Jeg vil her fortaelle lidt om baggrunden for to ci og hvorfor jeg valgte at
betale selv i Stodkholm for det 2. ci. Det er en leengere historie;

- fedt hjemme i april 1957 som aldste barn ud af 5 sgskende - jeg er den
eneste med hgrevanskeligheder, hvorfor "kloge hoveder" mener, at mit
hgreproblem ma skyldes en fadselsskade.

- allerede inden skolestarten i 1964 bemarker mine foraldre, at jeg ikke
kan hgre sa godt - man tror der ude pa landet - for det var det - at
problemet skyldes grevoks og nogle af mine angstproblematikker efterfalgende
overfor leger skyldes denne gentagende "grepusten”, hvor der pustes luft ind
gennem nasen for sa at skulle dbne gangen til grene - lige lidt hjalp det.

- 1. kontakt til hgreforsorgen var efteraret 1964 i Dr. Tvaergade, KBH, hvor
man konstaterede, at der var hgrenedsettelse pa de hgje lyde og anbefalede,
at jeg sad forrest i klassen......

- arene gik og gentagende undersggeler 1 gang om aret resulterede i
udlevering af hgreapparater - haengere af en vis starrelse til en 15-arig
teenager, som ikke var indstillet pa at "vere anderledes end kammeraterne",
sa hangerene endte i skuffen uden serlig megen vejledning eller statte il
at komme igang fra professionel side............... (det skal lige bemeerkes,
at det fortsat er diskanten, som er problemet og apparaterne her omkring
1972 ikke forsteerkede difrenceret - men fuldt ud)

- arene gik og jeg tager realeksamen med s&rundervisning i engelsk og tysk
de sidste ar, desuden serlig diktatpreve i 3. real - fik den bedste karakter
nogensinde i diktat ved eksamen........

- kom pa HF for at undga 3. fremmedsprog fransk, som var en betingelse for
gymnasiet dengang i 1974. Gennemfgrte pa de matematiske fag.......... 0g
meget lave sprogkarakterer...... ingen seerlig stotte og "det var ikke
interessent at gare sa meget ved"

- kommer pa hgjskole og mader her for 1. gang en hgreapparatsbruger pa min
egen alder - hun var/er fgdt hgrehemmet og havde et helt andet forhold til
at veere hgreheemmet og bruge hgreapparater - forsggte at tage de gamel
apparater op af skuffen; men det lgd ikke godt - de var ogsa godt og vel 7
ar gamle pa dette tidspunkt.

- Starter pa padagogseminariet, hvor vi arbejder fortrinsvis i gr. i 1978,
det er noget vanskeligt at fglge med i gr. og i de store forelasninger, sa
jeg tager mod til mig at kontakte Dr. Tvaergade igen og bliver henvist til
Bispebjerg - boede pa det tidspunkt i KBH. Far nogle nye apparater og gar
til forskellige justeringer pa Frederiksberg nogle gange, men det bliver
aldrig godt - apparaterne i skuffen igen...........

- Far arbejder umiddelbart efter udd. men det er vanskeligt at hgre alt og
det bliver bemerket af kollegaer - er pa det tidspunkt ikke aben overfor
problemet - kompneserer og forsgger at "overleve™

- skifter arbejde et par gange, men i 1984 har jeg faet et arbejde, som jeg
trives i og som er forstaende overfor hgreproblematikken - hgrekurven har
veeret for nedadgaende gennem alle arene - diskanten farst. - kontakter igen
Bispebjerg og bliver tilbudt at komme i projekt via Oticon for at afpreve
deres nye "i-gret" apparater som kan indstilles sa kun diskanten
forstaerkes - det hjalp og hareapparater bliver en del af paklaedningen herfra
og har veret det siden fra morgen til sengetid, dag ud og dag ind, ar ud og



ar ind.

- Omkring 1996 er "i-gret" appareater ikke steerke nok og jeg "bider i det
sure &ble" og far hangere - det skabte igen mere lyd og bedre
taleforstaelse - nu har nedsattelsen af hgreevnen ogsa bergrt bastonerne.

- jeg matte dog erkende i slutningen af 1980'erne, at peedagog kunne jeg
ikke fortsaette med at veere, sa jeg tog socialradgiverudd. for egen regning -
d.v.s. uden stgtte men arbejdede sidelgbende for at betale huslejen m.v.

- skiftede retning i 1994 og har arbjeder indenfor forskellige omrader som
socialradgiver siden - aktuelt pa 6. ar i Albertslund kommune med opfglgning
af sygedagpenge-udbetaling.

- ved undersggelse pa hgreafdl. i 1996 far jeg at vide, at skelnetabet nu
er sa stort, at jeg vil vere berettiget il 1'Y- invaliditetsydelse - min
reaktion er: "sa darligt harer jeg da ikke"; men efter at have tygget pa
meldingen sgger jeg og far tilkendt 'Y april 1997 - 40 ar - fed, feerdig og
fartidspensionsberettiget - var tanken............. arbejder dog videre....

- far i 1998 en forsterker til telefonen pa arbejde for at have starre
mulighed for at kunne fglge med i disse samtaler, hvor jeg ikke kan se
vedkommende - det er min leder, som en dag kommer og siger, at hun har hart
"nopget om!" denne mulighed - god hjelp.

- Arbejder pa psykiatrisk afdl og holder uendeligt meget af mit arbejde
der; MEN de virkelig paronide patienter tager streerkt afstand fra mig, da
jeg er "i ledtog med PET, KBG, CIA og andre efterretningssystemer" - det
bliver for arbejdsmaessigt belastende og jeg ma tilbage til en
kommuneforvaltning - desveerre.

- here maessigt blev det veerre og verre - vanskeligere og vanskeligere at
felge med i store forsamlinger, som jeg elskede at veere en del af -
begraensede fritidsaktiviteterne til mindre afgreensede omrader - udskiftede
nogle til fordel for andre - men fortsat ingen kontakt til andre
hgrehandicappede.

- en annonce i Harelsen i okt. 2003 vagte min interesse, da psyk. Palle
Vestager ville vere opstarter pa en selvhjlpsgr. for hgrehandicappede, som
havde brug for at mgde andre ligesindede - jeg meldte mig til 1. magde i jan.
2004 - og er fortsat med i gruppen, som nu bestar af 6, deltagerantallet har
svinget lidt.

- Nu kom der rigtig gang i erkendelsenaf/forstaelsen for hgrehandicappet -
det viste sig, at vi er en blandet gr. med bade prograsiv nedadgaende

- den 1. hgrekonference jeg var med til var "erhvervsaktive" i Odense maj
2004 - det var jeg enormt glad for og har siden haft rigt udbytte af at

drgfte hagreproblematikken med ligesindede.

- her i 2004 skulle jeg have nye hgreapparater - far enorm darlig
behandling af undersggende leege og klager over forlgbet. - efter et par mdr.
far jeg en skrivelse fra overleege Jorgen Hedegard, Gentofte, som beklager
min oplevelse - og neevner, at min hgrekurve er nu sa darlig, at det vil vare
muligt at fa undersggt om jeg kan veere kandidat til CI.

- min 1. reaktion er, at "sa darlig er jeg ikke - og der er INGEN som skal
skere i mig!"



- efter denne konference far je telecom bade i hjemmet og pa arbejde, altsa
FM - og det er en keempe hajlp i1 det daglige......!!

- de naeste par ar opsgger jeg sa forskellige situationer, leesestof og
kurser, hvor Cl er pa dagsordenen - marts 06 - 2 ar efter - tager jeg mod
til mig for at bede om at fa lov til at komme i betragtning m.h.t.
forundersggelser m.h.p. CI - gennem foraret, sommeren og efteraret 06
gennemfares de forskellige undersggelser og konklusionen er i okt. 06: "du
fejler jo ikke noget!! " - nej, men jeg kan bare ikke hare.......... bliver
tilbudt CI operation og far tid til operation i marts 07 - kan komme tidl.
pa operationshordet, hvis jeg vaelger Odense; men da behandlerne tror jeg vil
have godt udbytte af Bionic, som man ikke dengang kunne operere i Odense -
kun Gentofte, veelger jeg at vente og fa det "bedste" efter eksperternes
mening i forhold til min problematik.

- operationen forlgb nasten uden problemer, havde efterfglgende udsivning
af blod fra det opererede gre via hul i trommehinden - det gjorde mig noget
frustreret, for det havde jeg ikke last nogle steder; efter 10 dage enorm
kraftig tinitus - ved nu, at det skyldes megen fysisk aktivitet for
tidligt - og ellers lettere svimmel i 14 dage efter operationen med
fornemmelsen af, at "have drukket for meget rgdvin."

- Tilkobles C1 medio april 07 og kan efter 8 dage fare en samtale med CI
alene i stille og rolige omgivelser - allerede 2. dagen kunne jeg here de
farste fuglestemmer......... beder om tidligere tid til opkobling - kommer
ind pa et afbud og bliver "skruet op" efter 3 uger
- nu er jeg halvtres og hurtigherende.........

- arbejdspladsen har engageret en vikar og vil ikke have, at jeg kommer
tilbage "far du kan tale i telefon"...... sygemeldt frem til juni -
sygemeldingen bliver forlaenget noget, da Phonak havde vanskeligt ved at
finde den rigtige sko til FM som kunne fungere med Bionic, da det lykkedes
eftetr 4 ugers frem og tilbage med forskellige lgsningsmuligheder, kom
telefonhgreevnen hurtigt - og musikforstaelse gik klart igennem efter 2 dage

- Ved skelnetest kontrol i august 07 pa hgreinstituttet har jeg et skelnetab

i stille og rolige omgivelser uden mulighed for mundafleesning pa 5% pa det
Cl-opererede gre - det er 95% pa "ikke-opererede” gre.................

- oktover 07 gar jeg hgreafdl. opmeerksom pa, at garantien pa mit
hereapparat pa venstere gre udlgber feb. 08 og skal derfor have tid til
udskiftning.

- inov. 07 kommer jeg til pravning af apparater, men bliver henvist til
Phonak, da jeg vil have de samme muligheder med fjernbetjening og FM, som
jeg har i forvejen - Phonak kan pa det tidspunkt ikke give nogle bud pa,
hvad der vil kunne hjelpe mig, da de p.d.t. eksisterende muligheder ikke er
optimale - "men til feb. 08 kommer der et meget kraftigt apparat i handelen,
sa det kan du vente pa".

- min talmodighed raekker ikke sa leenge, meget hurtigt bliver jeg klar over,
at nu ma jeg tage sagen i egen hand - henvendelse til Gentofte om ci nr. 2

er blankt afslag og far en e-mail-adresse pa en anden hgrehandicappet som
har sggt om operation i Stockholm.

- Tager kontakt til pagaldende og finder her ud af, at det ikke er sa



dyrt, som oplyst pa Gentofte 250.000,-kr; men at i Stockholm, skal man "kun"
betale ca. 150.000 kr .

- Dec. 07 gar med drgftelse med mig selv, familie og venner om
"tab/gevisnst" ved at tage sagen i egen hand, nar jeg ikke kan blive hjulpet
offentligt set.

- efter julen 07 sendes alle relevante akter til Stockholm, 10.1.08 far jeg
besked om, at der er konference d. 17.1. om de vil forsgge at operere mig
eller ej - 17.1. ligger der en mail med tilsagn om operation d. 5.2. -
arbejdspladsen godkender med sa kort varsel, at jeg siger ja-tak til
operationsmuligheden.

- opereres i Stockholm d. 5.2. og retur i KBH d. 6.2. UDEN nogen som helt
gener - kun mundtgrhed - ingen svimmelhed, ingen tinnitus (som forgvrigt
forsvandt igen efter 1 uge, da 1. Cl blev tilkoblet )

- sygemeldt 2 uger og starter pa arbjede med 1 Cl og telefoner foruden
oplaring af ny medarbejder d. 17.2. - nu er talmodigheden igen pa prave, da
jeg "ikke har tid til at vente pa tilskutning af ci nr. 2 d.

4.3,

- Efter tilkoblingen pa Gentofte d. 4.3. kan jeg fare en samtale med
teknikker kun med ci nr. 2 alene efter to min og det uden
mundaflaesningsmulighed - stor overraskelse for os begge og senere mange

- opgarderet igen lige efter paske og afsted igen d. 21.5. hvor der bare er
fremgang over hele linien - 1. Cl synes stabiliseret, sa det justeres ikke
seerligt her 13 mdr. efter 1. tilkobling - pa 2. Ci for "lyden en tak opad"

- Det gar SUPERT - kan naesten ikke huske hvordan det var ikke at kunne
hare - nu er fuglestemmer, talen uden at jeg ser pa folk, talen i stgrre
forsamlinger i munden pa hinanden muligt - ja, jeg kan ikke lige komme pa
nogen situatuioer jeg undgar leengere.....

- her efter 4 uger i troperne med hgj luftfugtighed og gennem et utal af
personscannere har der INGEN problemer veeret af nogen art - jeg er yderst
taknemlig for at kunen fgre samtaler pa engelsk igen uden at "misse
halvdelen eller mere" - sa jeg er bare sé glad.........

@konomisk set har det kostet et 1an i min ejerlijlighed - en kamp med mit
pensionsselskab for at fa et belgb for en kronisk lidelse og masser af breve
til kommunale hjelpemiddelafdl. jobcneter,og Region Hovedstaden for at fa
dem til at betale - har en anke liggende i Ankenavnet og et henholdende
afventende svar liggende i Region Hovedstaden.

Da jeg kun havde 14 dage til at pengene skulle falde, matte jeg ty til den
hurtige lgsning med Ian af penge - og haber nu pa
efterbetaling........cccoceevrnnn der er sggt inden operation; men
ikke inden jeg fik datoen som mulighed for 2. operation .

Forud for ci nr. 1 er der en del korspodance med Claus Hjort Frederiksen og
Lars Lgkke Rasmussen, som jeg ikke fik noget ud af - der er svar fra
marts/april 06, sa keempet har jeg lidt...............

mvh Annemarie Nielsen
Baunebakkevej 145
2650 Hvidovre



