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Horeproblemer og hvad sa?

Jeg tillader mig som sveert horeha&mmet at sperge Dem, om De kunne forestille Dem, hvad De
vil gare, hvis De { morgen vagner op og harelsen er vak? Jeg onsker det ikke for Dem, men jeg tror
De vil komme ud for sa store problemer, som De ikke har vacret ude for for, hverken som menneske
eller som politiker.

De kunne tidligere, evt. sammen med Deres nare pdrerende have faet et ophold pa det af
amterne 1 1991 lukkede Landshoreinstitut (LHI) i Fredericia, hvor De sammen med andre med det
samme handicap ville have (elt, at De ikke var alene om Deres problemer, De ville ogsa i
instituttets specielle atmosfare kunne have genvundet krafterne bade fysisk og ikke mindst
psykisk. De ville have faet genoptraning med brug af et evt. nyt hereapparat (HA) lert
mundaflaesning og aflesning af kropssprog. De og Deres nzre parsrende havde faet mulighed for at
genopbygge helt nye kommunikationsmuligheder, som De pludselig var blevet afskaret fra ved
tabet af horelsen. Taenk, De vil 1 en sddan situation ikke engang kunne here Deres egen stemme,
eller tale stille og fortroligt med naere venner eller parerende. De kunne heller ikke hore de mange
sma eller store lyde, der fortazller om livet omkring Dem, De ville kun kunne klare Dem visuelt.

De kender sikkert ogsd udtrykket "den blinde stakkel, det deve spektakel”, som er betydeligt
mere konkret, end De forestiller Dem. Vi horehemmede kommer nasten dagligt ud for "go’da
mand, okseskaft” situationer og oplever, at folk taler ned til os og betragter os som enten tossede
eller helt ubegavede.

Jeg har mange venner, der pludseligt eller over et kortere eller lengere tidsrum har mistet hele
cller en stor del af deres herelse som folge af staj, vold, trafikuheld, uheldigt fald, meningitis eller
af genctiske arsager som i mit eget titfaelde.

Tunghoreloven af 1950. Vi fik i 1950 en helt enestiende tunghorclov under
Socialministeriet. hvor hele omradet var samlet ét sted. Al helt uforklarlige grunde udlagde man i
1980 sammen med andssvagelorsorgen hele den velfungerende hereforsorg til amterne, herved kom
forsorgen under tre ministerier og 14 amter, der hverken havde nogen indsigt eller erfaring pé
omradet. Det er herfra alle problemer med hensyn il hefe horeproblematikken stammer. Situationen
er ikke blevet bedre, efter man nu har lagt forsorgen ud under regionerne og 98 kommuner, der hver
har sine egne idcer..

Méniére og Tinnitus cr meget konkrete problemer, der ofte folger med et horchandicap,
bepge begreber or lidelser, der er twet forbundne med et horetab. Méniére er knvttet til




balancenerven og giver svimmelhed og ofte kraftig hovedpine. Tinnitus er gresusen, der kan vare
meget kraftig og variere mellem lyse og merke toner, styrken kan vare ligesd kraftig som
maskinstej. Begge syndromer, der er taet forbundet med et heretab kan vare som meget svare
”Temmermand” og direkte invaliderende.

CI (Cochlear-implantat) er en meget avanceret lesning af hereproblemet, der foregar ved, at
der bliver indopereret en elektrode i Sneglen i det indre ore, pa den méde opndr man at f& en ny
horelse. Indgrebet er ikke helt uden risiko, og det er ikke alle der far det fulde udbytte af indgrebet.
Det var i begyndelsen overvejende mindre barn, der fik foretaget indgrebet, hvorved der blev facrre
born pa deveskolerne. I de sencste ar er der blevet flere voksne, der er blevet opereret, Men nér
samfundet nu ofrer denne kostbare operation, hvorfor gor man sé ikke arbejdet faerdig og giver os
den forngdne genoptraening, s& vi kan fa det fulde udbytte af operationen?( se bilag, ”at fa lyd pa”

Socialtolkning. Det er for os svart horeheemmede katastrofalt, at der er skruet s meget ned
for bevillingerne til den sociale tolkning, at pengene for hele aret allerede er brugt. Den hidtidige
tolkning har netop vearet til stor gavn for vores gruppe, der ellers meget let bliver isoleret i
samfundet, ikke mindst i ahmindcligt socialt samvar med normaltherende. Der er heller ikke
leengere penge til tolkning at organisations meder, hvilket ger, at vi svart handicappede ikke kan
deltage 1 foreningsarbejdet. '

Hvad kan samfundet gore?

Den forste toruds®tning for at opnd ct godt socialt liv er, at man kan kommunikere, derfor er
herelsen den vigtigste af alle vore sanser. Kommunikation er grundlaget for al socialt liv, det ser vi
ogsd hele vejen gennem dyreriget, selv myrer og bier kommunikerer tlittigt.

Hvad kan De som politiker gore, vil De torhdbentlig sperge? Vores handicap er usynligt, derfor
opfatter folk almindeligvis ikke, at vi meget langt hen ad vejen er meget isolerede i1 det sociale
samvar. Vi kommer méske med en lille forsigtig bemerkning ud af den bla luft, da vi méaske har
opfattet, at det netop er det emne, der bliver talt om, men det viser sig s, at det er noget helt andet
samtalen drejer sig om, hvorfor samtalen let bliver fort udenom os. eller der bliver talt ned til os, da
ingen gider beskeftige sig med et sddant vrovlehoved.

Jeg vedhafter en del dokumentationsmateriale, der forhébentlig vil give Dem lidt indtryk af
hvordan heretabet indvirker pa vores hverdag, og hvordan vi mener, vi kan hjelpes til at komme
videre med vores liv ud fra de forudsatninger vores handicap giver. Nu vil De nok bemerke, at der
er muligheder for at t& moderne horeapparater (HA), Det er ogsd meget fint, MEN hvorfor stikker
man os bare et HA uden at sikre. at vi far den nedvendige trening, grundig instruktion og
elterjustering? hvad med undervisning i mundaflaesning? og aflesning at kropssprog? hvad med
heretaktik? Enkelte af disse ting foregér heldigvis stadigvak, otte er det desveerre bare for, at man
kan sige: "At det gar vi sd sandelig 0gsa™ men langt fra alle de steder, hvor det er nedvendigt,
derfor ender sd mange HA i skufferne. Der er s mange psykologiske faktorer der indvirker pa
vores handicap herunder handicapaccept. hvorfor, det er nodvendigt i ser for nye brugere, at
HAerne fungerer optimalt. Der er faktisk ret mange muligheder for. at der opstar problemer. 1
mange tilteelde kan problemerne skyldes, at behandlerne ikke har tid til at veere grundige nok, eller
maske cr de ikke tilstrickkelig godt uddannede, si de kan gore deres arbejde ferdigt. Her kommer
ogsa problemerne med hensyn til den manglende uddannelse al” kvalificerede horepacdagoger,
ligesom der heller ikke 1 dag er en institution, som det af amterne nedlagte LHI, hvor der virkelig
var personale, der ved hjaelp af deres avancerede lydlaboratorium var 1 stand til at finjustere/tilpasse
HAet




I 1995 havde Landshereinstituttets elevforening en kampagne for at fa oprettet en
degnopholdsinstitution som erstatning for LHI, det lykkedes os at fa et satspuljeprojekt, SPHD, pa
finansloven for 1996. Projektet blev gennemfort pa Blakargard ved Viborg. Jeg besogte stedet i
1997 og skrev en rapport om det (bilag). Grundlaget havde vi tidligere forsegt at fa
Amtsradsforeningen til at ga ind i (bilag) Ved projektets afslutning blev der lavet en
evalueringsrapport med forslag og konklusion, der absolut ville kunne have lagt grundlaget for en
ny degnopholdsinstitution der kunne dzkke de behov, vi svert herehe@mmede og devblevne
har(bilag). Desverre var der visse krafter herunder Videncentret for Horehandicap, der var imod.
Kvaliteten og respekten for Videncentret betegnes klart i Institutionsleder Svend Erik Hansens
kommentarer til en rapport om Cl-opererede bern (bilag) rapporten er taget fra Fredericiaskolens
Weblog. Vi kan ikke se, hvordan det pagaldende "Videncenter” der ikke i deres daglige arbejde
beskaftiger sig med praktisk arbejde pa omradet kan vere kvalificeret til at komme med sddanne
rapporter.

Fredericiaskolen. Det er yderst beklageligt, at der 17 &r efter amternes skandige
nedleggelse af LHI endnu ikke er oprettet en institution til dekning af vores behov. Her kunne
Danmarks forende skole for deve bern. Fredericiaskolen, komme ind i billedet, nu hvor CI
operationerne giver mange dove born mulighed for at fa undervisning 1 specialklasser i
hjemkommunen.

Fredericiaskolen er en skole under Undervisningsministeriet, men det skulle vel ikke forhindre et
samarbejde mellem flere ministerier sddan, at man indrettede cn del af den frigjorte plads til
undervisning/genoptrening af vores handicapgruppe. Det skulle heller ikke vere sd svert at
omstille leererne til at undervise voksne med kommunikationsproblemer.

Fredericiaskolens lydlaboratorium giver helt enestdende muligheder for, at det igen vil blive
muligt for den danske hereforsorg at samarbejde med den danske horetcknikindustri om udvikling
af nye hereapparater og anden teknologi til vore handicap Det var netop i samarbejde med
Heorecentralerne og 1.HI, at den danske HA-industri fik sin enestdende udvikling og sin farende
stilling pa verdensmarkedet. Det burde/skulle jo ikke vare umuligt, at der igen kunne skabes et
frugtbart samarbejde til gavn for vores handicapgruppe, hvis viljerne hos politikerne er til stede.

Regionrddsformand Carl Holst har overfor mig bekreftet, at region Syddanmark gerne vil vare
driftsherre for en sddan institution. '

Jeg hiber De vil tage Dem tid til at lese dette materiale grundigt igennem og tenke over, hvad
De kan gare for vores gruppe. Taenk ogsd over det naste gang De maske taler med en bekendt eller
et familiemedlem, der har hereproblemer.

Venlig hilsen

Svend Erik Jorgenscen,
Ostergade 20 2. -12,
6700 Esbjerg.

P.S. Her er lidt enkle rad. der maske kan hjzlpe ved en samtale med en horehandicappet: Sta
ikke med lyset 1 ryvggen. se pi vedkommende og tal i ojenhojde og med ojenkontakt, tal roligt og
tydeligt, aldrig rdbe. brug refative lange satninger, skal De gentage prov med lidt andre ord, dack
aldrig noget al’ ansigtet til med handen cller pa anden made, da vi aflaeser hele ansigtet, ikke mindst
ajnenc, brug derfor ikke morke/sol briller unodvendigt. De er méaske ikke klar over, at vi taler bedst
med personer, hvis tankegang vi kan folge og som vi maske kan vaere lidt for an. Jeg har gennem




grene haft meget kontakt med beskyttede verksteder under Andssvageforsorgen, klienterne her, har
jeg meget sveert ved at forstd/folge, da deres tankegang er meget springende, det samme gaelder
mindre bern. Derfor ver opmarksom pa, at vi maske ikke opfatter et emneskifte med det samme,
nar De taler med os.

God kommunikation er betingelsen for et godt socialt liv.

Denne artikel er et indlaeg 1 Jyllands-Posten den 9. sep.2007, skal i denne forbindelse ses som en
historisk oversigt at Tunghereloven.

Horeforsorg og ventetider.

Jens Borking skiver 2. 09. om ventetidernc for at f4 et hereapparat ved det offentlige. Det er
desvarre en kendsgerning, at ventetidernc er helt absurde de tleste steder i landet.

Hvorfor? Sagen er ikke den nuverende regerings ansvar og dog maske. Jeg vil gé tilbage til 1950,
da vi fik den enestdende tunghorelov, der gav alle ret til at fA et modermne hereapparat fra de
offentlige Horecentraler.

Der fandtes ikke den gang moderne hercapparater kun nogle meget store og tunge radiorers
apparater med endnu sterre batterier. Det viste sig, at der var tre danske firmaer, der 1 lgbet af
forbavsende kort tid var 1 stand til at skabe smé fikse apparater. Jeg fik {. eks. mit forste apparat pa
Herecentralen 1 Arhus i 1952, Dennc industri udviklede sig hurtig til at vere forende pa
verdensmarkedet, hertil kommer alt det hjelpeudstyr, der skulle til for at méle de forskellige
heretab og teste den korrekte indstilling af apparaterne hos den enkelte bruger, der efterfolgende
blev hjulpet 1 gang med at bruge deres nye apparater af de harepadagoger og andet specielt
personale, der i denne forbindelse blev uddannet. Alt 1 alt fik vi en samlet hereforsorg under
socialministeriet, der fungerede fortrefteligt og var forende i verden.

“Midt i 70crne opstod wnsket om at ville forbedre forholdene under Andssvageforsorgen med bl.a.
nedleggelsen af de store boinstitutioner og hele forsorgen lagt ud under amterne. Uvis af hvilken
grund ville man have Heoreforsorgen med. Fakta blev desverre, at den velfungerende hereforsorg
ogsa kom med over under amterne ved sarforsorgens udlaegning i 1980. Her finder vi arsagen til
Heoreforsorgens kaotiske problemer 1 dag.

Det viste sig hurtigt, at amterne slet ikke havde nogle forudsatninger til at forstd hereproblemerne
og mange steder heller tkke havde viljen til at satte sig ind dem. Det hele blev splittet op under 3
ministerier og 14 amter. Der var nassten ingen. der havde overblik eller kunne/ville tage et ansvar.
Samtidig udsultede og nedlagde amterne en enestiende institution, Landshereinstituttet i Fredericia,
hvor man gennem naesten 100 drs havde samlet viden og erfaring 1 at hjeelpe specielt akut devblevne
op svart tunghore med at genopbygge deres tilvacrelse ved at lere af [ de sidste marginaler ud af
deres harerest, ligesom de lerte alternativ kommunikation og fik psykologisk og social stotte. Her
il kommer, at de fik opbygget sociale netvaerk med ligestillede. der ofte har vist sig at holde livet
ud. Det er 1 dagens Danmark ikke muligt at give svaert horchandicappet en lignende genoptrening.

Samtidig havde Landshereinstituttets  Lydlaboratorium ¢ttt samarbejde med den danske

horcapparatindustri og hjalp med at udvikle nyt apparatur.




Det kan i principper vare udmerket, at der er kommet private forhandlere, men det er beklageligt,
at forhandlerne har overbudt og lokket det personale det offentlige har ofret dyr oplering til. Det er
desverre her grunden til de lange ventetider i det offentlige ligger. Vi ser med de slagtilbud nogle af
forhandlerne kommer med, at deres seriositet og moral kan ligge pa et meget beskedent sted. Det
viser desvearre ogsa, at det er hereapparaterne fra de private forhandlere der oftest ender i skufferne,
sikkert godt hjulpet af den store mangel pa horepaedagoger, der ikke leengere uddannes.

Som jeg ser situation i dag, skyldes problemerne, at hovedparten af politikerne, uanset partifarve,
overhovedet ikke har/har haft den fornedne viden og/eller indsigt i, hvad hereproblemerne virkelig
drejede sig om. De har aldrig haft forstielsen af, at det var en vigtig genoptreningsopgave, de stod
overtor. Det gelder fra Folketinget over amterne til regioner/kommunerne, som vi jo har faet 98 af,
som om muligt vil kunne pdelagge endnu mere.

Denne artikel skal ses | sammenhceng med de to efterfolgende.

Opleeg og priser m.m. er fra marts 1996.

Oplzg til henvendelse til Amtsradsforeningen.

Elevforeningens ensker 1 forbindelse med etablering af et kursuscenter med degnophold for svart
tunghore og davblevne.

1. Malgruppe: Deavblevne, svart tunghere, middel tunghere med tilpasningsproblemer m.h. til
horeapparater, unge torsemte tunghare fra folkeskolen (bla. det klientel der i dag hjalpes pa HVH
»Aalborg).

2. Tilbudets karakter: Tilbudet skal primert vere at hjalpe den enkelte tilbage til en s& normal
tilvaerelse som muligt pa trods af handicappet.

3. Mélgruppens storrelse: Gruppen af svaert tunghere og devblevne omfatter ca. 7.000 personer,
hertil kommer de unge forsomte samt middel tunghere/skelneheemmede med tilpasningsproblemer
og manglende handicapaccept. da den sidste gruppen er svart at definere, ma det bero pé sken,
realistisk vil det dreje sig om i alt ca. 12-15.000 personer. Alle har langtfra behov for ophold af
samime leengde, man ma regne med fra 2 uger til ¢t halvt ar eller mere.

4. Okonomi: Selve etableringen ma vi nok regne med vil lobe op i ca. kr. 10-15 mio. alt efter
bygningernes karakter og udstyr. samt ikke mindst hvor omfattende man ensker det
tekniske/audiologiske udstyr. Gar vi ud fra LHIs driftsomkostninger 1 det sidste regnskabsar pa ca.
kr. 6.5 mio. vil et belob pa kr.8-9 mio. p.a. ikke vare helt ved siden af.

Bemaerkninger til og uddybning af ovensticende punkter:

L. Akut davblevie er den absolut vaesentligste og hardest ramte gruppe. Her er der et meget stort
behov for at klienten kommer under intensiv behandling for at fd retableret sin kommunikation og
kontakt med omgivelserne. Her er det ogsi nodvendig med stor psykologisk stotte til at opna
handicapaceept bide for klienten selv og naere pirorende. penoptraeningen skal bla. omfatte




mundaflesning og Mund-Hand-System (MHS), der er stottesprog til mundaflesning og naturlige
stettetegn. Ophold 3-6 mdr. Devblevne med tidligere ophold har ofte brug for et ophold af 4-6 ugers
lazngde for at genopfriske afleese ferdighederne og ikke mindst fi psykologisk stette, da hverdagens
mange nederlag slider hardt pa psyken.

Sveaert tunghere har nasten samme problemer som devblevne og derfor samme behov, herudover
kan det veere nedvendigt med intensiv heretreening for at leere at skelne lydene 1 hereapparatet,
ligesom en meget grundig tilpasning og justering af hereapparatet er nodvendig for at udnytte de
sidste marginaler af hereresten, her er der meget ofte ogsé svare psykiske problemer, som kun kan
afhjeelpes ved et ophold af mindst 3-4 ugers varighed.

De unge tunghere ikke mindst fra de smé amter er ofte meget forsemte, her kan der vare behov
for et leengerevarende ophold alt efter den enkeltes standpunkt. Der vil ikke mindst vaere behov for,
at den unge opnar handicapaccept og herud fra vaelger sit fremtidige erhverv, ligesom de forberedes
til erhvervslivet med f.eks. basisuddannelse i EDB m.m. Der laves pa dette omréde et udmarket
arbejde pd HVH 1 Aalborg, men personlig mener jeg. at vekselvirkningerne mellem forskellige
aldersgrupper vil veere styrkende {or alle parter.

2. Er omtaltl ovenfor.
3. Er omtalt ovenfor.

4. Institutionen har vi tenkt skulle vere selvejende med basiskapitalen og hovedparten af
driftsudgifterne betalt af staten. Grunden til vi ensker en selvejende institution er, at vi gerne selv
vil vaere med til at prage tilbudene, da vi mener, det for alle parter bliver bedst og billigst, hvis
tilbudence bliver for vores skyld og ikkc for behandlernes. Det er sd meningen, at amter og
kommuner skal kabe ydelserne til en pris, som vil ligge under, hvad de selv kunne etablere noget
for, da klientgruppen er for lille og spredt til, at enkelte amter eller regioner kan lave noget selv af
samme kvalitet og til samme pris. Vi gnsker ikke pd nogen méde at tilsides®ette amterne, men ved
en institution med den anforte struktur vil det vaere muligt for amterne at lase opgaver, man ikke
eller kun vanskeligt kan klare med den nuvarende struktur. Grunden til, vi mener hele strukturen
bor legges om, skyldes ikke mindst erfaringerne efter udlegningen, der forte til den for os
katastrofale nedlzggelse at LHI. Det var jo ikkc mindst de indenamtslige problemer med
gkonomien, der afgjorde sagen, Det skulle blive climineret ved, at staten betaler hovedparten, ca.
75-80% af driftsudgifterne.

En institution med plads til ca. 30 klienter, mener vi, vil have en passende overskuelig sterrelse.
Det er meget vigtigt, at institutionen ikke bliver for stor og uoverskuelig, da det ofte er psykisk
_svage klienter, der soger dertil, af samme grund er det ogsd vigligt, at placeringen bliver i
forholdsvis rolige omgivelser 1 et ikke for stort bysam{und med ore- og ojenlage. Institutionen bor
ogsd placeres s& centralt i landet, at klienterne kan komme hjem pa weekend med offentlige
trafikmidler.

Institutionen vil kunne aflose det Videncenter, der er ved at blive opbygget i hovedstadsomradet,
ikke mindst, da institutionen i hverdagen arbejder praktisk med det tunge klientel, som vi trads alt
er, og som man pd grund af et leengere ophold bliver 1 stand til at folge intens, ligesom man i praksis
vil kunnc afprove nye idéer og metoder. Man vil ved at sammenlaegge Videncentret med den
institution, vi ensker, kunne give Videncentret en betvdelig storre tyngde samtidigt med, at man
sparer ct betydeligt belob ved sammenlagningen.




Institutionen vil ogsa kunne danne ramme som uddannelsessted for herepedagoger og tolke m.m.
bade til grunduddannelse og efteruddannelse, ligesom den vil vaere en stor stette til amternes
herepedagoger i det daglige arbejde.

Konklusionen kan kun blive, at en institution som oventor skitseret vil give den bedste udnyttelse af
ressourcerne, og som det fremgar af diverse bilag, er der fra Folketingets side vist vore gnsker og
idéer en stor og velvillig interesse, som bl.a. kom til udtryk ved Venstre og Konservatives
ansegning om midler fra Satspuljen.

PS. 2006. Situationen er i dag ikke bedre, der er nu ogsa kommet
gruppen af CI opererede, der krceever en meget intensiv
genoptreening for at kunne udnytte den kostbare operation
optimallt.

Uddannelsen af horepedagoger er i dag ikke eksisterende.

Denne rapport skal ses i sammenhewng med oplaeget til amisradsforeningen og evaluerings rapporten med Steen
Nysoms kommentarer.

Rapport fra besog pa Blakargard.

Den 31. oktober 1997 besogte jeg Blakargard(Blg.).

Blg. ligger nord for Viborg. lovligt langt udenfor byen til, at man kan tale om gaafstand. Omgivelserne er
ganske dejlige i et lettere bakket terraen, nord for seen. Bygningerne der er en gammel efterskole er velholdte
og bestar af en hovedbygning med en rackke annckser. T et aft annckserne har Satspuljeprojektet(SPHD)
indrettet gode, hensigtsmassige lokaler til beboelse, ophold og undervisning..

Jeg blev hilst velkommen af Steen Nysom. som viste mig rundt pa de relevante omrader i egen bygning
og hovedbygningen. Overalt var der fine velindrettede lokaler til savel forplejning som ophold og
undervisning. Undervisningsudstyret var efter min opfattelse absolut up to date, der var dog ikke lydrum med
mulighed for baggrundssto) og lignende, her md man taenke pa, at de aktuelle klienter indtil videre vil blive
akut dodblevne. Kun i forbindelse med SPHD. var der indrettet it dognophold. Med hensyn til transport ind
til Viborg talte SN om en ordning med taxakuponer.

Hele besoget blev holdt 1 en meget positiv atmosfere. Savel Henning Flarup(HF) som Jorgen Ivarsen(J1),
virkede meget tiltalende og positive, ikke uden en vis fune. HIF havde arbejdet hos/sammen med Eva
Kjaergird, som han omtalte meget positivt.

Projektet har endnu tkke haft Klienter pa ophold. men holdt kursus for padagoger. SN har vaeret rundt hos
samtlige amter for at fortelic om projektet. som jeg forstod det, var han blevet positivt modtaget de




forskellige steder, han oplyste samtidigt, at der er ved at komme en sterre forstielse i amterne for behovet for
undervisning, dog herer Ribe amt blandt de mest skeptiske!

Mit beseg var afsat til 14 time, men alligevel syntes jeg, vi fik ret meget med. Jeg spurgte lige ud om de
betragtede opgaven som ad hoc eller som begyndelsen til noget mere vedvarende, hertil svarede SN, at han
aldrig ville veere gaet ind 1 projektet, hvis der ikke havde veret et vis perspektiv i det. Socialministeriet ser
meget positivt pA SPHD, men i sidste ende er det jo amterne, der sidder med afgerelsen. Hele idéen ved
projektet er, som var det lavet ud fra mit opleg til amtsradsforeningen, begynde langsomt, opbygge en kerne
og konsolidere sig, herefter udvide programmet efter behov, her vil Evas klicnter nok ogsa en dag komme
med. En ting, som SN fortalte mig, er jeg glaedelig overrasket over nemlig, at man pa SPHD i Aalborg har
ansat en professionel marketingsmedarbejder fra det private erhvervsliv.

Medarbejderne er jo ansat under Socialministeriet og skal vere og var loyale overfor ministeriet og skal
derfor holde sig inden for ret stramme rammer med kritik. Det politiske vil og kan de ikke tage del i, men lod
forsta, at de sa meget positivt pa det lobbyarbejde, vi kunne lave pa den ene eller anden made f.eks. overfor
politikere og presse.

SN lod skinne igennem, at projektet mere var fodt af Nordjyllands amt end af LBH, det forklarer jo visse
ting i forbindelse med Konradsens ansogning. SN fortalte ogsé, at de kun havde et meget begranset
samarbejde med DBA, men godt samarbejde med ILBH, nok mest med Jorn Christensen? SN fortalte ogs4, at
LBH abonnerer pa klippeservice om hareproblemer, men ikke folger det op!

Jeg viste dem mine breve fra politikerne, jeg kunne kun fa det indtryk, at de var meget positivt overrasket
over omfanget og den positive respons, jeg havde faet, der blev bl.a. taget kopi af enkelte ligesom brevet fra
Else Winther Andersen om en revudering af opgavernes fordeling blev vurderet positivt.

Min konklusion ma vacre: Jeg tror, vi med det, der er ved at komme i gang pa Blakergdrd, har faet startet
noget, der ligger meget teet pa det, vi onsker som erstatning for LHL. Jeg er overbevist om, at de, der star i
spidsen for projektet, er s& gode, som vi kan onske os. Nu ligger det op til os at preve at overbevise
politikerne i Folketinget og amterne om, at projektet skal fortsette ud over forsogsperioden helst som en
selvejende institution under Socialministerict, hvorunder ogsd undervisningen ber lagges som en
revalideringsopgave. Jeg er optimistisk og ser {rem til at se, hvad de er i stand til fi ud af projektet. Vore
onsker om den endelige geografiske placering af institutionen, ma vi ogsd preve at overbevise politikerne
om, men kommer dette til at fungere godt, kan vi vel ogsa leve med den nuvaerende placering eller et sted i
naerheden af hensyn til personalet.




KONKLUSION OG ANBEFALINGER

De formulerede forvenininger og anbefdalinger 1l degnopholdstibuddet,
udtykt ved made med brugerreprassentanter for mdlgruppen samt profes-
stonelle fra Herelnstitutter/Kommunikationscentre, Speaciakonsulentordriin:
gen og Castberggaard, blev indfrlet:

« Der blev foretaget en grundig udredning of den enkette deltagers

forudscatninger.

Der o1 udarbejcet handlings- og méiplanes for den enkelte deltager.

Der er tibudi degnophold { 8 uger.

Der er givet undervisning | alternative kommunikationsfarmer

Der er givet rGdgivning og veiledning pd socigie- og erhvervsmoessi-

ge omrdder,

Der er givet undervisnings- behandlingstioud til familie, venner, na-

boer m fl.

Der har vaeret ivaerksat accept/erkendelsesoaarbeidning.

Der hor vearet ivaerksot krisebearbejdning.

Der har veeret samarbejde pd tvaers of de offentlige tilbud.

De offentlige tilbud er bieve! koordineret,

Der har vaeret filknyttet Psykolog, herepcadagog, socialrGdgiver,

kmge og fysio- og ergolerapeut.

¢  Dererblevel udfcerdiget en rapport ("logbogen™), for hver enkealt
deltager.

+«  Opfalgning | deltagernes hjemami/xommune e Dlevet anoefdiet
ved koordineringsmesdeine.,

+ Der er Dlovet etableret et nefveerk for davolevne.

» Der er bigvet afholdt efferuddannelseskursat for de bsrprie fag-
grupper.

&t » = & L ] » % & &

Yderigere erfaringer fra SPHD's dggnopholdstilbud:

« Betegnalsen akut devbleven md i rehabiliteringsmcessig sam-
meanhceng betragtes som et fleksibelt begreb.

» Det psykosociaie dspekt i rehabiliteringsarbejdet e vigligh iscet i
startfosen.

« Undenrvisning i afernativ kommunikation kan for mange perso-
ner ikke phbegyndes (@ barieren faversionen mod det nye er
nedbrudt.

«  Deindividuske samialer var ngcvendige for bearbejciningen of
deliagermes forskelligarteds problemstiinger.

«  Gruppesamialeme pd de enkelte hold har vaeret essentielle for
undervisningen af gruppen af herehaemmede/davblevne.

+ Gruppesamtalerne med pdrerende alene har veeret vigtigs for
torstdelsen af heretabets belydning bdde for den enkelte
svaeit harehoaemmede/dgviblevne og for familien m.v. med
dercf felgende meget nuancerede dreflelser de 2 parter imel-

e,




Denne og den efterfolgende side er erfaringerne fra satspuljeprojektet, SPHD, som vi i
elevforeningen i hojeste grad anbefaler, at der arbejdes ud fra ved oprettelsen af en
doegnopholdsinstitution.




Del Infensive undenvisningsfortab synas for vores gruppe of del-
tagere athave veeret effektivt og motiverande for den enkel-
tes videre rehabiiferingsfortet.

Kommunikationsigftet | kursusperoden gav deltageme en be-
vidsthed om egen kommunikative begreensning, sé blandt an-
det derfor var det af stor betydning, at de indicerte foerdighe-
der kunne trigenes og ugvides lokalkt.

Pdrarendedattageisan for de enkelts svaert hgiehammede og
dawblevne var meget uemsartet og gov for nogle of deltagens
en uliisigtet bhelastning, fordi rnan ke kunne mansire intarosse:
recle personer.

Opfeigende Interviews aof deltagerms henholdsvis 6 mdneder og 1 & effer
degnopholdel, peger pd felgende ofgerende faktorer for en posiliv uchvik-
ling hos den enkelte deltager

De intensive kursusmoduter, hvor ger | indlsdningsfasen vor mulighed
for en bearbejdning of erkendeise og accep!. af den enkeltes aklu-
el'a haremeassige stotus, den sociols og obejdsmaassige situation,
samt ivaerkscettelsen of en koncentemt undendsming | olternative
kormmunikationsformer.

Logbogsudformning for hver enkelt deifager.
Kcordinaringsmedeme med de lokala myndighedsrenicesentante:,
Dan lckaole opfaigning af de basluiningar. der blev taget ved
koordineringsrngdene A beggrund of “Logbogs” optegnebenes
ag samtaierme med den enkelie daltager.

Anbefalinger for rehablitering baseret pd SEEDs erfaringer:

Rahabtliteringen bar forst vaarksaattes ettar en Qrunagig social medi-
cinsk 0Q paedagoglsk-/psykaiogisk udredning.

Rehabilterdingen ber fage udgengspunkt | hele personen, séledes at
haretabet indqdr som en del af get samisde billede,
Rehcbhiitedngen ber inkludore pdigiende og andre viesentlige net-
VCBIKSPRISONST.

Rehobifiterng ber tilbydes s& fidigt som muligt. dog er det of hensyn
til den svoen horghosinmede og davbiavnes mativation for rehabili-
rering vigtigt of hen/hun hot erforet konsekvensemne of den mislede
haorelse.

Rehabiiteringen ber arientares moed et elier flere konkrete mdl som
aftales ¢g planicegges | somamejde med den devblevne st hy-
rehcemmade, de professionetie samt de pdrerends.

Antailet af svaad hprehcemmede og devbiovns er begroenset (1000
- 1500 personer), hvorfar enlandsdepkkonde eller londsdeldoek-
xende institution 1l at forestd den fauste/inhroducerende rehabilite-
fng viE vaeee at foretraekke. 5& ekspertise og videreudvikling af omi-
tdcdet  haejere grad vil kunne opretholdes. Institulionens medarme;-
dere bey sorm an det of daros arhajde fungee sam (ddgivere i for-
bindelse med den lokala indsats efter kursusafsluining.




. Rapport fra Videnscentret

Fra: Svend Erik Hansen
Date: 15 Apr 2008

Kommentarer

Sikke flot du kontrollerede din vrede, sagde en kollega til mig pé vej ud fra konferencen. Det var
jeg da glad for, at han syntes. Man vil jo nedig vere pinlig, ndr man er inviteret 1 byen. Men det var
ikke rart for mig at deltage i den konference, som Videncenter tor Herehandicap atholdt for nylig i
anledning af udgivelsen af en ny rapport, udgivet af videncentret, om medvindsfaktorer tor bermn
med CI 1 Danmark.

Det viser sig i rapporten, at det gér godt {or de bern, hvor forzldrene efter Cl-operationen har valgt
at tale dansk i hjemmet. Rapporten fortaeller ogsé, at mange foreldre har givet udtryk for, at de har
valgt at tale dansk med deres barn pa trods af den vejledning, de har fiet fra bl.a. Fredericiaskolen.
Det er bestemt ikke i orden, hvis Fredericiaskolens radgivning til foraeldre giver anledning til dybe
frustrationer hos foreldrene langt ud i fremtiden. Langt ud ja, for Videncentrets undersggelse
vedrorer bern, der er opereret 4-13 ar tilbage. Der er sket rigtig meget pd Cl-omradet 1 den periode!
Desvarre kan man ikke lase 1 rapporten, om underspgelsen faktisk omhandler born i
Fredericiaskolens omrade, bortset fra ét barn, én dag pé Fredericiaskolen.

- Der er ikke kun et, men flere barn fra jeres omrade, har Videncentret sa uddybende fortalt mig.
Men Videncentret fortaeller ikke hvor mange. Er det méske to — eller kan det mon vare ti? Det er en
viden, som Videncenteret ikke vil formidle. -

- Rapporten er ikke serlig slem overfor Fredericiaskolen, har Videncentet ogsa fortalt mig. Det er
nogle af de andre, der far negativ kritik. Hvorfor kan man s& ikke lacse det i rapporten — og hvorfor
vil Videncentret ikke vil formidle den viden, taenker jeg.

Men jeg kender vistnok Videncentrets mulige svar: Foreldrene er anonyme, og undersagelsens
formal er ikke at udstille cnkelte institutioner, men at pege pa, hvad der virker i forhold til barn med
CI. Men mine Fredericia-briller kan nasten kun se rapporten som et forsog pa miskreditere bl.a.
Fredericiaskolen.

I det hele taget undrer det mig, at Videncentret udgiver en rapport, som formidler gamle oplevelser
pa nyt papir.

Men det er, forklarer Videncentret, fordi det giver anledning til nogle anbefalinger om radgivining.
Bla. anbefaler Videncentret, at vi skal Iytte tif foreldrene, og vi skal arbejde sammen med
foreldrene og ikke imod. Det gor vi sd sandelig ogsd! Hvis nogen oplever noget andet. sa lad os
tage fat i det.




Hvis Videncentret havde lavet en nutidig undersggelse om, hvordan f.eks. Fredericiaskolen radgiver
foraldre til bern med CI i dag, s havde vi faet brugbar viden. Nu fik vi en historiebog, og vi kan
end ikke fi adgang til at beklage overfor de foreeldre, som foler, de tik darlig rddgivning dengang.

Vi far mange tilbagemeldinger pa vores daglige arbejde, og vi herer om stor tilfredshed. Vores
fortsatte indsats pa at yde radgivning af hgj kvalitet ma ske pa baggrund af relevante, dvs. nutidige
erfaringer. Dem fik vi ikke nogen af denne gang fra Videncentret. Méske er jeg stadig en lille smule
vred.

I den hastige udvikling har vi konstant brug for ny viden. Vi har brug for en undersegelse, der viser,
hvordan foreldre i nutiden vurderer Fredericiaskolens radgivning.

Den omtalte rapport kan rekvireres hos Videncenter for Horchandicap. Las den ikke!

Jeg har taget disse oplevelser med for at vise hvor stor en forandring, det har veeret og fortsat er
Jfor mig at skulle vanne mig til det meget omfattende og voldsomme lydbillede

At fa lyd pa...

Jeg vil her prave at fortalle om MINE oplevelser i forbindelse med min Cl-operation. Ingen mé 1
denne forbindelse betragte det, jeg her fortazller som en opfordring til ogsé at lade sig opcrere, da
det md ligge op til den enkelte selv at tage stilling til de mange problemer og risici, der altid vil
vare forbundet med en operation.

Mit herehandicap blev konstateret 1 underskolen under krigen ved en stemmegaftelprove, men
der blev ikke taget hensyn til et betydeligt horetab pa diskanterne gennem mit skoletorleb pa en
statsskole, lige som der heller ikke blev taget hensyn til, at jeg var ret ordblind, det gav mig
naturligvis visse problemer speciclt i fremmed sprogundervisningen. Mine foreldre ofrede mange
penge pa leger i Kabenhavn, hvor jeg fik nogle behandlinger, der var helt nyttelese. Inden jeg kom
1 laere som vinduesdekorator, blev jeg undersagt af orcleegerne 1 Horsens. der gjorde det helt klart
for mig, at der ikke var noget at stille op med mit heretab, alt hvad de kunne gere var at puste mig i
forbindelse med forkelelse og lignende. det har jeg sa levet efier siden.

Lige efter at vores gode ven Aage V. Christensen havde fdet gennemfort tunghoreloven 1 1950,
fik jeg mit forste horeapparat pa Horccentralen i Arhus hos Ole Bentzen, der ud tra min artikulation
ikke troede, jeg havde et s stort haretab, som audiogrammet viste, hvorfor der efterfolgende blev
lavet en speciel elektronisk test, der kun bekreefiede audiogrammet. Herfra blev jeg visiteret Gl
Statens Aflese Skole (det senere Landshereinstitut, Fredericia). som I maske har hort om, der kom
herefter et paent brev fra en Tove Nielsen, som 1 maske ogséd har hort om. Det hele endte med. at jeg
startede pa skolen den 1. september 1953, hvor jeg havde ophold de naste 3-4 mineder il
Juleferien.

Mit horchandicap har faktisk vaeret meget konstant lige siden. dog har alderens indvirkninger
presset min horekurve noget ned, s& der er skiret nogle decibel at' t toppen (Ivdstyrken), mens den




hejeste frekvens har varet meget konstant ved godt 1000 Hz., hvorfor jeg altid har matte leve med
et stort skelnetab.

Gennem de seneste ar har jeg géet og holdt lidt gje med de, der har féet en Cl-operation,
samtidig med, at jeg har gjort mig nogle overvejelser om selv at blive opereret, ikke mindst fordi
min kommunikation er blevet vanskeligere. Jeg fik i november 2004 en aftale med overlegen pa
Horeklinikken her i Esbjerg, hvor vi meget grundigt talte problemerne i forbindelse med en CI-
operation igennem. Laegen mente, jeg var egnet til en operation, da bl.a. mit heretab var cns pa
begge orer med et meget betydeligt skelnetab, mens mit sprog og min artikulation skulle vaere
tilfredsstillende. Overlagen ville herefter indstille til Odense Universitets Hospital (OUH), at jeg
var interesseret i en Cl-operation.

Ret hurtigt efter min samtale med overlegen her 1 Esbjerg fik jeg en indkaldelse til samtale og
underspgelse p4 Audiologisk afdeling paA OUH den 3. januar 2005. Det blev faktisk en lang dag,
med underspgelser og samtaler. Jeg var igennem de forskellige undersagelser af min herelse med
lydprever, tone/taleaudiometri, prove pa mine afleseferdighcder, samtale med lagerne, hvor jeg
bl.a. forklarede, hvortor jeg gerne ville have operationen, nemlig at jeg gerne ville kunne tale med
folk og ikke bare tale til dem. Da jeg sagde, at jeg efter den gennemsnitlige levealder i familien
havde en chance for at fo 5-8 gode ar endnu, fik jeg det svar, at jeg kunne leve 25 ar endnu, NA!
Der var ét sporgsmél, der gjorde mig lidt betenkelig, nemlig at man ville operere pa mit bedste are,
det hajre, hvor jeg gennem 50 ar har brugt HA. Det vestre are har et tilsvarende herctab iflg. de
audiogrammer jeg gennem arene har faet lavet, men selve harencrven har ikke veeret brugt/treenet
op til at modtage lyd pa samme made som den hejre. Det var lige for det var en betingelse for
operationen, at jeg ville "ofre” det hajre ere. Det var faktisk et lidt vanskeligt spergsmal, at skulle
tage stilling til her og nu. Hvis operationen gik godt ville det naturligvis veere den logiske losning,
men gik den ikke godt, var det ogsa lidt meget at ofre. Legere anbetalede, at jeg indtil operationen
fik mit HA flyttet over pa venstre gre, sa hoerenerven kunne blive trnet op s snart som muligt. Jeg
skulle derfor pa Horeklinikken her i Esbjerg fé stobt ny erefanger til venstre ere og apparatet stillet
om, legerne mente ogsa det ville stotte mig, nar jeg havde faet min Cl-operation. Det blev samtidigt
aftalt, at jeg skulle have skrivetolk til rddighed ved de efterfolgende besog pd OUH, sédan at
leegerne kunne vare sikre pa, jeg havde forstaet alt, hvad der blev sagt. Jeg rejste hjem med besked
om, at jeg skulle have foretaget en CT-skanning og en balanceprove her i Esbjerg.

Midt i marts var jeg igen 1 Odense, denne gang startede jeg pad afdeling I', bvor jeg skulle
opereres. Her var det igen undersegelse og samtaler med to overlager, blandt andet gennemgik vi
forlabet af operationen, ber var der ikke s& meget, der kunne overraske mig, fordi jeg gennem de
sidste halve snes &r har varet igennem 4 storre operationer. sa jeg kendte en del til rutinen pa
operationsgangen. Inden jeg skulle hjem. skulle jeg over pa audiologisk for bla. at {3 lavet attryk til
en erefanger til at holde processoren pa plads. Igen havde jeg en alvorlig samtale med en overlaege
om de risici, der kunne vere forbundet med operationen, nu navnte legen, at der var en vis
gambling ved en sadan operation. det syntes jeg dog ikke, man kunne sige, da jeg for laengst havde
gjort op med mig selv, at jeg ud fra almindelig sandsynlighedsberegning ville have en fair chance
for et fornuftigt resultat. Nar man som jeg tgennem mange ar har vaeret ret isoleret og nasten daglig
gennem det meste af livet varet igennem mange “go’da mand. okseskaft”™ situationer, ville jep ogsa
gerne have lov til, nu hvor der var en chance for det. at opleve. hvordan en rimelig god
kommunikation vil foles.




Ret hurtigt efter mit besgg pd OUH i marts fik jeg indkaldelse til operationen. Jeg medte onsdag
den 1. juni til de afsluttende underspgelser og klargering til operationen den efterfolgende dag.
Torsdag morgen blev jeg kert ned til operationsstuen, hvor man straks gik i gang med legge drop
og give mig narkose, herefter husker jeg kun, at jeg vdgnede op bag en hel masse fortrek for straks
at blive kert tilbage til min stue hgjt over Odense udstyret med en stor forbinding omkring hovedet.
Jeg markede ikke meget til operationsséret, dog 1a jeg &benbart og rodede lidt med forbindingen
natten til lordag, sa den faldt af. Sygeplejersken jeg tilkaldte sagde, at det var helt i orden, da de
alligevel skulle fjerne den om morgenen. Det var forbavsende, at der praktisk taget ikke var blod p&
forbindingen, kun nogle enkelte draber. Lerdag middag blev jeg kert hjem af den Taxa, der daglig
transporterer patienter mellem Ribe amt og OUH. I den uge jeg blev opereret, blev der i hvert fald
opereret 10 mere for CIL.

Lordag aften tog jeg lidt smertestillende og lidt at sove pa. Sendag morgen vignede jeg helt uhvilet
og godt tilpas, ved middagstid begyndte jeg at f4 smerter, der trak fra siret gennem “Tubaen™ mod
svelget og op mod det hgjre gje, 1 lobet af aftenen havede hejre side af ansigtet s& meget, at det var
ved at lukke gjet, jeg var ikke fri for at fa visse betankelighcder, s& det endte med, at jeg tog pé
leegevagten, der ligger 1 ga afstand fra vores bolig. Vagtlegen, der var lidt betenkelig, sendtc via
mail en recept til apoteket, hvor jeg kunne hente penicillin, samtidig fik jeg udtrykkelig ordre pé
straks mandag at sgge min egen erelaege. Hos min egen orelege blev jeg rykket frem 1 kaen, lagen
sa pa saret og var tilsyneladende tilfreds, men gav mig dog en ny tid neste dag. Hjemme igen
sendte jeg en mail til den overlege pa OUH, der havde opererct mig. Herfra kom der tirsdag
formiddag besked om, at jeg straks skulle komme til Odense, det kunnc jeg dog ikke na tirsdag, da
jeg forst dbnede mailen efter besag hos egen arelege, der var tilfreds med forlebet. Onsdag tog jeg
til Odense med taxaen, hvor jeg blev undersegt af den leege der havde opereret mig, han var tilfreds
med saret, men péalagde mig at falge den kur fuldt ud, jeg havde fact palagt af egne leger. Da jeg
kender lidt til meningitis fra fer penicillinets tid, skulle der ikke de store overtalelser til. Trods
forskraekkelsen forleb operationen udmaerket.

Den 1. juli var dagen, hvor det skulle vise sig om operationen var lykkedes. Jeg fik den lille
ereh@nger monterct bag oret, hvorefter den skulle programmeres og indstilles cfter den svageste lyd
jeg var i stand til at opfatte. Herefter blev processoren afprevet og indstillet efter min smertegranse,
der var ret lav, fordi jeg maske aldrig har kunnet opfatte lyde ret meget over 1000 [z. Nu fik jeg
pludselig lukket op for op imod 8000 Hz., sd det var noget helt. helt andet, det var helt
overvaldende, der var s ufattelig meget lyd p4, lyde jeg ikke kunne forsta eller skelne fra hinanden
og som jeg skulle vaznne mig til. Da jeg var faerdig her, skulle jeg forbi afdelingens horepedagog,
hvor jeg skulle have batterier, lzre at montere dem og have instruktion. Jeg havde som én af de
allerforste faet den helt nye model “Freedom™ med display, men desverre med engelsk
instruktionsbog. Inden jeg skulle hjem talte jeg med overlege Henrik Bo Poulsen. der spurgte om
jeg kunne hare, hvad han sagde. Kun ved at lese, hvad skrivetolken havde skrevet og ved at aflase
HBP, blev jeg klar over, at det var ham, der talte. Herefter blev jeg sluppet ud til en uhypgelig
stgjende verden.

Allerede pa vej til bussen fik jeg et indtryk af det nye lydbillede, som jeg fremover skulle leve med.
Nok havde jeg hort om trafikstej og ogsa selv opfattet en del al’ den, jeg har f.eks. i mange ar sagt,
at min Tinnitus kunne sammenlignes med den trafiksto), man horer pa en rasteplads ved de tyske
motorveje, om jeg fremover fortsat vil mene det, skal tiden vise. Stojen her pa Sondre Boulevard
foltes meget slem, jeg fandt den bus. der skulle kore mig til banegarden. Uden at tenke nwermere
over det satte jeg mig pa en ledig plads lige ved daren, der blev lukket med et frygteligt hvl fra den




trykluftdrevne derlukker, det var den forste af de mange, forskellige nye lyde, jeg skulle vaznne mig
til at leve med, hjem kom jeg da. Nu var det dagligdagens mange nye lyde, jeg skulle til at venne
mig til at skelne og forsté, det skulle faktisk blive svart nok.

ALT giver lyd fra sig, bare jeg trazkker vejret, stryger let med hinden pd mit toj eller torrer
henderne i et hindklaede, kan jeg hore det. Sidder jeg med en udsliet avis op foran mig, virker den
som en parabol, der forsterker lyden. Jeg havde altid troet, at blede plasticposer var nermest
lydlese, det tror jeg ikke leengere. En anden lyd, jeg har problemer med, er, nér en vandstrale lober
kraftig ned i den rustfrie kekkenvask, det er én af de lyde jeg har haft/har meget svart ved at klare.
En lyd der til at begynde med forbavsede mig ved sin styrke, var lyden af noget, der steger pa
panden, at denne spruttende lyd af f.cks. frikadeller er s& kraftig, havde jeg aldrig dromt om, sddan
kan jeg blive ved. Vi bor jo inde i centrum med biler, busser og knallerter, nok vidste jeg. at de
stajede, men slet ikke s& meget, som de faktisk ger. Jeg kan nu here dem flere gader veek. Jeg har
sikkert aldrig hert lydene F, S ecller T, men nu kan jeg here dem, specielt S, T og ST er meget
vanskelig for mig at klare, da de nazrmest lyder som et pift, der virker meget forstyrrende, da de
bryder dominerende ind i det almindelige lydbillede af tale, og ger det vanskeligt at forstd, hvad der
bliver sagt.

Jeg sad en dag i kekkenet, kort efter jeg havde fact lyd pa med avisen og formiddagens sidste kop
kafte. Radioen gik, den irriterede mig faktisk, men jeg gad ikke rejse mig for at slukke den, i stedet
prevede jeg at lytte til den, jeg kunne nu here, det var et telefonprogram med tale mellem flere
personer og musik, der igen blev afbrudt af en radioavis, hvad der blev sagt, kunne jeg ikke forsta.
Kort tid efter sad jeg pa terrassen ogsa med avisen og cn kaffekop, da jeg kunne here nogen tale,
ved at lytte uden dog at kunne forstd, hvad der blev sagt, kunne jeg skelne en herre- og en
damestemme, der talte sammen, det viste sig at vare mine naboer langere henne ad terrassen.

Efter jeg var kommet hjem, var der mange af dagligdagens lyde, jeg skulle s®tte pa plads, blandt
andet synes jeg, at nogle af ejendommens beboere ofte brugte en slagboremaskine, det viste sig, at
det var centrefugen pa vores vaskemaskine, der lavede dette spektakel, opvaskemaskinen er heller
ikke stojfri. Det at gé pa toilet eller bruge badevarelset giver ogsa lyd fra sig, det er f.eks. mange ar
siden, om nogen sinde, jeg sidst har hert vandet lobe i cisternen, sadan kan jeg blive ved. At ga i
varehus eller supermarked er noget af et lydmaessigt mareridt, hvorfor smerer man f.eks. ikke
hjulene pé indkebsvognene, der hyler og skriger, arme medarbejdere, der skal hore pa det dag ud og
dag ind.

En morgen jeg lige havde taget processoren pa var der en frygtelig staj, jeg troede det var en lastbil
der holdt pa gaden med motoren i gang, men jeg kunne ingen lastbil se neden for vinduet, jeg gik
rundt i lejligheden uden at finde lyden, der efter en tid forsvandt, senere fandt jeg ud af. at jeg dagen
i forvejen havde brugt mit vibrationsvaekkeur og nok slukket alarmen, men ikke slact den fra, sé
derfor ringede uret jo, som det skulle naste dag. Jeg har faktisk aldrig hort alarmen kun maerket
vibrationerne, nar jeg er blevet vaekket, der er jo ingen af os, der sover med HA pa, eller er der?

Jeg har ogsd veret til en storre tamiliefest, hvor vi sad ved smd borde, her sad jeg sammen med et
familiemedlem, der bruger HA. trods det, han harer betydeligt bedre, end jeg gor. havde han det
betydeligt vanskeligere med at folge med 1 samtalen ved bordet pa grund af en betydelig
baggrundsste). han har ikke pd noget tidspunkt faet tilbudt undervisning 1 mundafliesning cller
horetaktik, vi har desveerre kun tre horepaedagoger i Ribe amt. Her er der jo en synlig erund il at
HH lader deres HA blive i skuffen.




Hen pa efteraret begyndte jeg at blive utdimodig med hensyn til resultaterne efter operationen, da
jeg ikke rigtig syntes, der var nogen fremgang. Vi havde en sen og hans familie inde til juleaften, da
oplevede jeg for forste gang i mere end 30/40 &r, at jeg kunne falge med, da vi sang julens salmer
og sange. Min svigerdatter, der har veeret i familien i 25-30 4r, havde aldrig for hert mig synge med,
nér der er blevet sunget ved familiefester eller lignende, s& der mé jo veere sket et fremskridt. Nu
herer jeg nok til de mennesker, der har en lav tAlmodighedstarskel, der skal helst ske noget hele
tiden.

Der er lille ting, jeg har moret mig lidt med, nemlig at tromme med neglene pa alt muligt for at here
resonansen, det kan vare nesten alt muligt f.eks. en/et tom eller halvfyldt aldase eller glas, ligesom
vore rustfrie bestik har en efter min mening ganske melodies klang, nar man slar det let sammen,
vel noget i retning med en triangel, jeg er ret forbavset over, at jeg kan here, de ganske sma
nuancer, der kan veare pa tonen pa omtrent samme sted, hvis materialet har lidt forskel i tykkelse
eller facon. Man har da lov til at veere lidt nysgerrig.

Kort efter jeg havde faet lyd pa, blev jeg indkaldt af den lokale herepadagog til genoptraening, det
forleb faktisk udmarket og strakte sig over ca. 20 timer med to timer 1 starten derefler én ugentlig
time. Der er ingen tvivl om, at det slet ikke er tilstrazkkelig i et tilfeelde som mit, hvor jeg skal
arbejde ud fra et helt nyt lydbillede pa grund af, at jeg har fiet udvidet mit frekvensomrade s&
betydeligt. Der skal virkelig arbejdes med sagen.

Jeg har i den forlgbne tid varet til kontrol i Odense ogsa ekstra ordineert, da jeg har hatt problemer
med min processor. Jeg har hver gang folt mig ordentlig behandlet, der har ikke varet nogen grund
til at kiage i den retning..

Desvarre har der veret problemer med at fa et FM-anlaeg til at fungere sammen med min processor.
Jeg har lant et anleg fra Phonak, men det har ikke kunnet fungere, da det ikke har veeret muligt at
skabe den fornedne forbindelse mellem apparaterne, dog oplevede jeg, at jeg ikke kunnc bruge min
processor, hvis jeg var sammen med et andet Phonak I'M-anleg, der er indstillet pa samme
frekvens.

Er jeg tilfreds med at vare blevet opereret? Lad mig bare indremme, at det har varet en storre og
vanskeligere omgang, cnd jeg havde ventet, men jeg har vist ikke haft noget alternativ, da min
kommunikation virkelig har vaeret meget darlig. Jeg er ikke helt fri for at veere lidt skuffet over
australsk design! Jeg har trods alt ikke ojne 1 nakken, sd det er meget vanskelig at kontrollere og
justere apparatet i blinde, hvorfor man skal have processoren af, hvis noget skal rettes. Hvorfor
pokker laver de ikke en lille smart fjernbetjening som den Widex desvarre har ladet udga? men som
snart skulle vende tilbage igen hos Widex. Hvorfor er der ikke ordentlige muligheder tor at fastgore
processoren til ereproppen? Direkteren fra Danaflex lover dog cen fjernbetjening, om det bliver i
min tid, méa guderne vide.

Trods besvaret mener jeg min beslutning har varet rigtig, men den danske horeforsorg har svigtet,
sédan som den har gjort pa nasten alle omrider siden udlegningen til amterne i 1980, man ofrer en
masse penge pd disse kostbare operationer, men gor ikke arbejdet faerdig, da man lober midt 1 det
hele og lader os opererede sté alene tilbage med problemerne omkring genoptrazningen.
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Heoreapparater ventelister
0og meget mere

I stedet for at tale om hereheemmede burde man tale om skelneh@mmede. Problemerne er ikke lost
med blot at fi monteret et supermoderne digitalt horcapparat og sé skrue op for lyden. Der er stadig
behov for omgivelsernes aktive medvirken
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Nu ma der gores noget! Hvorfor bliver der dog ikke gjort noget!

Alle er enige om, at det er hell uacceptabelt med sd lang cn ventetid for en horeundersogelse, og stadig hyppigerc
stilles sporgsmalet, hvorfor man ikke frit skal kunne valge, om man vil std i ke til et gratis horeapparat pa en offentlig,
klinik, eller om man f. eks. med et offentligt tilskud selv kan kobe sig et apparat.

Det lyder som enkle sporgsmdl at tage stilling til, men der er nu nogle sarlige aspekter ved hareproblemer, som gor
det mere kompliceret at f& hereapparat end at kobe briller.

Mange hereapparatbrugere kan tale med om, at problemerne med ikke bare at hore tale men iser at op. fatte tale ihke
blev lost ved at fA horeapparat. "

Men hvor meget ved vi om dette pa forhand, og hvor mange af os ved, at det er meget vigtigt at [a god miormation og
ikke mindst opfulgende stotte. ndr man skal lzre at bruge apparatet? .

Det er' disse aspekter, dette skal handle om. '

Selvfolgelig skal vi gore alt for' at 'f& ventetider ned, og det er fint at diskiltere, hvordan vi kan smidiggore tildelingen
afl apparater. Men samtidig ma vi blive bevidste om, at det handler om andet og mere end om tildeling afhorvetekniske
hjaelpemidler.

Nar vi ved 4 lidt om udsigterne for

en vellykket horcapparatbehandling, kommer vi fet tif at tro, at problemerne bliver lost. ndr bare vi i et horeapparat, 1)




eks. ved at kunne kebe det selv.

En vasentlig side af den offentlige hereundersegelse og behandling har ikke bare indbefattet tildeling af hereapparat,
men nok s& meget infor

mation om hgrenedsettelsen og de fortsatte problemer foruden radgivning og fortsat opfelgning.

Det er ikke blevet enklere med udviklingen af de nye sofistikerede (digitale) hereapparater, som ikke bare er dyrere,
men ogsa krazver mere tid ved tilpasningen.

Heldigvis giver det offentlige endnu stotte og opfelgning i et vist omfang, men ogsd pd dette omrade er der store
besparelser. Det er en serdeles vigtig del af hereapparatbehandlingen, som vi kan risikere at miste helt, bl. a. fordi vi
fokuserer mest pa behovet for at kunne fi hereapparat og ikke s meget pa de virkeligt belastende kommunikationspro-
blemer, som ikke altid er lost med et hereapparat.

Vi taler om at f3 en herenedsattelse, og i denne betegnelse ligger der allerede en forventning om, at der blot skal
skrues op for lyden igen, ligesom nér det kniber med at here radio eller TV,

Vi forventer ogsé, at et lille horeapparat pa storrelse med cn @rt, som kan gemmes inde i eregangen, kan gengive
dagligdagens tale og lyde pé hejde med et hi-fi anl®g med super
hejttalere.

Men den, som bliver hereh&mmet, oplever ofte, at det maske ikke s meget er lydstyrken, der synes svagere. Man kan
godt here, at andre siger noget - selvom det nu ogsa hjzlper at skrue lidt op
for TV-apparatet. Det svecre er at fa klart fat i, hvad der siges, is®r nar der ef stej, eller nir mange taler samtidigt, selv i
en lille gruppe omkring kaffebordet.

S4 sidder man der og feler sig udenfor. Maske vover man at gore opmarksom pa, at det kniber-ja, an'tyder endda at
det nok ville hjelpe, hvis de unge ikke mumlede s& meget.

Hvad er sa den selvfelgelige reaktion?: N, nu er Bedste blevet harehammet, og nu er det pa tide at stille op i den
lange ke til en undersegelse og et forlgsende hereapparat.

Med de nuverende ventetider er det da en god ide at stille op i keen, for hareproblemerne bliver som te
kendt ikke mindre med alderen. Men "stemme, hvor herehazmmet hun teBedste har alligevel ret: Hun kan hever at
veEre.
godt here, selvom hun ofte far pddut- Seivom man kan konstatere horet'et, at hun kun herer det, hun vil vanskeligheder
og male en harenedhere. Hvis der tales tydeligt - og ikke sattelse, er det sjeldent, at horelsen bare hajt! - og hvis alle
kan afiale at er ramt lige meget pa alle toneomréatale en ad gangen, sa horer Bedste der. Det giver det problem, at et
horefint - ikke bare "herer", nej hun skel- apparat forsteerker lyden ogsé inden ner klar, hvad der siges. tor de
toneomréder, hvor man herer

Sat pé spidsen kan man sige, at en . relativt godt; eller kommer til at forlang ende afventelisterne kan kortes stxrke
stajlyilde, som ofte optrader i af, hvis vi alle ville gore en indsats for den dybe ende af skalaen. Derved at tale tydeligt
og en ad gangen-men kan tale stadig opfattes forvranget prov det! Det holder sjzldent sa len- eller utydelig,
ge, og det er lettere at sende bedste af sted til en horeundersegelse og et hereapparat. Sa er det hendes cller hans
problem, hvis det fortsat kniber. Nu har vi - samfundet - ofret et fikst og dyrt apparat pa det dove asen. Kan
nogen forlange mere? "

Jo, nar vi kommer noget op i drene, gar det tilbage med horelsen for de haje toneomrdder, mens harelsen er normal
eller nzsten normal i de dybe toneomréder. Man synes, at man stadig horer normalt og har ikke opdaget, at det er sket
med at here greshopper og visse fuglestemmer. Men efterhdnden falder herelsen ogséd for de mellemste toncomrader,
og det er netop de toner, der er vigtige, ndr man skal skeine tale - ikke bare here tale.

Man kan let forestille sig, at en klangfuld stemme tilforer talen flere toner i lydbilledet at skelne pad, mens en monoton
eller mumlende stemme kan vare sver at opfatt . Den der taler til Bedste, er altsé 11)-ed til at be

S& kan man da bare sorge for, at hereapparatet iser forstzrker inden for de toncomrdder, der er sarliet nedsat. Ja, det er
bl. a. det, der krever en ordentlig undersegelse og en fornuftig udvalgelse af horeapparat (og ikke nodvendigvis et af
de nyeste og mest opreklamerede) foruden tilpasning af forsteerkningen. Men man griber samitidig ind i apparatets
gengivelse af det totale tydbillede, som derved selv bliver forvranget.

Man far ikke sin normale horelse tilbage blot ved at i et supermoderne horeapparat.
Det er altsd vigtigt at forstd, at ct horeapparat nok kan skrue op for lydstyrken. men det kan ikke "skrue op" for og
udligne en usikker taleoptattelse. Selv med de bedste horeapparater kan samvaret med' andre fortsat vare ramt.
Hvordan {&r vi dog udbredt denne vigtige erkendelse ikke bare i familien men ogsd ude i byen" og ikke mindst pd
arbejdspladserne?

Det betyder jo. at ogsd alle vi, der kommer i berering med en horeapparatbruger, ma vaere indstillet pd. at der lortsat
kan vere skelneproblemer. og at det ogsd er op til os at fa samtalen til at lykkes.

Vi, der endnu horer god, er ikke engang kiar over, hvor livsvigtig den
daglige uformelle snak er for os alle i kantinen som ved det hyggelige kattebord @ familicn. Det ved den




skelneh@mmede - og prover méske endda at dominere samtalen for ikke at blive sat ud pé et sidespor eller fa at vide, at
man bare kan skrue op for hereapparatet, hvis det kniber med at here.

I princippet skulle der ikke vare forskel pa at fa et hereapparat pa en offentlig klinik eller kebe det i en butik. Men vi
har dog stadig en offentlig "hereomsorg", som man kan ga til, hvis man fortsat har problemer, ikke kun af teknisk art
men miske ogsa af psykisk/social art i forbindelse med skelnevanskelighederne.

Siden 1950 har "tunghereloven" sikret, at skelnehe@mmede kan fa gratis hereapparat, rddgivning og information,
opfelgning og padagogiske tilbud. Hereapparatbehandlingen varetages af audiologiske leger, audiologiassistenter,
grepropteknikere og herepadagoger. Iser harepedagogerne har med instruktion og opfelgning at gere, bl. a. dc omtalte
kurser.

Der kan vaere forskel pa fra amt til amt, bvor hurtigt man kommer i kontakt med en herepadagog efter en
hereundersogelse. .ogsa her kan der vere lang ventetid. Samtidig skal der vare tid til instruktionen i rent praktisk at
bruge det nye og ukendte fremmedlegeme i gret.

Mange skelnehemmede gir nok kan der opsté problemer endnu mere forvirrede fra samtalen end de kom. Det skulle da
bare handle om at fa et hereapparat og s skrue op forlyden!

Det tager lang tid, ikke bare at skulle venne sig til at bruge horeapparat, men ogsa erkende, at herclsen ikke bliver
normal igen, og at der altid vil vere situationer, hvor man foeler sig udenfor eller meget besvarlig.

Det burde ikke kun vare den skelnehemmede, der oplevede det som personlige problemer. Sa lenge den
skelneh®mmede leser avis, cykler en tur eller graver have, er den hereh@mmede i hvert fald ikke skelnehemmet. Farst
i situationer sammen med andre. Selvom man nemt kan pege pa herenedsattelsen, er det den ficlles sam...tale, der er
heemmet. Det er i virkeligheden ikke den skelneh@mmede person men selve samtalesituationen, der er "handicappet".

Hver gang, normaltherende moder skelnehazmmede, fir de sammen den opgave at fa samtalen til at lykkes.

Det ville altsd veare rigtigere at tale om kommunikationshandicap end om herehandicap eller maske om
situationshandicap, for det er jo kun i visse situationer, der opstér problemer. Hvordan gar vi s& noget ved det?

Mon ikke det nu er klart, at vi ikke skal nejes med at tale om og s=tte ind mod de lange ventelister og diskutere andre
muligheder for at rekvirere et horeapparat end den nuvarende. Det er nok s vigtigt, at vi bevarer vores "hpreomsorg" -
og mere end det: ogsi bygger den op igen, for den har veret slidt hardt ned i de senere &r. Det méd vare det samlede til-
bud til skelnehemmede, der mé \ages op til nyvurdering.

Det er blot markeligt, at et sd belastende handicap som et kommunikationshandicap ikke vekker mere forstdelse, men
det skyldes nok, at vi prever at skjule det: jo mindre hereapparat og jo mere gemt i oregangen jo bedre! Selve
horenedsatielsen er jo "heldigvis” usynlig, og s& er det vel ikke s& markeligt, at Landstoreningen for Bedre Horelse
heller ikke virker synlig sammenlignet med andre handicap- og patientforcninger, og s& kniber det med at fa den
nedvendige stotte.

Et af foreningens projekter med psykisk/social radgivning er ikke blevet forlenget, og selvom der er skaffet
satspuljemidler til et andet firedrigt projekt med b!. a. kommunikationskurser svarende til kurserne péd
det nu lukkede Landshereinstitut, ser det desvaerre ud til, at amterne ikke engang orienterer de skelneha&mmede om
kurserne eller henviser til dem, som de er forpligtet til, hvis de ikke kan give tilsvarende tilbud lokalt.

Hvem har i det hele taget sikret det nodvendige niveau i hareomsorgen, efter, at amterne overtog den i 19802 Nar forst
de skelneh@mmede far hurtig adgang til hereapparater hos brillehandleren, far de for alvor problemer.

Jo. der er meget mere at diskutere end hereapparater og ventelister - og det er pd heje tid!




