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I en verden af guldfisk — nar
omgivelserne (igen) glemmer

horetabet

Natascha Sofie Sondergaard, Eva Juul Toldam og Niels-Henrik Moller Hansen

For unge, der lever med et hgretab, kan det
vare en overvindelse at skulle fortalle andre
om det. De kan have overvejelser om, hvad
det betyder for omgivelsernes billede af
dem, og de kan frygte at blive stigmatiseret.
Det er ofte efter at have taget tillgb, at den
unge fortzeller om sit hgretab og de hensyn,
der kan vaere brug for. Men pa trods af de
mange overvejelser, de unge har gjort sig,
peger vores interviewundersggelse pa, at de
nogle gange oplever, at omgivelserne sta-
digvaek glemmer horetabet eller at tage
hensyn til det. I denne artikel ser vi nzer-
mere pa, hvordan de unge oplever sidanne
situationer, og hvilke folelser og overvejel-
ser det giver anledning til, nar de skal be-
slutte sig for, om de vil blive ved med at in-
formere om, at de har et hgretab, hvis om-
givelserne tilsyneladende ikke husker det
alligevel.

Gennem en analyse af hvad omgivelsernes
’olemsomhed’ betyder, vil vi i artiklen give et
indblik i, hvornar unge, der lever med et hore-
tab, oplever, at deres horetab bliver betydeligt
(jf. Hansen, Toldam, & Sendergaard 2022). Vo-
res fokus er pa de emotionelle konsekvenser og
overvejelser, de unge har, nar de oplever, at
omgivelserne glemmer information om horeta-
bet eller om, hvad omgivelserne kan gore for at

Nar hgretab bliver betydeligt i ung-
domslivet

CFD Radgivning har i 2021gennemfort et
litteraturstudie og en interviewundersogelse
omkring unge med betydeligt horetab. Syv
unge i alderen 21-28 ar med varierende ty-
per horetab har deltaget i dybdegiende in-
terviews.

Denne artikel indgar i en artikelserie der
gennem forskellige problemstillinger og be-
greber tegner et billede af hvordan og hvor-
nar et horetab bliver betydeligt i et ung-
domsliv.

Artiklerne udgives lebende i 2022 og kan
downloades pa: Unge og horetab - CED

hjzlpe. Omgivelsernes korte hukommelse affo-
der modsatrettede folelser hos de unge, der skal
ses 1 sammenhang med de unges forskellige
tankegange og selvbilleder.

Fx forteller Katja om en hverdag med venner,
studieckammerater og undervisere, der udviser
hensyn, hvis de altsa husker det:
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"Og det er de rigtig sode 11l at huske — nar jeg har sagt
det. Men de glenmer det igen efter to uger, og sa siger
Jeg det bare igen.”

Katja fortaller om heretabet i god tid, sa hun er
sikker pa, at de er opmarksomme, hvis hun far
brug for hensyn. Men nogle gange oplever hun
kort tid efter, at det er glemt, og Katja skal nu
minde om heretabet, og de hensyn hun har
brug for igen. Og igen. Selvom det egentlig er
Katja, der burde udvises hensyn til, er det altsa
hende der udviser overbzrenhed med sine om-
givelser ved “’bare at sige det igen”.

Hukommelse som en guldfisk

De oplevelser, de unge beretter om med ven-
ner, kolleger mm., der glemmer at tage hensyn
til deres horetab, er et fenomen, som vi kalder
guldfiskesyndromet. Begrebet guldfiskesyndrom ta-
ger sin inspiration fra myten om guldfisks me-
get korte hukommelse, hvor de efter sigende
skulle glemme al information efter blot fa se-
kunder. Guldfiskesyndromet betegner et feno-
men, hvor omgivelserne, selvom de er vidende
om, at den unge har horetab og har faet at vide
hvilke hensyn, der er brug for, agerer i modstrid
med den viden. De handler ikke af ond vilje,
men fordi de glemmer — eller negligerer — hore-
tabets betydning for den unges deltagelsesmu-
ligheder. Vi har 1 denne artikel udviklet begrebet
for at tydeliggore den oplevelse, som flere unge
med horetabet har af, at deres omgivelser bliver
informeret om horetabet, og kort tid efter
glemmer det igen. Kort tid kan betyde dage,
uger eller maneder, men i alle tilfelde ma den
unge tage stilling til, om de skal fortzlle om ho-
retabet og deres behov igen (og igen).

Sociologen Niklas Luhmann (2000) peger pa en
pointe, der er relevant her. I hans analyse af so-

ciale systemer skriver han, at noget forst bliver
til information, nar det indeholder en forskel,
der gor en forskel. Forsimplet indebarer det, at

selvom den unge godt kan fortalle omgivel-
serne om horetabet, si gor det nedvendigvis
ikke en forskel for omgivelserne.

Hvis de unges omgangskreds ikke oplever, at
den unge er begraenset af sit horetab, sa er vi-
den om, at de rent faktisk bar et horetab ikke en
forskel, der gor en forskel og bliver derfor ikke
til information, der lejrer sig hos modtageren.
De forholder sig ikke til den viden, der er blevet
givet, fordi det i den aktuelle situation ikke op-
leves som relevant.

Dette er en del af begrundelsen, hvorfor guldfi-
skesyndromet opstar, og de unge oplever at
skulle gentage sig selv s mange gange. Vi er
simpelthen inde i det sociale maskinrum, og her
er nogle processer, som saxtter deres aftryk og
kan gore det ekstra besverligt at leve med et
horetab. Det kommer vi mere ind pa senere.

Guldfiskesyndromet har bade betydning for
den konkrete gplevelse, som unge med horetab
kan have, nar de star 1 situationer, hvor omgi-
velserne glemmer informationen om horetabet,
og den folelse de unge efterfolgende kan fd som
folge af dette. Der kan de opleve en folelse af at
vere med i en social sammenhang, men allige-
vel ikke helt. Der bliver ikke taget hensyn til ho-
retab og derfor er de nok tilstede, men ikke
fuldt ud deltagende. De er guldfisken, der kig-
ger ud pa verden adskilt af en nasten usynlig
barriere.

Selvom de unge i undersogelsen udtrykker
overbzrenhed overfor omgivelserne, er det re-
levant at sxtte analytisk fokus p4, hvad det har
af folger for unge, der lever med horetab, at de
er omgivet en af en stime guldfisk, der glemmer
at tage de hensyn, den unge har brug for, for at

opna lige deltagelsesmuligheder (Institut for
menneskeretticheder u.a.).
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Glemmer de horetabet eller mig?

Emilie oplever flere gange, at venner, studie-
kammerater og kollegaer glemmer horetabet.
Det sker fx, nar hun er ude med venner og har
behov for at sidde et bestemt sted i forhold til
de andre, hvor vennerne swtter sig uden at lade
Emilie valge plads forst. Hun marker ogsa i an-
dre situationer, at de glemmer eller i hvert fald
ikke tager hensyn til horetabet.

“Der er sadan en lidt sjov ting, hvor jeg altid legger
marke til det. Det er, ndr jeg skal ga i grupper fra et
sted til det andet (...) altsa jeg er altid den, der skal ga
7 yderdelen af gruppen, ford: hvis jeg star i midten af en
gruppe, mens vi gar, sd kan jeg ikke helt nodvendigis
folge med i hele samtalen, fordi jeg ikke kan hore, at
det var dig [der snakfkede] pa niin venstre side. Sa det
er der, hvor jeg sadan tit legger merke 11/ det, for jeg fo-
ler, det er der, hvor man kan komme ud af fellesskabet
— at jeg sadan gar med gruppen, men sa glemmer de
mig mdske lidt, fordi jeg gar bagerst, eller jeg gar ude i
siden, eller jeg bliver sadan ikke centrum af samtalen,
pd en eller anden mdde, har jeg tenkt over.”

Nar hun gar med venner eller studiekammera-
ter, bliver der ikke taget hensyn til, at Emilie
ikke kan hore, hvad der bliver sagt, nar hun er 1
en bestemt position i gruppen. Her ma Emilie
selv tage ansvaret pa sig og prove at navigere 1
gruppen, sa hun kan ga i siden eller bagved,
men dette er ikke altid helt nemt, og behovet
for horermaessigt at placere sig i yderkanten af
gruppen betyder samtidig, at hun kan opleve at
fole sig socialt i yderkanten af gruppen (.. jeg
Joler det er der, hvor man kan komme ud af fellesska-
bet — at jeg sadan gar med gruppen, men sa glemmer de
mig midstke lidt, fordi jeg gar bagerst...”). Det er et
cksempel pa, at det ikke er nok at vare tilstede,
men at man skal fole sig involveret, for at op-
leve at vaere en del af det sociale fallesskab
(WHO 2001).

Emilie skal legge ekstra energi i at blive og for-
blive deltagende 1 det sociale fzllesskab 1 den
slags hverdagssituationer. Hun ender med at
skulle konstruere set-uppet i situationen,
selvom hun netop fortalte vennerne og studie-
kammeraterne om heretabet for, at de kunne
vere opmarksomme pa horetabet og hjxlpe
med at tage hensyn og dermed fritage hende for
ansvaret. Her oplever hun en folelse af eksklu-
sion, samt at vere drenet for energi over hele
tiden at skulle finde en god position i venne-
gruppen, eller at skulle anstrenge sig for at hore
sd meget hun nu kan.

I interviewet med Emilie bliver det klart, at
denne oplevelse fletter sig ind i andre oplevelser
med at blive fravalgt (Sendergaard, Toldam &
Hansen 2022). Hun har bl.a. oplevet at blive
fravalgt i en datingsituation, da hun havde for-
talt om sit horetab. Nar folk glemmer og ikke
tager hensyn, lagger det sig for Emilie til ople-
velserne af at blive stigmatiseret og fravalgt. Det
er folelsen af at vaere mindre vard blot fordi
man har et horetab.

En lettelse at undga at rette fokus pa
hgretabet

Oplevelserne med at blive fravalgt og frygten
for at blive stigmatiseret gor at Emilie gennem-
gaende er tilbageholdende med at dele informa-
tion om sit heretab. Det giver dog stadig nogle
overvejelser. Serligt i forbindelse med hendes
arbejde, hvor hun er ikke sikker pa om det er
relevant eller nodvendigt at fortalle kollegaerne
om horetabet:

"Og 7 hverdagen der er det sddan, sa de fleste af mine
kollegaer ved det, men fx, nu er der konmet nogle nye
kollegaer, der er det altid sadan, "Na, men, hvornar
skal jeg fortelle dem det- skal jeg fortelle dem det, hvis

Jeg ikke samarbejder med dem hele tiden, og jeg ikke

kommer til at sidde [med dem]?’. Og der er ogsa mange
der glemmer det, fordi, igen, jeg er rimelig velfungerende,
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sd dem der har faet det at vide, de glemmer det. Sd det
foles ikke sidan sa. .. at jeg bare... sa er det alligevel
ikke nok, kun at sige det én gang nogle gange, si bliver
det sadan lidt, sd er det kun hvis jeg er i en situation
hvor det bliver nodvendigt.”

Hendes overvejelser drejer sig siledes om,
hvorvidt hun overhovedet skal fortalle nye kol-
legaer om horetabet. Er det relevant for dem at
vide? Det er vanskeligt at afgore, fordi hun op-
lever, at det alligevel ofte bliver glemt.

Dette er en vigtig overvejelse for Emilie. Hun
er i forvejen meget lidt tilbojelig til at fortzlle
andre om horetabet. Hvis hun skal fortelle de
nye kollegaer om horetabet, er muligheden for
at blive stigmatiseret i sig selv en frygt hun skal
overkomme — men med viden om, at de for-
mentligt kommer til at glemme det igen, bliver
det mindre tillokkende for Emilie at skulle
overkomme den frygt. Hun kommer pa den
made frem til mange argumenter for /&ke at
skulle fortalle kollegaerne om heretabet; hun
skal maske ikke samarbejde sa meget med dem,
hun kommer maske endda ikke til at sidde ved
siden af dem til frokost, og det kommer maske
slet ikke til at vere relevant for dem at vide det.
Men det er sarligt tanken om, at kollegaerne
sandsynligvis kommer til at glemme det igen,
der forer hende til at tenke, at hun miske bare
kan lade vere med at fortelle dem om det i det
hele taget. Hendes strategi er derfor at hun kun
vil informere om horetabet, hvis det bliver ned-
vendigt. Hun valger saledes en situationel vur-
dering af behovet for at fortzlle om heretabet
(Hansen, Toldam & Sendergaard 2022).

Den irritation Emilie har over at skulle fortelle
om horetabet flere gange, eksisterer parallelt
med en form for lettelse. Hvis de kollegaer, der
allerede er blevet informeret om horetabet,
glemmer det igen, kan Emilie maske helt lade
vere med at fortxlle de nye kollegaer om det.
Der er ingen grund til at skulle bruge tid og

energi pa at fortzxlle kollegaerne om det, hvis in-
gen af dem alligevel husker det. Og hvis de alli-
gevel ikke kan se det eller fornemme det pa
hende, har hun maske slet ikke behov for at
fortelle dem om det, for sa behover de ikke at
tage hensyn til hende.

I oplevelsen af guldfiskesyndromet begynder
Emilie at teenke 1 nye baner og at stille sporgs-
malstegn til de forestillinger, hun tidligere har
haft om, hvad der sker, nir hun forteller andre
om horetabet. Glemslen hos kollegaerne og
hendes egen lettelse over denne skaber altsa
rum for, at Emilie kan overveje, hvor vigtigt
horetabet i det hele taget er for hendes interak-
tion med andre, og hvorvidt hun overhovedet
behover at fortelle om det.

Siledes kan oplevelsen af at skulle gentage ho-
retabet bade opleves som en frustration og en
lettelse, der lukker op for, at Emilie lige sa godt
kan undga at informere om horetabet.

Et mulighedsrum til at definere hensyn

Guldfiskesyndromet er ikke kun noget Emilie
oplever. Flere af de unge fortaller om det i in-
terviewene. En beskriver sine oplevelser med

dette pé folgende made:

“Katja: Men ellers sa synes jeg i hoj grad, at folk er
gode 11 at vere omsorgsfulde og betanksomme overfor
min situation, hvis de husker det.

Interviewer: Ja. Og du tenker maiske ogsa nogle gange,
at du sely skal sige det?

Ratja: Det skal jeg! Hundrede procent. Jeg skal nevne
det hele tiden, og jeg naevner det ogsa hele tiden. Sddan,
"Her vil jeg sidde’, og, "Du skal tale derovre’, og ‘du
skal...’— altsd ikke pad sadan en kommanderende
mdde, men sdadan, ‘er det okay, at jeg far denne her
plads, for jeg horer jo ikke sd godt?’, og ‘er det okay at
du stiller dig der i stedet for?’. Ogsa til underviserne for
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eksempel, fordi sa kan jeg bedre se dem, huis jeg skal
mundaflese, eller, obm altsa, sadan nogle ting. Og det
er de rigtigt sode il at huske — nar jeg har sagt det.
Men de glemmer det igen efter to uger, og sa siger jeg det
bare igen.”

Katja er meget afklaret omkring, at vennerne og
underviserne kommer til at glemme, hvad det
betyder, at hun har et horetab og har brug for
nogle bestemte hensyn. Hun er vant til, at hun
skal minde dem om det gang pd gang, og at hun
skal eksplicitere, hvordan hun har brug for hen-
syn. Dermed skal hun ikke nedvendigvis minde
dem om heretabet 1 sig selv men nermere om,
hvilken betydning heretabet har for hende, og
hvordan de kan hjxlpe hende.

Glemslen skaber rum for, at Katja selv kan defi-
nere, hvordan de skal tage hensyn i den kon-
krete situation, da vennerne ikke selv skal prove
at gzette pa, hvordan de kan tage hensyn. Katja
fortaller, at hun er god til at bede om hensyn pa
helt specifikke mader, sa situationen bliver gjort
sa nem som mulig. Det perspektiv, hun frem-
haver, er at i og med, at hun hver gang i den
konkrete situation skal paiminde om hensynene,
sd kan hun pege ud lige pracis, hvilke hensyn
der er behov for. Modsatningsvist ville veare,
hvis omgivelserne troede, at de vidste, hvad der
var bedst for hende og derfor uden at sporge
tog nogle hensyn ved fx at placere sig bestemte
steder. Ulempen ved disse uudtalte hensyn er,
at de kan ramme skzvt. Da horetabet manifes-
terer sig forskelligt athaengig af den konkrete si-
tuation, kan det variere, hvilke hensyn der er
gavnlige og nedvendige.

Katja ser et mulighedsrum ved guldfiskesyndro-
met. Men selvom det skaber muligheder for, at
Katja kan definere pracist, hvordan hun vil
have hensyn, kan det stadig opleves som fru-
strerende og dranende at skulle bruge ekstra
energi pa at minde andre om at tage hensyn.

Det kraever tro pa, at det nytter og et overskud
til at turde bede andre om at tage hensyn.

Omgivelsernes bevidste uopmarksomhed

Bade Katja og Emilie oplever, at der ikke altid
tages hensyn til dem. Det kan fore til frustra-
tion. Men der er dog forskel i deres beskrivelser
af oplevelserne.

Emilie har isar oplevelsen af, at horetabets eksi-
stens glemmes og endda, at hun selv bliver
glemt, mens Katja oplever, at omgangskredsen
glemmer, hvordan de skal tage hensyn. To for-
skellige oplevelser, der dog begge indebzrer en
risiko for at blive haftet af den sociale sammen-
hang.

De unge forstar omgivelsernes adfard som et
udtryk for glemsomhed. Den tidligere analyse
med afsazt 1 Luhmanns teori pegede pa, at en
mulig arsag kunne vare, at informationen ikke
gjorde nogen forskel og derfor ikke indgik i den
videre sociale interaktion. Dertil kan der peges
pa en anden analytisk tolkning, hvor omgivel-
serne husker horetabet men for ikke udpege de
unge som anderledes, lader som om, det ikke er
der. Sociologen Erving Goffman (1972; 2004)
arbejder med begrebet hoflig nopmearksonhed — pa
engelsk kaldt ¢pi/ inattention. Det er et udtryk,
som beskriver den mide, som fremmede i fx
offentlig transport scanner hinanden, men und-
gar langvarig ojenkontakt og samtale. Herved
anerkendes den andens tilstedevarelse, samtidig
med at dennes privatsfere opretholdes.

Den hoflige uopmarksomhed kommer ogsa til
udtryk, nir en person ikke lever op til forvent-
ningerne i den aktuelle situation. Der vil delta-
gerne i situationen ga langt for at undga at
skabe forlegenhed hos den, der ikke lever op til
forventningerne. Pa den méade kan man tale om
en omsorg for den sociale situation; en omsorg,
der bade daekker den, der ikke formar at leve op
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til forventningerne, og den, der observerer
bruddet; de undgir at virke snagende eller nys-
gerrige (Videnskab.dk 2016). I Goffmans per-
spektiv vil personer ga meget langt for at lade
som om, at alt er som forventet. Denne ibo-
ende sociale logik gor, at det nogle gange giver
mening at vende det deve ore (sic.) til informa-
tionen om heoretabet, fordi den har et potentiale
for skabe forlegenhed i den pagzldende sociale
situation.

Det kan veare forlegenhed, der opstar af, at den
unge giver en information ud, der swtter
sporgsmalstegn ved vedkommendes evner til at
opfylde de forventninger, der er til vedkom-
mendes opforsel i situationen. Der er ogsa ri-
siko for forlegenhed, hvis den unges samtale-
partner udviser for meget interesse i horetabet
eller maske tager for meget hensyn ved at tale
meget hojt og langsomt. Derfor kan det foles
sikrere at ignorere informationen, og habe det
sociale teater ikke bryder sammen (jf. Goffman
1959).

Lettere at ga tur med elefanter end at
svomme med guldfisk

Selvom Katja udtrykker accept af omgivelsernes
adferd, fortzller hun ogsa om en irritation
over, at de ikke automatisk tager de nodvendige
hensyn. Hun fortzller dog om en veninde, som
hun er meget glad for, da hun netop er god til
at tage hensyn uden, at Katja skal huske hende
pé det. Veninden ved, hvordan de skal ga, sadan
at Katja far bedst udbytte af horeapparaterne,
og de agerer automatisk pa mader, der gor det
lettere for Katja at vare med:

"Altsa, jeg skal ikke sporge hende om det, hun gor det
bare. Med mange af de andre er det sadan: "Hey kan
dn ikke lige ga ovre pa denne her side?’, og de gor det jo
ikke, fordi de vil glemme det med vilje, men hun husker
det altid, og det er virkelig noget jeg satter pris pa, for
sd er det ikke sa... altsa, sa behover jeg ikke at

ilalesette det bele tiden — ikke fordi det er et problem
at italesatte det, det er bare rart at kunne lade vere
nogle gange. At vide, at de husker det.”

Veninden husker som en elefant og skal altsa
ikke have det samme at vide igen og igen. Det
frigiver energi for Katja, som kan tenke pa no-
get andet end at optimere horebetingelserne i
situationen. Katja oplever en lettelse over, at
veninden er sd god til at huske at tage hensyn.
Selvom Katja affinder sig med, at andre glem-
mer det, kan det stadig opleves som trettende,
at hun skal “aleswtte det hele tiden”. Hun sztter
pris pa, at hun kan bede vennerne og undervi-
serne om at tage hensyn pa pracis den made
hun vil have det, men udtrykker samtidig, at det
ville vaere endnu bedre, hvis de huskede, hvor-
dan de skulle tage hensyn til hende. Eksemplet
med veninden illustrerer ogsa, at selvom Katja
har accepteret situationen, som den er, ved hun
ogsd, at det ville tage en byrde fra hende, hvis
de bare kunne huske det. I overfort betydning
er det altsa nemmere for hende at ga tur med
elefanter end det er at svomme med guldfisk.
Det illustrerer, at hvis guldfiskesyndromet er pa
spil, skal de unge baere ansvaret for horetabet,
og de hensyn, de har brug for, alene. Dette kan
veaere et stort arbejde og i nogle sammenhange
oge horetabets folger for den unges muligheder
for deltagelse.

Situationsbestemt frustration

Isabella oplever guldfiskesyndromet pa samme
made som Katja. Hun accepterer, at vennerne
og studickammeraterne glemmer, at de skal tage
hensyn, og at hun md minde dem om det igen
og igen. Men der er nogle situationer, hvor det
hos Isabella vazkker mere frustration end ac-
cept. Hun fortaller fx om oplevelser fra sit op-
hold pa en efterskole, hvor der ikke blev taget
hensyn til hende 1 undervisningen.
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"I forhold til undervisningen, der var det sadan... jeg
kom fra en skole, der var ret velfungerende, og hvor le-
rerne var gode 1l at implementere horeteniske ting
som mikrofoner og alt det der, og det var de virkeligt
tkke sarligt gode 11l [pa efterskolen]. Det. .. altsi det
var virkelig. .. de glemte at bruge elevmikrofonerne, sa i
undervisningen giorde larerne ikke opmearksomme pa
det, hvilket ikke skete i min gamle klasse, der kunne
Jfolk ogsd finde ud af at bruge elevmikrofoner.”

Her oplevede hun frustration over bade ele-
verne 1 hendes efterskoleklasse, der ikke hus-
kede at bruge elevmikrofoner, og overfor lz-
rerne, der ikke mindede om det. Hun udtrykker
en skuffelse. Hun ved fra tidligere erfaringer, at
elevmikrofoner kan integreres i undervisningen,
men oplever pa efterskolen, at det ikke priorite-
res af hverken elever eller lerere. Hun forven-
tede, at der vil vaere en hensyntagende tilgang i
undervisningssituationen, men den forventning
blev ikke medt. Hun har i undervisningssituati-
onen brug for at kunne hore hvad, der bliver
sagt. Nar omgivelserne ’glemmer’ at tage hen-
syn, sa bliver hun reelt ekskluderet for delta-
gelse 1 undervisningen. Det bliver op til hende
selv at finde mader, hvorved hun kan kompen-
sere for de manglende informationer.

Isabella fremhaver, at der er andre situationet,
hvor hun kan acceptere, at horetabet bliver
glemt. Det er fx, hvis vennerne eller studiekam-
meraterne ikke husker horetabet. Her forteller
hun, at hun kan minde dem om det uden, at det
behover at gore hendes interaktion med dem
svaerere. I leringssituationen har det dog stor
betydning for hendes deltagelsesmuligheder,
nér de nodvendige tekniske hjelpemidler ikke
anvendes. Hvis ikke Isabella minder om horeta-
bet, bliver hun i begge situationer ekskluderet
fra fellesskabet, men hun kan lettere acceptere
det blandt venner, hvor hun ved at minde om
horetabet hurtigt far dem til at agere, sa hun
kan folge med igen. I undervisningssituationen
vakker det storre frustration, fordi hun kan

risikere at miste vigtige pointer, nar der ikke bli-
ver taget hensyn.

Nir glemsomhed er fedt

Sarah og Emilie tolker deres oplevelser med
guldfiskesyndromet pa en mere positiv made.

Hyvis andre glemmer horetabet, ma det 1 deres
tolkning vere, fordi omgivelserne ikke oplever,
at det har betydning. For Sarah og Emilie be-
krefter det dem i, at de er velfungerende og
ikke har behov for sarlige hensyntagen.

Sarah fortzller, at det er fint, hvis omgivelserne
glemmer horetabet, for si ma det vare et tegn
p4, at horetabet ikke er en dominerende del af
hende. Hun vil gerne opretholde en identitet,
hvori hun selv kan klare det meste, og hvor he-
retabet ikke har en stor indvirkning pa hendes
daglige liv. Nar hun oplever, at andre glemmer,
at hun har et horetab, ser hun det dermed som
en bekraftelse af det selvbillede.

Emilie fortaller i samme boldgade om, at der i
hendes optik kan vaere noget godt ved at andre
glemmer horetabet:

"Det er jo sddan bide godt og skidt, fordi det er jo sd,
Jordi de ikke lagger marke til det i hverdagen. Huis jeg
nu var meget hammet, eller hvis nu jeg havde meget store,
tydelige horeapparater. .. (...) Det er jo fordi man ikke
kan se det, det er jo et handicap, man ikke kan se. Sd
det med, at de ikke lagger mearke til det, det tanker jeg
bade, at det er godl, fordi det sd foles som om, det ikke
Dlder. For det ville ogsa vare ubehageligt, hvis det bare
blev ved med, at det var det, der var min identitet ner-
mest. Sa det, at de glemmer, det er sadan set fint nok.
Men samtidigt det at de glemmer det, kan sa ogsa gore,
at jeg sa sely skal tage meget mere hensyn til det.”

Ligesom Sarah, legger Emilie ogsa vagt pa, at
horetabet ikke ma fylde i selvbilledet eller den
opfattelse som andre har af hende. De vil for alt
i verden ikke blive set som en der er hemmet. I
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deres ojne ma horetabet ikke ma vare noget,
der skaber begraensninger for dem 1 hverdagen.
Det er vigtigt for dem selv at kontrollere, hvor-
nar horetabet er i fokus. Det kommer fx til ud-
tryk ved at Sarah ikke ensker at bruge bordmi-
krofoner og Emilie ikke onsker at bruge hore-
apparater. Begge onsker at undga synlige mar-
korer, der signalerer horetab. Dermed giver det
ogsa god mening i denne optik, at det er posi-
tivt, nar horetabet bliver glemt. Det er vigtigt
for dem, at de bliver opfattet som individer i
egen ret og ikke som en der har et handicap (jf.
Hansen & Toldam 2021; Holm, Fehsenfeld &
Andersen 2022).

Selvom Sarah og Emilie er glade for at kunne
fremsta som nogle uden horetab er guldfiske-
syndrom ikke udelukkende positivt for dem. De
oplever nemlig, at std med en ekstra arbejds-
byrde for at kan folge med.

Kinesisk vandtortur

Selvom det kan vare forskelligt, hvilke situatio-
ner, der giver anledning til frustration hos de
unge, er der en gennemgaende folelse af frustra-
tion, irritation og opgivelse, der fylder i de situa-
tioner, hvor de skal fortalle om horetabet igen
og igen. Det gor ondt, fordi det ogsa indeholder
oplevelsen af at blive ekskluderet, glemt og selv
at skulle std med ansvaret for at kunne vare
med.

I de unges fortzllinger er det forskelligt, hvor
meget disse oplevelser fylder. Fra de unges side
er der en vis grad af accept af, at det er et vilkar,
de skal leve med, og at det er en del af deres liv
og hverdag. Set i et bredere perspektiv kan man
sige, at disse oplevelser kan tages som udtryk
for en mikro-eksklusion. Det er en rakke af
sma situationer, der tilsammen kan hobe sig op
og pa et tidspunkt begynde at fylde for den
unge og vedkommendes identitet. Det er ikke
store, traumatiske oplevelser, men derimod

”sma snit”, der besvarliggor de unges hverdag,
og som kan resultere i, at horetabet bliver bety-
deligt.

De mange oplevelser med at blive ekskluderet,
miste information eller have darligere deltagel-
sesmuligheder fungerer metaforisk som kinesisk
vandtortur, hvor det samme punkt pa kroppen
hele tiden bliver dryppet med vand. En eller fa
draber vand gor ingen skade, men den kontinu-
erlige dryppen pa det samme sted overstimule-
rer kroppens nervebaner, sa de sma vanddryp
ender med at forvolde stor smette.

De unge oplever netop sma folelsesmassige
”dryp” omkring samme problematik igen og
igen, indtil lige pracis dét punkt bliver smerte-
fuldt og heretabet bliver betydeligt. Sociologen
Thomas Scheff peger p4, at det kan forstds som
en reaktion pa ubalancer i de unges sociale band
(1990). I Scheffs perspektiv indgar vi i mange
forskellige sociale band. Det er vigtigt for vores
trivsel, at disse sociale biand er i balance, dvs.
rummer en afvejning mellem nerhed og di-
stance. Social integration sker, nar alles perspek-
tiv bliver anerkendt og inddraget. I forlengelse
af Goffmans analyse af forlegenhed peger
Scheff p4, at skam og stolthed er primzre indi-
katorer for det sociale biands tilstand. Nir det
fungerer godt, vil den unge fole stolthed og
overskud. Hvis det omvendte er tilfxldet, vil
den unge opleve en folelse af skam. Skammen
kan have mange forskellige former — vrede, fru-
stration, folelse af mindreverd mv. Det er en
vaesentlig pointe, at disse folelser kan vare uer-
kendt til stede (Retzinger 1991). Det er sdledes
ikke altid, at der sker en bevidst kobling mellem
en oplevelse af, at omgivelserne fx glemmer at
tage hensyn, og en folelse af mindrevard, der
opstir, fordi det signalerer, at der ikke er tale
om et ligevaerdigt socialt band (Scheff 1990).

Med Scheffs perspektiv bliver den emotionelle
komponent serdeles vigtig, fordi de mange
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folelser, de unge giver udtryk for, bliver set som
indikationer pa tilstand af de sociale relationer
de indgar. Som analyserne har vist, sa er det
langt fra en sort/hvid analyse. Det er mere
komplekst end som sa. Folgerne af et horetab
er med andre ord komplekse og ikke enkle at
seette pa formel. Dertil kommer, at vi i analysen
har afgrenset os til de unges perspektiv og ikke
har inddraget omgivelsernes perspektiv. Hvad
er det, de oplever og hvorfor handler de, som
de gor? Scheff og Goffman peger pa, at det er
en kollektiv proces, hvor de ogsa bliver pavirket
af forlegenhed og skam.

Med brugen af teorien om sociale band bliver
det synligt, at guldfiskene kommer frem, nar der
er ubalance i de sociale relationer. Det bliver
ogsa synligt, at de unge oplever to former for
trethed i den forbindelse. En trathed, der stam-
mer fra, at de skal arbejde hardere for at del-
tage. Der er et ekstra arbejde, som giver fysisk
trethed. Dertil kommer der en trathed, som
har bund i et ekstra psykisk arbejde. Den kunne
kaldes for psykisk trathed; selvom den ogsa
rummer en fysisk komponent. Det koster bade
energi at forholde sig til guldfiskene omkring
sig og selv at vaere guldfisken, der er blevet iso-
leret.

Konklusion

I denne artikel har vi undersogt et emne, der
ved forste ojekast fremstar paradoksalt: Hvor-
for glemmer omgivelserne den unges horetab,
nar den unge nu har fortalt om det og dets fol-
ger? Det fylder meget for den unge, der lever
med et horetab. Det krever miske en del ovet-
vindelse, for den unge fortxller andre om hore-
tabet for sa blot at opdage, at omgivelserne til-
syneladende har glemt det kort tid efter.

For nogle unge kan det vare frustrerende og
trettende, hvis det sker gang pd gang. Serligt
hvis det er situationer, der er vigtige for dem.

Det kan rejse sporgsmil om, hvorfor det sker —
er det, fordi de andre er ligeglade med, hvad jeg
fortzller dem eller af andre arsager?

For andre unge kan det give refleksioner over,
hvad det egentligt indebarer, nir andre glem-
mer horetabets tilstedevarelse. Det kan ogsa
betyde en ekstra indsats for dem for at folge
med, og de risikerer at miste information, fordi
der ikke bliver taget hensyn. De er ikke kun
omgivet af guldfisk, men risikerer selv at blive
gjort til en.

For andre unge kan forglemmelsen give en
form for lettelse. Det ma betyde, at omgivel-
serne glemmer horetabet, fordi de ikke oplever,
at det har nogen betydning. Det giver dem ro
og en tryghed i, at horetabet ikke definerer,
hvem de er.

Selvom de unge har forskellige tilgange og folel-
ser, nar omgivelserne glemmer informationen
om horetabet, er det gennemgiende, at de ople-
ver en form for trethed. Glemslen gor, at de
selv ma tage mere hensyn eller informere om
horetabet og hensyn (igen og igen).

Det kan vare en belastning at skulle stille sig op
og igen opleve at skulle synliggore ens handi-
cap. At bede om szarlige hensyn. Og opleve at
omgivelserne glemmer det kort tid efter.

De unges fortallinger tydeliggor flere ting.

Forst og fremmest peger de pa det folelsesmaes-
sige arbejde, der kan vare afledt af horetabet.
De kan bade fole sig glade over, at omgivel-
serne oplever, at horetabet ikke fylder mere
end, at de kan tillade sig at glemme det. Samti-
dig kan der vare oplevelse af frustration over,
at de glemmer det, fordi det antyder, at det ikke
er vigtig nok — at den unge ikke er vigtigt nok —
til at man vil huske pa det. Frustrationen far sin
naring igennem en implicit oplevelse af min-
dreverd.
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I et analytisk perspektiv kan det leses som en
lettelse over rammerne for interaktionen ikke
blev brudt — der opstod ikke forlegenhed
(Goffman 1959) — mens frustrationen stammer
fra en erkendelse af, at relationen potentielt ikke
er ligevaerdig. Det sociale band er ikke i balance,
fordi den unges bidrag tilsyneladende ikke bli-
ver respekteret. Det giver en oplevelse af skam i
kraft af en (uerkendt) folelse af mindreveard
(Scheft 1990).

For det andet peger dette pa, hvor svart det
kan vere at formidle et horetab i en social sam-
menhzng. Det kan vare svert, fordi horetabets
betydning maske axndrer sig alt efter situatio-
nen. Det kan vare vanskeligt at forudse pa for-
hand for den unge. Det er sdledes ikke en fast
storrelse, selvom fx den audiologiske maling in-
dikerer dette. Omstendighederne omkring sam-
varet modificerer horetabet og dets betydning.
Men disse @ndringer er vanskelige at fa oje pa
for omgivelserne. Horetabet lader sig netop
skjule. Det gzxlder ogsa i de situationer, hvor
den unge har fortalt om det, og det gor det van-
skeligt for andre at forholde sig til det og lettere
at glemme dets tilstedevarelse.

For det tredje peger analyserne p4, at horetabet
skaber social asymmetri. De unge star med et
storre ansvar end andre for at kunne deltage so-
cialt, og de oplever gentagende gange, at kollek-
tivet ikke tager de nodvendige hensyn, hvis ikke
det eksplicit nzevnes af den unge i den pagzl-
dende situation.

Man kan sige, at guldfiskesyndromet bade for-
teller noget om de oplevelser, unge med hore-
tab har, nar de fortaller omgivelserne om deres
horetab, og den folelse de unge selv kan opleve
at have. At skulle fortxlle omgivelserne om ens
horetab er at tage et sxrligt ansvar. Det er at
gore noget synligt, der ellers ofte er usynligt.
Det kan opleves som at vare til skue. Som en
guldfisk i en glasbowle. Men det kan ogsa

beskrive den afsondrethed den unge kan op-
leve, hvis der ikke bliver taget hensyn og ved-
kommende oplever at vare i sin egen lille boble,
hvor man kan kigge ud, men ikke er med i det
sociale samvzer.

Felles for de unge er, at de oplever det som po-
sitivt, nar heretabets betydning minimeres.
Hvad enten dette gores ved, at andre glemmer
det, eller andre husker det og den unge dermed
ikke selv skal italesxtte det, si ser de det som
positivt, at horetabet ikke fir forrang overfor
personen. Det peger pa en vasentlig indsigt i,
hvornar et horetab bliver et betydeligt horetab.
Det gor det, nir det overskygger eller forhin-
drer personen i at udfolde sig i de situationer
som de onsket.

De unges udtalelser om det positive ved, at an-
dre glemmer horetabet, illustrerer kompleksite-
ten 1 de folelser og tanker, der er. Det affoder
ikke kun frustration, irritation, udtretning og
accept — oftest er det i stedet en blanding af fo-
lelser, der kan vere modsatrettede, og som
knytter sig til forskellige logikker og tankegange.

Hvad kan du gore for at stotte unge, der op-
lever guldfiskesyndromet?

e Det kan vare nyttigt at vare opmark-
som pa de sociale processer, der er i
gang. En bevidsthed om, hvad der er pa
spil, og hvad der former den unges egen
og andres position, kan vare en nyttig
tilgang til at forsta, hvad der sker og
dermed ogsa hvad der kan gores.

e Tal med den unge om, hvilke folelser
det vackker hos dem at skulle gentage
sig selv. Hvorfor kan man bade vare
frustreret og glad for, at folk glemmer
informationen pa samme tid?
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e Er der nogle situationer, hvor det er
mere pa spil, og hvor det vil vare sxrligt
uhensigtsmassigt at opleve guldfiske-
syndromet? Kan der gores noget for at
undga disse situationer?

e Tal med den unge om, at de tanker og
folelser, som de har, maske ikke er helt
anderledes end andre med horetab, og
at det er et vilkdr, der deles med andre,
der lever med et horetab.
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