der gradvist er blevet darligere gennem arene, har Anna valgt at tage kursus i
tegnsprog, sammen med hendes kereste, mor og sgskende. | hverdagen bruger hun det kun
lidt, men hun ligger veegt pa, at det er rart at have, hvis hgrelsen bliver darligere. Desuden
naevner hun at det kan blive en mulighed at hun i fremtiden skal have en CI operation®.

Person 4: Marie

Marie er 52 ar og bor sammen med sin mand. De har to bgrn, en sgn pa 19 og en datter pa 23
ar, hvor den yngste bor hjemme. Marie er butiksuddannet, har veeret i TDC som
servicemedarbejder og har arbejdet en del ar som peaedagogmedhjelper. Jobbet som
paedagogmedhjelper kunne Marie ikke klare, da det, pa grund af hgretabet tog rigtig meget

®  Cl som er en forkortelse for Cochlear Implant, er et avanceret elektronisk hgreapparat, der giver sveert

hareheemmede og deve mulighed for at opfatte lyd. Et CI bestar af en udvendig del, der bestar af en mikrofon og
en sender samt en indopereret, indvendig del, der bestar af en modtager og en elektrode, der er indopereret i
hagresneglen, og som sender impulser til hgrenerven, der opfattes som lyd (Cl-Info: A).
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energi. Marie er derfor pa revalidering, og er ved at tage en uddannelse som
regnskabsassistent, hvor hun pa nuverende tidspunkt er i praktik. Fgrste gang Marie oplever,
at hun har et hgretab, er tilbage farst i 1990erne. Marie gik til kontrol med hgrelsen i flere ar,
og kunne godt merke, at hgrelsen ikke var optimal. Marie fik en ny greleege, der mente at
hgreapparater kunne hjelpe meget. Marie brugte pa tidspunktet meget energi, i forhold til at
forsta hvad der blev sagt, iser pa arbejdet, hvor hun snakkede meget i telefon. Marie havde
sveert ved at veenne sig til tanken om at anvende hgreapparater. Der gar cirka seks ar, far der
sker mere. | hjemmet vaenner familien sig til, at Marie hgrer darligt, og de snakker hgjere til
hende. Omkring samme tidspunkt har Marie faet arbejde som peadagogmedhjelper i en
dagsinstitution. Her er der, efter noget tid, en af kollegerne, som gar Marie opmarksom pa at
hun ikke altid hgrer, hvad der bliver sagt. Specielt ikke hvad bgrnene siger. Marie opsgger
derefter en grelege, og kommer videre til audiologisk afdeling, hvorefter hun far sine
hgreapparater, som hun beskriver som en stor hjelp for hende. Marie har nu haft hgreapparat i
cirka syv ar. Pa arbejdspladsen oplever Marie en opbakning til at hun anvender hgreapparat,
og der har blandt andet vaeret en konsulent ude pa arbejdspladsen for at fortzlle hvad det
betyder at arbejde med en kollega, der har hgretab. Efter nogle ar hvor Marie arbejder som
paedagogmedhjalper, oplever hun, at der er problemer med at here, hvad barnene siger. Hun
har ogsa svert ved at kommunikere med foraldrene mens de henter deres bgrn. Samtidig
oplever hun en fysisk traethed, og hun har behov for at sove nar efter en arbejdsdag kommer
hjem. Efter lang tids overvejelse beslutter Marie sig for, at melde sig syg i en periode. Her
oplever hun at hun far mere energi og overskud. Da hun starter pa arbejde igen, kommer hun
hurtigt tilbage i det gamle menster, og bliver fysisk traet. Efter noget tid velger Marie at
afslutte sit arbejde som padagogmedhjeelper, og kommer umiddelbart derefter i revalidering.
Med uddannelsen som regnskabsassistent, haber Marie pa, at hun igen kan fa arbejde i en
institution med bgrn. 1 sin fritid er Marie aktiv i den lokale afdeling af Hareforeningen, hvor
hun er sekreteer i bestyrelsen. Noget af det, der optager Marie i den forbindelse, er at
tilslutningen til de planlagte arrangementer ikke er hgj. Afdelingen mangler opbakning fra
sine medlemmer.

Maries fortelling viser at erkendelsesprocessen, bade i forhold til at hun har behov for
hagreapparat, og i forhold til at hun ikke kan klare sit arbejde, har varet lang. Dog fremstiller
Marie i fortzllingen sig selv, som en person der er aben i forhold til hendes hgretab, hvilket
umiddelbart kan virke paradoksalt. Marie giver ikke udtryk for, hvordan situationen pavirker
hende, men fokuserer i forteellingen, pa at tingene godt kan lykkedes.

Person 5: Poul
Poul er 61 ar, og bor pa en gard sammen med sin kone. Sammen har de to voksne barn, en
sgn pa 31 ar og en datter pa 34 ar samt fire bagrnebarn. Poul er uddannet grafiker i 1971. Efter
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leeretiden var Poul i militeeret, og efterfalgende har han veret ansat pa forskellige dagblade. |
1980 blev han ansat ved et trykkeri for en sterre dansk avis, hvor han har varet ansat de sidste
30 ar, og fra 1986 som produktionsleder. | november 2009 blev blandt andet arbejdspresset og
de skiftende arbejdstider mellem dag, aften og nattevagter for meget for Poul, der blev
sygemeldt i en maned. Fra 1. april 2010 startede Poul som administrationsmedarbejder med
forskelligt projektarbejde og en arbejdsuge pa 30 timer, hvilket han fortsetter med indtil 1.
juli 2011, hvor han regner med at ga pa efterlgn. Poul lider af meniére*, og tinnitus, og har
haft hareapparater i 15 ar. Poul oplevede for farste gang problemer med grene, da han fik sit
farste meniéranfald pa arbejdspladsen, hvor alt pludselig svimlede. Poul sgger leege og far at
vide, at det kan veere en virus pa balancenerven, men da Paul far flere anfald misteenker laegen
det for at veere meniére. Poul bliver henvist til en greleege, der bekrefter, at det er meniére og
Poul far medicin, der satter meniéreanfaldende i bero i lang tid. @relegen tager ogsa en
heretest, der viser at Pouls hgrelse pa hgjre gre, ikke er god. Han mener at et hgreapparat vil
veere en fordel. Det er meget voldsomt for Poul at fa den besked. Poul far sit hgreapparat i
1995, men der gar lang tid far han begynder at bruge det. Han kan ikke rigtig komme i gang
med at bruge det, og har et problem med det rent kosmetisk. Efter cirka et halvt ar begynder
Pouls bgrn at sige, at han skal bruge hereapparat. Han prgver det derhjemme i en
sommerferie, og fortsaetter derefter med at bruge det pa arbejde. Kort efter viser det sig at
Poul ogsa har en hgrenedsettelsen pa venstre gre, og han far ogsa hgreapparat hertil.
Tilveenningen tager noget tid, og det er svert for Poul at veenne sig til at bruge
hgreapparaterne, men efter noget tid kan Poul ikke undvere dem. Umiddelbart efter at Poul
far konstateret meniére og hgretab, kontakter han sin leder pa arbejdspladsen, for at informere
ham om, at han hgrer darligt, og derfor mener at det er bedst at han stopper som
produktionsleder, da han var bange for at misforsta tal-kombinationer, og derved trykke
forkerte farver i avisen. Pouls leder mener at det kan hjelpe at snakke med kollegerne
omkring problemet, og fandt ikke, at det var ngdvendigt for Poul, at stoppe med sit arbejde.
Det viste sig at flere kolleger, havde det pa samme made som Poul, og de kunne snakke abent
om deres hareproblemer. Efterhanden som teknologien udviklede sig og tal-kombinationerne
kom via fax, samt Poul blev bevidst om hvilke hjelpemidler der virker, bliver arbejdet lettet
for Poul. Som naevnt har Poul sveert ved at veenne sig til at bruge hgreapparaterne, og hans
kone opfordrer ham til at tage et kursus pa aftenskole, hvor han mgder andre, der ogsa har et
haretab. Gruppen mgdtes en gang om ugen i et halvt ar, og udveksler erfaring og far ideer til,
hvordan man kan handtere hgretabet. Afslutningsvist i kurset sztter de sig nogle mal. Pouls
mal er at gere noget for andre, der kommer i den situation, at de far en hgrenedsattelse, i

Meniére er en sygdom, der giver svimmelhedsanfald og er ledsaget af kraftig gresusen og hareproblemer.
Sygdommen kan angribe det ene eller begge arer og giver samtidig et stigende hgretab (Hoerelse.info: D).
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forhold til at de hurtigt bliver informeret om, hvor de kan henvende sig for at blive hjulpet til
hvad man skal gere. Hele kurset hjelper Poul meget til selv at komme videre i processen. |
2000 bliver Poul medlem af Hgreforeningen og senere formand for lokalafdelingen. Her
arbejder han netop for at personer, der far et hgretab, hurtigst muligt bliver praesenteret for
muligheden om, at komme ind i en netveerksgruppe, med andre der har hgretab, da det kan
vaere meget givende i starten af processen, samt at de bliver gjort opmarksom pa, hvordan
man kan fa hjalp, og hvilken hjelp man kan fa. Desuden arbejder han med at informere om,
hvordan lyd til eksempelvis koncerter, kan veere skadelig for harelsen. Poul ser en stor fordel i
at veere i netveerk med andre med hgretab og han har dels et netveerk i forbindelse med
arbejdet i hgreforeningen og dels er han med i netveerksgruppe med andre, der har et hgretab.
I sin fritid har han de sidste ti ar brugt tid pa at restaurere garden som de bor pa. Derudover
maler han og har et atelier pa garden. De senere ar har han udstillet sine malerier to gange.
Pouls fokus i forteellingen er at da han selv havde en svar opstart i brugen af hgreapparat,
gnsker han at give sin erfaringer videre, hvilket han ger via foreningsarbejde, hvor han gnsker
at gare noget for at hjelpe personer, der oplever et hgretab. Han vil gerne vise andre at det
kan lade sig gare at komme igennem, og godt ud pa den anden side. Pa den made fremstilles
Pouls forteelling som en succeshistorie, der kan hjelpe andre. Han har klaret at oprette et
normalt liv - arbejde i fuld tid og med samme indsats som sine kolleger, selvom han har en
harenedsattelse og han pointerer flere gange at abenhed omkring sin hgrenedsattelse har
veeret vejen frem.

Person 6: Linda

Linda er 43 ar, og har to barn, hvor sgnnen Mathias pa 11 ar bor hjemme, og datteren Mette
pa 23 ar, er flyttet hjemmefra. Linda blev skilt for cirka et ar siden og bor i en lejlighed i
Aalborg. Linda er uddannet HD i regnskab og har laest nationalgkonomi. Hun er selvstendig,
hvilket hun har veeret i otte ar, og arbejder med bogfaring for syv forskellige virksomheder,
hvilket giver hende en fleksibilitet i hverdagen. | 2005 far Linda hgreapparat pa sit venstre
gre, og forud for dette er der en proces pa cirka halvandet ar til to ar, hvor hun skulle erkende,
at harelsen ikke er sa god. Hendes far har i 12 ar haft et hgretab og hgreapparater og han
mister til sidst hgrelsen helt. Han far sidste ar en CI operation, der ger det muligt for ham at
hare igen. | lgbet af denne proces oplever Linda at der er flere og flere ting, som hun ikke
fanger. Det er bade til familiefester, hvor hun ikke kan hgre hvad de personer, som sidder
leengere nede af bordet siger, samt i trafikken, hvor der er flere ting, der overrasker hende.
Omgivelserne begynder at gere Linda opmarksom pa, om ikke hun ogsa harer darligt, og i
starten kan de joke med det, men efterhanden begynder det at sare Linda, og hun bliver
smaforneermet. Hun begynder at tilpasse sig, ved ikke at invitere sa mange folk af gangen, og
henvender sig efter noget tid til egen leege, og fortaller at hun syntes, at hun hgrer darligt.
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Hun bliver henvist til en grelege, der efter at tage nogle tests, som viser at hgrelsen er
temmelig darlig, indstiller hende til hgreapparat pa det venstre gre. Linda far en tid ved
Hareklinikken efter cirka et ar. Hareklinikken bevilliger et hgreapparat til Linda. Hun far
hereapparatet efter ca. en maned. Herefter bliver det indstillet, og Linda far kontakt til
Hereklinikken. | det fagrste halve ar, bruger Linda kun hgreapparatet pa arbejde, men
efterhanden som hun vaenner sig til at bruge det, og hgrelsen samtidig bliver darligere, bruger
hun det hele dagen. Efter cirka et par ar bliver Lindas hgrelse darligere, og hun henvender sig
pa hareklinikken, for at fa skruet mere op for lyden, men efterhanden kan hgreapparaterne
ikke skrues hgjere op. Hareklinikken mener at hun burde fa et mere avanceret hgreapparat, og
at det ville kunne hjalpe, men det kan ikke bevilliges far om to ar. Derfor opsgger Linda en
privatklinik, hvor hun fgr taget en haretest. Privatklinikken mener ikke at de kan hjeelpe Linda
med et apparat, der kunne give hende bedre hgrelse, end det hun havde. Pa hareklinikken far
Linda besked om at et midlertidigt hereapparat, vil kunne hjelpe hende med rum-
retningssansen, som hun har mistet ved kun at hgre med det ene gre. Pa grund af sygdom i en
periode, far hun ikke de midlertidige apparater, men far i stedet en tid til august 2010 til nyt
hgreapparat. Tiden bliver flyttet til sidst i februar 2010. Linda er rigtig glad, da hun ikke har
brugt hgreapparat i cirka et ar, og hun har en forventning om, at nyt hgreapparat kan hjelpe
hende. @relaegen forteller Linda, at der ikke mere hgrelse tilbage, og derfor ikke er noget at
gare. Det tager @releegen cirka 10 minutter. Oplevelsen og beskeden pavirker Linda meget.
Hun vil gerne have brugt leengere tid pa at snakke med greleegen eller en hagrepedagog om
det, og hun bliver skuffet over den behandling hun far i situationen. Linda star tiloage med en
uklarhed om, hvorfor hun har mistet sin hgrelse pa det venstre gre pa fem ar. @releegerne kan
ikke forklare det, men siger, at det ikke er pa grund af arvelige forhold. Alligevel fylder det
meget i Lindas bevidsthed, at hendes far er blevet dgv pa begge gre og hun er usikker pa, om
det vil ske for hende. Linda har tidligere undervist i regnskab, hvilket hun syntes var rigtig
spezndende. Da hun begyndte med at undervise, havde hun lige faet hgreapparat, men
behgvede ikke at anvende det, nar hun underviste, men efterhdnden som hgarelsen blev
darligere og Linda ikke kunne bedemme rumretning, valgte hun at stoppe med at undervise,
med en erkendelse om at hgretabet satter nogle begransninger for hende. Linda er ligeledes
bekymret for om hun overhgrer vigtige ting, specielt om natten, hvor hun intet kan here, hvis
hun sover pa det hgjre gre. Det er specielt bekymringer i forhold til, om hun kan hare hendes
sgn, der har en kronisk lungesygdom og bekymringer om, at hun ikke hgrer rggalarmen, der
fylder meget for Linda. For cirka halvandet til to ar siden, kom Linda med i en
netveerksgruppe sammen med andre erhvervsaktive med hgretab. Netveaerksgruppen betyder
rigtig meget for Linda, og de vender bade arbejdsrelaterede og privatrelaterede
problemstillinger, gar til foredrag sammen og diskuterer relevante artikler om hgretab. |
forhold til sin arbejdssituation har Linda veret aben omkring sit hgretab, overfor de
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virksomheder hun arbejder hos. Hun har lavet nogle fysiske omstruktureringer, i forhold til at
indrette kontorer, der gar det lettere for hende at kommunikere i telefon og med de ansatte.
Selvom de ansatte kender til hgretabet, oplever Linda flere gange at de glemmer det, og fra at
hun selv gik ud til de ansatte for at hare, hvad der blev sagt, har hun valgt ikke at reagere, men
lade dem komme ind til hende, nar de kan se at hun ikke hgrer hvad de siger. Pa den made har
Linda gennem tiden bevidst udviklet forskellige strategier for, hvordan hun vil reagere i
forhold til omverdenen.

Lindas fortelling fokuserer pa at hun er meget aben overfor sine omgivelser omkring sit
hegretab, og at hun pa den made kan leve med det uden de store problemer. Hun fremstar som
en ressourcesterk person, der ikke lader sig ga pa, hvis omgivelserne giver hende modspil i
forhold til hendes hgretab. Lindas forteelling er samtidig en kritik af det offentlige system,
som hun fgler, har svigtet i forhold til den situation med sin hgrelse, hun er kommet i, og hvor
hun ikke faler sig hart.

Person 7: Jane

Jane er 42 ar og bor sammen med sin kereste i et hus pa landet. Jane har efter sin
studentereksamen laest i seks ar pa universitetet pa datalogi og matematik, men stoppede da
det blev for teoretisk. Derefter har hun haft forskellige jobs og taget merkonomkurser,
efteruddannelseskurser og en lederuddannelse. Janes nuvarende arbejde er som produktchef i
en virksomhed i Nordjylland. I sin fritid er Jane medlem af en roklub og hun og keresten
spiller golf. Haretab er arveligt i Janes familie, og hun tager til greleege for at fa undersggt
hegrelsen, da hun er i starten af 30erne. Pa det tidspunkt bor hun i Kgbenhavn. Efter greleegen
har undersggt og testet Janes hgrelse, vil de gerne lave testen igen. Da anden test viser samme
resultat, forteeller de Jane at de troede at der var noget galt med apparatet, da Jane rent teknisk
herer meget darligt. Jane har altsd kompenseret for den darlige hgrelse pa anden vis. Hun
bliver sendt videre til hgreklinikken. Her far hun at vide, at hun er berettiget til hgreapparater,
men at de ikke tror at det ville kunne hjalpe hende, idet hun opfatter alt det de siger til hende.
Jane far ikke hgreapparater, men i lgbet af det naeste ar, opdager hun alt det hun ikke kan hare,
og hun henvender sig igen til sygehuset, da hun gerne vil preve med hgreapparater. De laver
en aftale om, at hun skal komme ind med dem igen, hvis hun ikke kommer til at bruge dem,
men hurtigt erfarer Jane at hun fgr havde brugt meget energi pa at rekonstruere de ting, hun
ikke havde hgrt, og de dage, hvor hun havde vearet til mange mgder, havde hun veeret helt
udkart, hvilket blev anderledes med hgreapparaterne. Det er dog ogsa en lengere proces at
venne sig til at bruge hgreapparaterne, da hgreapparatet ikke kan skelne mellem
frekvenserne, men skruer op for det hele, og i flere ar bruger Jane ikke hgreapparaterne, nar
hun er til familiefester, da der er for meget stgj, men betragtede dem kun som et
arbejdshjaelpemiddel. Jane fortzeller at hun i mange ar har veeret indstillet pa, at hun skulle
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have hgreapparater, sa derfor var det ikke en overvindelse for hende at ga med hgreapparatet.
Med hgreapparaterne har Jane svart ved at bestemme rumretning, hvilket bliver en udfordring
for hende nar hun cykler pa arbejde i Kgbenhavns myldretrafik. Flere gange oplever hun at
hun ma stoppe op og orientere sig, i forhold til hvor lastbiler og udrykningskaretaj befinder
sig, til stor irritation for de andre cyklister. Efterhanden bliver hun bedre til at
rumretningsbestemme, og da hun skal have nye hgreapparater cirka otte ar senere, veelger hun
nogen, der har en funktion, som skal gere det nemmere at bestemme rumretning. Efter cirka
otte ar med de samme hgreapparater, begynder de at blive slidte. Da Jane i mellemtiden er
flyttet fra Kebenhavn til Nordjylland, veelger hun at henvende sig ved en privat udbyder, da
hun ikke har talmodighed til at skulle igennem hele processen igen. Jane finder ud af at hun
kan fa hgreapparat med bluetooth streamer. Det kan veere behjalpeligt i hendes situation, da
hun blandt andet kan snakke i telefon ved hjalp af den. Pa den made indsnavrer hun feltet, da
hun skal investere i nye hgreapparater, og hun synes hun far en bedre radgivning forhold til at
skaffe sig de nye hgreapparater, ved det private end ved det offentlige i. | forbindelse med at
Jane sger nyt arbejde, kommer hgretabet til at fylde meget for den person, der skal veere med
til at anseette Jane. Selvom Jane har veeret til samtale med vedkommende og der ingen
problemer har veeret i forhold til kommunikationen, bliver Janes referencepersoner kontaktet
0g udspurgt om hgretabet. Jane undrer sig over, at det skal fylde sa meget. Jane er med i en
netvaerksgruppe sammen med to andre personer, der er erhvervsaktive og har hgretab. Det er
hyggeligt at magdes, og det er ikke altid at det handler om hgretab.

Fokus i Janes fortelling, er at hun ikke lader sig pavirke af at bruge hgreapparater i
hverdagen, og hvis de generer hende tager hun dem ud. Hun har fra starten accepteret, at hun
skal have dem, og selvom det har vaeret en udfordring at veenne sig til at bruge dem, er det
ikke et problem for hende. Hun er aben omkring sit hgretab i forhold til sine omgivelser, og
praesenterer ogsa at hun hgrer darligt, nar hun mgder nye mennesker, hvis det er relevant.

Person 8: Bent

Bent er 51 ar, og bor sammen med sin kone. Det har de gjort i tre ar. Bents kone har to bgrn,
som begge er flyttet hjemmefra. Bent er uddannet edb-assistent og har mange enkeltfag
indenfor datamatikeruddannelsen samt kurser fra Microsoft og IBM, og arbejder indenfor IT i
en stor virksomhed, hvor han har vaeret ansat siden 1986. Fgr ansattelsen var Bent i
flyvevabnet i Karup. Her han veaeret i en ulykke, der pavirker hans harelse. I forbindelse med
nogle udendgrsaktiviteter, deltager Bent i handgranatskast, hvor man, uden hgreveern, skal
kaste en handgranat hen i en sandkasse, for derefter at lsbe om bag en mur, og holde sig for
grene. Bent snubler pa vej om bag muren, og handgranaten springer mens Bent tager fra i
faldet. I tre til fire dage kan Bent ikke hgre noget, og det hyler og piber omkring ham, men
harelsen kommer igen og hylen forsvinder. Cirka et ar efter, da Bent er startet med at arbejde
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pa virksomheden, far han mellemgrebeteendelse og han far igen en svag hylen i grene. Bent
tror at hylen vil ga over, men den har veret der siden og stiger med arene. Bent forteller, at
han har en tendens til at vente med at ga til lzege, og at han haber pa at hylen forsvinder af sig
selv. 1 2003 kommer Bent til greleege for farste gang, da hylen bliver mere forstyrrende. Her
far han konstateret, at han har tinnitus, et mindre hgretab samt et skelnetab pa 15-20%. Bent
far hgreapparat pa grund af sin tinnitus. Hgreapparatet var et i-gret apparat, og da lyden ikke
er god for Bent, bliver de lagt pa hylden. De naste hgreapparater Bent far, er et bag-gret
apparat, som han hovedsageligt bruger nar han ser fjernsyn, for ikke at skrue for hgjt op. Han
har en modvilje i forhold til at g med dem. For et par maneder siden, blev Bent medlem af en
netvaerksgruppe, med personer, som ogsa har hgretab og tinnitus. Der kan de snakke om deres
oplevelser, og dele deres erfaringer. En af deltagerne lider ogsa af tinnitus og opfordrer Bent
til at anvende sine hgreapparater hver dag, da det netop har hjulpet ham. Bent vil gerne give
det en chance, og er nu begyndt at bruge hgreapparaterne hele dagen. Bent har allerede
veennet sig til at have dem pa, men der er lyde, som for eksempel papir, der bliver krgllet
sammen, der larmer meget, og minder ham om, at han har dem pa. For en maned siden var
Bent til akupunkter, for at preve om det kunne hjalpe pa hans tinnitus, men han har ikke
maerket nogen andringer endnu, sa han tror ikke pa, at det kan hjaelpe ham. Pa arbejdspladsen
sidder Bent pa kontor med to andre kolleger, som er en del af hans team. Det kan virke
forstyrrende nar de snakker. Isar nar Bent taler i telefon. Derfor har der veeret dage hvor Bent
arbejder hjemme. Virksomheden star foran at skulle flytte i andre lokaler med et stort abent
kontor og Bent har en dialog med sin leder, der har fuldt forstaelse for hans hgreproblem, da
lederen selv har et hgretab. Hvis det ikke kan lade sig gere for Bent at sidde i det abne
kontorlandskab, er der mulighed for at han kan fa et enmandskontor. Bent haber at det kan
lade sig gere at sidde i det dbne kontorlandskab, da han ikke gnsker at ga glip af de
informationer som teamet, der skal sidde i det store kontor, deler med hinanden. Bents
hgreproblemer er medvirkende til, at han har svaert ved at hare, hvad der bliver sagt, nar der er
flere der taler pa samme tid. Bent oplever derfor, at han traekker sig tilbage og melder sig ud
af diskussioner, bade privat og ved mgder pa arbejdspladsen, da han ikke kan fglge med. I sin
fritid dyrker Bent Geo-passing, der er skattejagt, hvor man anvender GPS, til at finde
malet/skatten. Bent har fundet skatte flere steder i Europa, og er i gang med at lave sin egen
skat, som andre skal finde. Derudover dyrker Bent Linedance.

I sin forteelling fokuserer Bent pa, at hans hgreproblem ikke er sa stort et problem i forhold til,
mange andre personer med hgretab, der har det veerre. Pa den made forsgger Bent at negligere
hareproblemernes betydning i sit eget liv. Fortallingen bearer dog preeg af, at bade tinnitus,
skelnetab og harenedsattelse, er noget der fylder rigtig meget i Bents hverdagsliv, bade privat
0g arbejdsmaessigt.
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Bilag B: Interviewguide

Bilag C: Transskriberede interviews
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