Protokoll einer bilateralen Versorgung oder
die fast endlose Auseinandersetzung mit der Krankenversicherung

25.06.1998:
Hanna bekommt ihr erstes Cl. In den folgenden Jahren bestimmen intensive Rehabilitationsmaflinahmen und
Foérderungsangebote unseren Alltag.

August 2003:

Nach langem Uberlegen, Abwagen und Abwarten auf gute Technik, sind wir zu dem Entschluss gekommen,
dass es fur Hanna sehr wichtig ist, ein zweites Cl zu bekommen. Wir méchten ihr interaurales Héren
ermdglichen, damit sie eine geringere Hoéranstrengung im Alltag hat, sie sich im Raum besser orientieren
und Richtungshéren ausgebildet werden kann.

28.10.2003:
Nach griindlicher Untersuchung von Hanna stellt die Uniklinik Frankfurt, in persona Frau Dr. Hey, den Antrag
auf Kostenlibernahme der bilateralen Cl-Versorgung. Der Antrag ist ausfuhrlich und aussagekraftig.

Ich bin guter Dinge, mein Mann ist skeptisch, er traut unserer Krankenversicherung zu, den Antrag
abzulehnen. Ich als alter Optimist gehe nicht davon aus, dass eine so wichtige Sache abzulehnen ist.

19. und 24. November 2003:

Unser Leistungsanspruch wird nicht bestatigt; Begriindung: ,....es muss davon ausgegangen
werden, dass sich die beidseitige Cl-Versorgung im Stadium der Forschung und Erprobung
befindet; der Nutzen einer beidseitigen Versorgung ist bisher in klinischen Studien an
relevanten Patientenzahlen nicht nachgewiesen.*

Ich bin kurzfristig am Boden zerstért - das kann doch nicht war sein. Noch dazu mit dieser Begriindung. Ich
beschliele, unserer Versicherung den Sachverhalt noch genauer zu schildern und auch unsere persénliche
Situation mit einzubringen.

28.11.2003:
Wir schreiben die Versicherung selbst an. Mit einem Anschreiben, wissenschaftlichen Aspekten
incl. Quellenangaben, persdnlichen (emotionalen) Aspekten sowie arztliche Unterlagen bzgl. des
Verdachts auf Usher-Syndrom (Kombination von Hérschadigung, Gleichgewichtsstérungen und
Netzhautdegeneration — Retinitis pigmentosa) bei Hanna.

02.01.2004:

Weitere Nichtbestatigung unseres Leistungsanspruches; Begriindung, unter anderem: ,Allerdings lassen
sich fir Behandlungen, fiir die kein Anspruch auf Leistungen besteht, auldervertragliche Zahlungen
grundsatzlich nicht rechtfertigen. Regelmafige aulertarifliche Zahlungen hatten unmittelbare
Beitragssteigerungen zur Folge. Im Interesse der Versichertengesellschaft sind wir jedoch verpflichtet, die
Versichertenbeitrdge sachgerecht einzusetzen. Hierfur bitten wir um Verstandnis.”

Nein hierflr habe ich tGberhaupt kein Verstandnis! Ich verstehe die Welt nicht mehr, wer kann solche
Entscheidungen treffen?! Ich kann nicht nachvollziehen, dass Hannas Zukunft Uber Beitragssteigerungen
gesteuert werden soll.

26.01.2004:

Wir geben nicht auf, betreiben weiterhin Literaturrecherchen und schicken die
gebilindelten Informationen direkt an die Direktion des Unternehmens, incl. eines
neuerlichen Arztbriefes von Frau Dr. Neumann aus der Uniklinik Frankfurt, sowie einer
Stellungnahme des Leiters des CIC Rhein-Main, Prof. Diller. Aufterdem stand uns Herr
Dr. Miller aus Wirzburg mit einer zweiseitigen Argumentationshilfe zur Seite, die wir
inhaltlich mit einflieRen lassen.

03.02.2004:
Wir erhalten Nachricht darliber, dass die Fachabteilung die Bearbeitung wiederum tbernimmt. Danke, so
war das nicht gedacht...

16.02.2004:

Noch eine Nichtbestatigung unseres Leistungsanspruches; abschliefende Begriindung:

»Zusammengefasst kommen wir zu dem Schluss, dass der Nutzen einer bilateralen Versorgung flir Hanna
mit ihren bereits 7 Jahren zum einen bisher nicht wissenschaftlich evaluiert werden konnte und zum anderen



eine medizinische Notwendigkeit aufgrund der bisher guten Hor- und Sprachentwicklung nicht gegeben ist.
Zu dieser Einschatzung kommen auch die uns beratenden Arzte.*

Ich dachte eigentlich, es ist eine Einzelfallentscheidung und es geht um unser Kind, nicht um irgendwelche
Studien....Was mich besonders trifft, ist die Tatsache, dass die Versicherung mit keinem Satz auf Hannas
zusatzliche Problematik eingeht — einfach ignorant.

25.02.2004:
Uniklinik Frankfurt, wir legen den CI-OP-Termin bei Prof. Gstottner auf den 24.03.2004 fest. Wir sind bereit,
zunachst die Kosten selbst zu tragen und erst im Nachhinein unser Recht zu erstreiten.

08.03.2004:

Unser Rechtsanwalt, Herr Schafhausen aus Frankfurt, Gbersendet ein ausfiihrliches Schreiben an die
Versicherung, im Anhang befinden sich weitere Studien sowie ein aussagekraftiges Gutachten von Prof.
Klinke, Neurophysiologe aus Frankfurt.

22.03.2004:

Hanna und ich sind in der HNO-Abteilung der Uni-Klinik Frankfurt eingecheckt. Die OP ist fiir den nachsten
Tag geplant. Mein Mann teilt mir abends am Telefon mit, dass auch das Schreiben des Rechtsanwaltes
abgeschmettert wurde.

Super, zu meiner eh vorhandenen Aufregung kommt jetzt auch noch diese
unbandige Verzweiflung hinzu, ganz und gar ungerecht behandelt zu werden.
Diese Hilflosigkeit macht mich traurig und wiitend zugleich.

Dennoch nehmen Hanna und ich erst noch eine Henkersmalzeit ein, wir
genieflen — zumindest Hanna geniel3t — noch eine Pizza im Lokal neben dem
Rosengarten.

23.03.2004, morgens:
Ich muss Hanna um 8.00 Uhr der OP-

\
- I.
: S Schwester ibergeben. Der schwerste
r Moment Uberhaupt. Und dann wieder
dieses Bangen, hoffentlich geht alles

gut. Wie wird sie wohl mit dem neuen Cl zurecht kommen? Wie
fuhlt sie sich nach der OP? Vorhin sagte sie noch: ,Mama, du
brauchst doch nicht aufgeregt zu sein!“ Die kleine Maus hat
Nerven....

23.03.2004, mittags:

Endlich ich darf in den Aufwachraum. Die Zeit bis ich meine Hanna wieder sehen
durfte erschien mir endlos lange. Als ich reinkomme schaut sie mich an und
verzieht keine Miene. Ich lachle sie an und denke: ,Oje, sie sieht ganz schon
mitgenommen aus!“

23.03.2004, abends:

Hanna ist schon wieder wohlauf. Sie erklart uns, dass sie nur nicht gelacht habe,
weil sie Angst hatte, dass die Narbe aufplatze, aber Schmerzen habe sie keine.
Bewundernswert diese Kleine!

26.03.2004:
Hanna und ich werden von unserer restlichen Familie abgeholt. Wir freuen uns auf zu Hause.




05.05.2004:

Endlich ist der 5. Mai! Erstanpassung mit dem
Auria. Hanna und auch die anderen
Familienmitglieder konnten es ja kaum noch
erwarten bis der Tag endlich da war.

Wir fahren nach Frankfurt in die PAdaudiologie zu
Frau Alice Crowly-Gall zur Erstanpassung (Initial
Fitting). Hanna geht heute online, war meine laxe
Formulierung, dahinter standen aber viele
Hoffnungen und auch Angste. Wiirde sie gleich
iy etwas horen mit dem neuen System? Wenn ja, wie

nach OB wiirde sie es aufnehmen? Wird sie es auch

. verarbeiten kénnen? Wird sie diesen neuen
Horeindruck in ihr bisheriges Héren integrieren konnen? Und wenn ja, wie lange wird dieser Prozess
dauern? Fragen uber Fragen rasten durch meinen Kopf.

5 Tage 8 Tage

Nachdem Hanna erst noch die obligatorischen Hértests, also
Tonaudiometrie, Sprachaudiometrie, Aufnahme der
Tympanogramme, geduldig mitgemacht hatte, durfte sie
zusammen mit Alice ihr neues System auspacken,
begutachten, beflihlen und ausprobieren.

05.05.2004, 12.00 Uhr:

Hanna hat die ersten Tone ihres Lebens auf inrem linken Ohr : #
wahrgenommen. Und es ist tatsachlich eine R T p
Bilderbuchreaktion, so ein strahlendes Kind habe ich noch f @ “§ @"} * & 4
selten gesehen, tja - und Mutter, Grofdvater und Alice strahlen e p ot ; :
dann ebenso!

Hanna kann sogar auf Anhieb den Rhythmus der vorgegebenen Gerausche wiedergeben, ich bin richtig
geruhrt — so eindrucksvoll hatte ich mir das nicht vorgestellt!!!

06.05.2004:

: Heute geht sie alleine mit ihrem Opa zu Alice, weil ich in die
Schule zu meinen Schiilerlnnen zum Unterrichten gehe. Und
ich bin gespannt, was der heutige Tag bringen wird. ...Er
bringt mir zwei zufriedene Menschen mit.

13. und 14.05.2004:

Teil 2 der ambulanten Anpassaktion. An diesen beiden Tagen
kénnen nun Feineinstellungen am Cl vorgenommen werden.
Wir fahren geschafft aber mit einer sehr schénen Horkurve
nach Hause. Aber nicht nur objektive sieht die Hérkurve gut
aus, auch subjektiv, nach Hannas und meinem Befinden ist
das ,neue Horen® gut. Mit im Gepack haben wir naturlich
auch viele Hausaufgaben.

Mai bis August 2004:
Das Horen lernen beginnt ein stiickweit von neuem. Da wir beide hoch motiviert sind, klappt es zum Gliick
richtig gut, denn Hanna (bt sehr ausdauernd.

» Das frisch versorgte Ohr sollte gezielt trainiert werden, um die Horfahigkeit so schnell wie moglich an
das langer versorgte Ohr anzupassen.

* Im Tagesablauf bauen wir daher Zeiten ein, in denen nur mit dem ,neuen Ohr* - ihrem Auria - gehort
wird.

* Indieser Zeit machen Hanna und ich fast taglich gezielte Héribungen.

* 3 Monate spater ist Hanna bereits in der Lage, Sprache gut zu diskriminieren und mag es sogar,
Musik zu héren alleine mit dem Auria.



HiRes Auria
Advance Biogics
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Rechte Seite,
OP: Junif1998

Linke Seite,
OP: Marz 2004

Nachtrag 1:
Unsere private Krankenversicherung hat im Nachhinein, sogar ohne, dass wir vor Gericht unser Recht erst

einklagen mussten, die vollen Kosten ibernommen. Zum einen méchten wir uns hierfir bedanken, fragen
uns aber gleichzeitig, warum es nétig war, dber Monate so viel Nerven, Energie und Zeit, letztlich
Uberflissigerweise, zu verschwenden.

Nachtrag 2:

Besonderer Dank gilt Herrn Prof. Gstéttner und seinem Team der HNO-Abteilung sowie der Padaudiologie
der Uniklinik Frankfurt/Main, speziell Frau Alice Crowley-Gall, alle haben uns sehr kompetent und herzlich
betreut. An Prof. Gstéttner mochten wir noch mal unseren speziellen Dank richten, nur durch seine
unbirokratische und pragmatische Handlungsweise, war es moglich, dass Hanna dann doch so schnell ihr
zweites Cl bekam!
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