Min Cl-historie fortalt jan. 2012.

Optakten:

Jeg vil her fortzelle lidt om baggrunden for to CI og hvorfor jeg valgte at betale selv i Stokholm for
det 2. CI. Det er en lengere historie;

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

- allerede inden skolestarten i 1964 bemarker mine foraeldre, 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 angstproblema-
tikker efterfalgende overfor leeger skyldes denne gentagende "grepusten”, hvor der pustes luft ind
gennem naesen for sa at skulle abne 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 undersggelser 1 gang om aret resulterede i udlevering af hgreapparater -
hanger af en vis starrelse til en 15-arig teenager, som ikke var indstillet pa at "veere anderledes end
kammeraterne", sa hengene endte i skuffen uden serlig megen vejledning eller statte til at komme i
gang fra professionel side............... (det skal lige bemaerkes, at det fortsat er diskanten, som er pro-
blemet og apparaterne her omkring 1972 ikke forsteerkede difrenceret - men fuldt ud)

- arene gik og jeg tager realeksamen med sear-undervisning i engelsk og tysk de sidste ar, desuden
serlig diktatprave 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. Gennemfarte pa de matematiske fag.......... 0g meget lave sprogkarakterer...... ingen seerlig
stette og "det var ikke interessent at gere sa meget ved"

- kommer pa hgjskole og mader her for 1. gang en hgreapperatshruger pa min egen alder - hun
var/er fadt hareheemmet og havde et helt andet forhold til at veere harehsemmet og bruge hereappa-
rater - forsggte at tage de gamle apparater op af skuffen; men det lad ikke godt - de var ogsa godt og
vel 7 ar gamle pa dette tidspunkt.

- Starter pa pedagogseminariet, hvor vi arbejder fortrinsvis i gr. i 1978, det er noget vanskeligt at
falge med i gr. og i de store forelaesninger, sa jeg tager mod til mig at kontakte Dr. Tveergade 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 skuf-
fenigen...........

- Far arbejder umiddelbart efter udd. men det er vanskeligt at hare alt og det bliver bemarket 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 forsta-
ende overfor hgreproblematikken - hgrekurven har vearet for nedadgaende gennem alle arene - dis-
kanten farst. - kontakter igen Bispebjerg og bliver tilbudt at komme i projekt via Oticon for at af-
prave deres nye "i-gret” apparater som kan indstilles sa kun diskanten forsteerkes - det hjalp og hg-
reapparater bliver en del af pakledningen herfra og har veeret det siden fra morgen til sengetid, dag
ud og dag ind, ar ud og ar ind.

- Omkring 1996 er “i-gret" apparater ikke steerke nok og jeg "bider i det sure &ble" og far heenger -
det skabte igen mere lyd og bedre taleforstaelse - nu har nedsettelsen af hgreevnen ogsa berart bas-
tonerne.

- jeg matte dog erkende i slutningen af 1980'erne, at paedagog kunne jeg ikke fortsaette med at veere,
sd 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 arbejder indenfor forskellige omrader som socialradgiver siden -
aktuelt pa 9. 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 vaere
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 I'Y april 1997 - 40 ar - fed, feerdig og fartidspensions-
berettiget - var tanken............. arbejder dog videre....

- far i 1998 en forsteerker til telefonen pa arbejde for at have stgrre mulighed for at kunne falge med
i disse samtaler, hvor jeg ikke kan se vedkommende - det er min leder, som en dag kommer og si-
ger, at hun har hgrt "noget om™ denne mulighed - god hjelp.

- Arbejder pa psykiatrisk afd. og holder uendeligt meget af mit arbejde der; MEN de virkelig paro-
nide patienter tager steerkt afstand fra mig, da jeg er "i ledtog med PET, KBG, CIA og andre efter-
retningssystemer" — det bliver for arbejdsmaessigt belastende og jeg ma tilbage til en kommunefor-
valtning - desveerre.

- haremaessigt blev det veerre og veerre - vanskeligere og vanskeligere at fglge med i store forsam-
linger, som jeg elskede at veere en del af - begreensede fritidsaktiviteterne til mindre afgraensede
omrader — udskiftede nogle fritidsaktiviteter til fordel for andre - men fortsat ingen kontakt til andre
hgrehandicappede.

- en annonce i Harelsen i okt. 2003 vakte min interesse, da psyk. Palle Vestager ville vaere opstarter
pa en selvhjeelpsgr. for harehandicappede, som havde brug for at mgde andre ligesindede - jeg
meldte mig til 1. mgde jan. 2004 - Gruppen er nu formelt oplast p.g.a. mgl. Behov — har dog stadig
kontakt pa venneplan med et par stykker.

- Via selvhjeelpsgruppen kom der rigtig gang i erkendelsen af/forstaelsen for hgrehandicappet - det
viste sig, at vi er en blandet gr. med bade progressiv nedadgaende hgrelse og andre som er fadt me-
re eller mindre dgve - en keempe udfordring for mig..........

- 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 hgreproblematikken med ligesindede.

- her i 2004 skulle jeg have nye hgreapparater - far enorm darlig behandling af undersggende laege
og klager over forlgbet. - efter et par mdr. far jeg en skrivelse fra overleege Jergen Hedegard, Gen-
tofte, som beklager min oplevelse - og navner, at min hgrekurve er nu sa darlig, at det vil veere
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 skaere i mig!!"

- efter denne konference far jeg telecom bade i hjemmet og pa arbejde, altsa FM - og det er en
kaempe hjeelp i det daglige......!!

- de naeste par ar opsager jeg sa forskellige situationer, leesestof og kurser, hvor Cl er pa dagsorde-
nen - 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 fordret, sommeren og efteraret 06 gennemfares de for-
skellige 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 operationsbordet, hvis jeg veelger 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 efterfalgende udsivning af blod fra det operere-
de 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 CI medio april 07 og kan efter 8 dage fare en samtale med CI alene i stille og rolige om-

givelser - allerede 2. dagen kunne jeg hare 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 hur-
tighgrende.........

- arbejdspladsen har engageret en vikar og vil ikke have, at jeg kommer tilbage "for du kan tale i
telefon™...... sygemeldt frem til juni - sygemeldingen bliver forleenget noget, da Phonak havde van-
skeligt ved at finde den rigtige sko til FM som kunne fungere med Bionic, da det lykkedes efter 4



ugers frem og tilbage med forskellige lgsningsmuligheder, kom telefonhgreevnen hurtigt - og mu-
sikforstaelse gik klart igennem efter 2 dage med FM...!!

- Ved skelnetest kontrol i august 07 pa hgreinstituttet har jeg et skelnetab i stille og rolige omgivel-
ser uden mulighed for mundaflaesning pa 5% pa det Cl-opererede gre - det er 95% pa "ikke-
opererede” @re.................

- oktober 07 gar jeg hareafdl. opmaerksom pa, at garantien pa mit hgreapparat pa venstre gre udlg-
ber feb. 08 og skal derfor have tid til udskiftning.

- 1 nov. 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 hjzlpe 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 pagaeldende 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 konfe-
rence 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 operationsmu-
ligheden.

- opereres i Stockholm d. 5.2. og retur i KBH d. 6.2. UDEN nogen som helst gener - kun mundter-
hed - ingen svimmelhed, ingen tinnitus (som for gvrigt forsvandt igen efter 1 uge, da 1. Cl blev til-
koblet )

- sygemeldt 2 uger og starter pa arbejde med 1 CI 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 tilslutning af Cl nr.
2d. 4.3,

- Efter tilkoblingen pa Gentofte d. 4.3. kan jeg fere en samtale med teknikker kun med Cl nr. 2 ale-
ne efter to min og det uden mundaflaesningsmulighed - stor overraskelse for os begge og senere
mange flere.................

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

- Jeg fik muligheden for at blive tilkoblet og fulgt pa Audiolog afdl. I Gentofte med 2. Cl og-
sa selvom det ikke var dem der opererede — det er s& spendende med to CI, hvordan funge-
rer det — sa vi er bare glade for muligheden for at laere mere” var meldingen og begrundelsen
for, at jeg ikke skulle til Sverige for at blive tilkoblet og justeret

- er afsluttet pa Gentofte efteraret 2009 — *vi kan ikke gere mere for dig — men du er vel-
kommen til at henvende dig, hvis der opstér problemer” — et har heldigvis ikke varet aktuelt
endnu...

Tiden med 2 CI fra foraret 2008 og frem til nu, jan. 2012

I lebet af sommeren 2008 bliver jeg mere og mere “frustreret” over alle de muligheder, som der nu
ligger foran mig igen som here handicappet....... Jeg oplever det som at vare sandet i et timeglas,
det er lgbet ned gennem det smalle punkt og via operationerne er jeg kommet ud pa den anden side,
hvor der er plads til bare at "fylde pa” — MEN hvad skal jeg valge??

Valget ender med 5 mdrs. Orlov og et ophold pa en skole i Canberry, Australien i 3 mdr. og derefter
2 mdr. som socialarbejder dels pa East Timor og dels i Darwin.



- Cl fungerer super fint i troperne — ingen problemer med at fa opladet batterierne nar der
bruges omformer.

- Kommer igeennem et utal af personscannere har der INGEN problemer veeret af nogen art -
jeg er yderst taknemlig for at kunne fare samtaler pa engelsk igen uden at "misse halvdelen
eller mere" - sa jeg er bare sa glad.........

- De engelske "hviskelyde” bliver tydeligere og derved mit engelske forbedret — super dejlig

falelse.
- Selvtilliden og sikkerheden gges ved at kunne hgre det meste.
- Enanden gevinst var tiden til mig selv — tid til at slappe af............ jeg oplevede, at det tog

4 mr. Inden jeg ikke var treet lengere — via samtaler med forskellige personer og leesning af
et par bager, kom jeg til erkendelsen af, at alt det “arbejde” med at holde mig pa det hgrende
omrade uden egentligt at have krefter til det havde teeret i utrolig grad pa kraefterne.

- Man kan sa sperge, hvorfor jeg holdt fast ved fuldtidsarbejde, nar det var mere og mere van-
skeligt, men som singel havde jeg behov for den mdr. husleje..... der var/er ingen anden at
dele den gkonomiske byrde med.

Inden jeg tog til Australien jan 2009 brugte jeg Telecom og FM-systemet til telefon og TV, ikke
ved mgader eller alm. Sammenkomster — det var ikke ngdvendigt.

Efter hjemkomsten sommeren 2009 har jeg ikke brugt FM pa nogen made, karer nu pa 2% ar uden
hjeelpemidler ud over CI — et fungerer optimalt.

Der har ingen problemer vaeret med apparaterne overhovedet, de genopladelige batterier fungere
supert og jeg glemmer, at jeg bruger Cl i et daglige, da jeg fungerer som alm. Harende — kan hare
samtaler i stgj, kan hgre samtale bag mig, behgver ikke mundaflaesning, behgver ikke forhgjet
stemmeleje fra den talende for at kunne forsta, hvad der bliver sagt (det gar det mere besveerligt, da
lyden sé bliver for kraftig.....)

Har efter jeg fik to CI benyttet mig af muligheden for at se verdenen meget mere og har INGEN
problemer haft med personscannerne eller batterierne i varierende klimatemperature.

Det er blevet betydeligt lettere pa arbejde og gar ikke af vejen for ekstra opgaver eller udfordringer
der leengere.

Ligesom fritidsaktiviteterne er oget og blevet mere “almineligt” alsidige igen.... Sa : Dejlig er Jor-

- Det gar SUPERT - kan nasten ikke huske hvordan det var ikke at kunne hare - nu er fuglestem-
mer, talen uden at jeg ser pa folk, talen i starre forsamlinger i munden pa hinanden muligt, store
koncerter med mange forskellige musikinstrumenter (er mest til det klassiske) - ja, jeg kan ikke lige
komme pa nogen situationer jeg undgar leengere.....

Jeg er bare s taknemlig for at fA lov til at ’f4 alle mulighedernes hylder” at valge pa — det er maske
lidt sent som én der har passeret de 50, men al den viden og erfaring som jeg har erhvervet mig
gennem arene Vil jeg ikke veere foruden......

@konomien bag Cl nr. 2
@konomisk set har det kostet et l1an i min ejerlejlighed - 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 for CI’et, men afslag fra kommunen og Beskeeftigel-
sesnzvn.

- Jeg fik en fjerdedel af min pension udbetalt p.g.a. kronisk lidelse i april 2008

- Jeg fik udgiften til CI nr. 2 refunderet af Region Hovedstaden april 2009



- Jeg fik muligheden for at blive tilkoblet og fulgt pa Audiolog afdl. I Gentofte med 2. Cl og-
sa — er afsluttet efteraret 2009 der — vi kan ikke geore mere for dig — men du er velkommen
til at henvende dig, hvis der opstér problemer” — et har heldigvis ikke varet aktuelt endnu...

Forud for CI nr. 1 er der en del skriverier med beskaftigelsesminister Claus Hjort Frederiksen og
sundhedsminister Lars Lgkke Rasmussen, som jeg ikke fik noget ud af - der er svar fra marts/april

06, sa keempet har jeg lidt...............

Nu er mulighederne foran og jeg fortryder IKKE et gjeblik, at jeg valgte at blive “’total dev” ved at
fa Cl i stedet — nu kan jeg selv styre, hvornér jeg vil here........ ;7))

mvh Annemarie Nielsen



