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Behov for viden
og udveksling af erfaringer

Bivirkningerne efter en operation kan veere meget for-
skellig, men en ting er sikkert, nemlig at man mister
herelsen og balancen pa den opererede side.

Nar det geelder den mistede hgarelse, kan noget af
det kompenceres til en vis grad, fx med hereapparater

m tradlas cross link eller med et sékaldt FM-system m
tradlgs mikrofon, mens problemerne med den mistede balance ofte kan
formindskes i veesentlig grad ved genoptraening og vedligeholdelse heraf.

Problemerne rammer alligevel meget forskelligt atheengig af ens livs-
situation.

For de, der ikke leengere er erhvervsaktive, vil problemerne ofte ikke
vaere meerkbare i samme omfang som hos de, der fortsat er i erhverv.

Ogsa for erhvervsaktive vil problemerne veere meerkbare i forskellig grad,
bl a atheengig af jobsituationen.

Nar det geelder hgrehandicappet vil de, der har behov for at kommunikere
meget med sine omgivelser opleve det som et starre problem end de, der
maske har et job i mere rolige omgivelser.

Under alle omsteendigheder skal personer med et ensidigt heretab bruge
mere energi pa at opfange lyd og tale end normalt herende. Det teerer
ubevidst pa kreefterne i lobet af en arbejdsdag. Nogen gange sa meget, at
man ikke har ressourcer tilbage til noget som helst, nar man kommer hjem
til familien efter arbejdstid.

Henvendelse fra et nyt medlem

Jeg fik for nogle dage siden en henvendelse fra et nyt medlem i foreningen.
Hun var blevet opereret for nogle ar siden, og det var gaet rigtig godt. Ingen
bivirkninger ud over mistet hgrelse og balanceevnen péa den opererede side.
Hun kunne fortseette sit hidtidige arbejde som sygeplejerske. Inden for de
seneste ar har hun dog mattet nedsaette sin arbejdstid, idet hun begyndte
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at dgje med at klare jobbet. Var treet og udkert, nar hun kom hjem efter
arbejdstid. Hun var ogsa begyndt at lide af hovedpine/migraene.

Hun fik mistanke om, at problemet maske kunne haenge sammen med
operationen for godt 10 ar siden. Hun fik derfor via egen leege indhentet
en specialleegeerklzering. Heri skriver leegen bl a, at problemer med treethed
mv typisk optreeder nogle maneder efter operation, evt fa ar, men ikke sa
mange ar efter operationen.

Det var baggrunden for, at hun gerne ville hgre, om vi i foreningen evt
havde medlemmer, som havde samme problemer med treethed mv .

Det kunne jeg med det samme bekrzefte, at vi havde, og at det ikke var
ganske usaedvanlig. Efter en leengere samtale fik hun tilsendt en kopi af det
foredrag, som Pia Mikkelsen fra Hareforeningen holdt pa arsmedet i 2009
(Medlemsnyt nr 1 i 2009).

Et par dage efter modtog jeg felgende mail:

Kaere Kurt
Tak for telefonsamtalen den anden dag. Den havde jeg gevaldigt brug for.

Jeg har lzest Pia Mikkelsens foredrag. Havde jeg dog bare hart / lsest det
foredrag noget tidligere. Det beskriver jo detaljeret det “maetheds-problem”
jeg har i dagligdagen, og som i disse maneder vendes og drejes af leder-
gruppe, tillidsrepraesentant, kommunal sagsbehandler, virksomhedskonsulent,
laegelige specialisterkleeringer og div. rundbordssamtaler i mit enske om at
kunne forblive i job som sygeplejerske, blot med de rette hensyn ( dagarbejde,
nedsat timetal og forhabentlig lenkompensation - maske en art flexjob).

Der er for mig faldet nogle ting “pa plads” ift. hvordan min dagligdag
fungerer, for jeg fungerer jo ngjagtig som beskrevet / forventet ift. Pia Mik-
kelsens erfaring med mennesker med ensidigt heretab og tinnitus. Nar jeg
sa alligevel kerer derudaf med fuld fart pa trods af blytung treethed, oste-
klokkefornemmelse, tiltagende hyl og kirkeklokkespil i ret, ja sa giver det
ofte hovedpine og migraene....

Jeg skal til mede med min sagsbehandler og virksomhedskonsulent i
dag, og jeg har bedt dem lzese Pia Mikkelsens foredrag fer madet !

Med venlig hilsen og rigtig god uge
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Veer med til at danne nye netvaerksgrupper

Dette forlgb viser, at der i hvert fald pa dette omrade er brug for viden
og abenbart ogsa hos leeger. Pia Mikkelsens foredrag er et godt bidrag til
denne viden.

Ud over viden kunne der maske tillige vaere behov for at udveksle erfa-
ringer mellem medlemmer, der har problemer med at klare jobbet pa grund
af treethed mv, og hvor det evt kan tilskrives det ensidige haretab.

Jeg vil derfor opfordre til, at der bliver dannet en netvaerksgruppe for
erhvervsaktive med jobproblemer, hvor iszer det ensidige hearetab kan volde
problemer i starre eller mindre omfang.

Har du lyst til at deltage i en sddan gruppe, sa send en mail til foreningen
(acusticus@stofanet.dk) eller ring 46 49 67 18, hvis du gnsker at hagre nsermere.

Der vil herefter blive lavet en liste med oplysning om navn, adresse,
tlf nr og evt mail samt oplysning om nuveerende job, hvis du giver os den
oplysning..

Listen bliver sendt til alle, der har vist interesse for at deltage

Som led i opstart af en netvaerksgruppe kunne det maske veere en idé
at mades pa foreningens arsmede den 27.-28. februar 2011.

Arsmadet i 2011

Den 27.-28. februar 2011 afholdes foreningens arsmede og generalforsamling.
Det foregar igen pa Klarskovgard.

For deltagere, der har behov herfor, vil foreningen sarge for, at der er skri-
vetolke til radighed.

Szt derfor allerede nu X i kalenderen
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Kajakroning som motion,
en social aktivitet
og en fantastisk balancetraening

Af Birte Lambert Andersen

Som acusticusneurinomramt lider jeg af balancebesvaer
som de fleste af os. Det er irriterende, nar jeg cykler
eller traver i stejle omrader. Jeg har imidlertid fundet en
aktivitet, som giver mig en rigtig god treening i balan-

cereaktioner samtidig med, at det er en dejlig aktivitet.
Jeg sejler i kajak pa Mariager fjord og langs Kattegats kyst. Nar jeg sejler
feler jeg mig et med kajakken og jeg har en fin understottelsesflade. , sa
for mig er det faktisk nemmere at sejle end at kere pa cykel ,hvor jeg nemt
kommer til at sla et slag, hvis jeg karer langsomt eller skal vende mig.

Jeg sejler i en lang smal kajak ( en greenlander). Det har den fordel,
at jeg har mange stottepunkter i kajakken. Da den er sa smal, er der god
hoftestatte, jeg sidder med naesten strakte ben og stetter pa fodpedaler
og ved den mindste kraeengning af kajakken, far larene kontakt med skroget,
hvilket betyder, at min falesans forteeller mig helt ngjagtigt, hvad der sker,
sa jeg far rettet op i tide. Pagajen bruges ogsa som balanceredskab, og sa
leenge den er i vandet, har jeg mulighed for hurtigt at sendre kurs eller lave
stottetag til hindring af keentring.

Pa vandet er jeg fuldt pa hgjde med andre, der ikke har balanceproble-
mer. Nar vi skal i kajakudstyret, tager det mig imidlertid lsengere tid at ifere
mig vaddragt, neoprenstevler og spraydaek, da jeg ikke kan sta pa et ben
uden stotte. Nar jeg skal i kajakken skal jeg ogsa veere ekstra opmaerksom
pa ikke at keentre, men det er mest et spargsmal om en god teknik. Jeg er
ikke sa god til at lafte mit kajak som de andre, da jeg mister balancen, idet
jeg lofter op i den. Derfor far jeg altid nogen til at hjeelpe mig med det.

Kajakroning kan meget anbefales. Jeg er sikker pa, at mine balancere-
aktioner holdes ved lige ved at jeg sejler hyppigt. Samtidig kommer jeg ud
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2 tunghgre taler
sammen pa vandet

og far masser af motion og frisk luft og feler mig ikke spor he&emmet. Da vi
neesten altid sejler med andre ( vi har en sms- kaede, hvor vi melder ud, nar
vi sejler og hvorfra) er det ogsa en god social foranstaltning. Vi har det sjovt
og hyggeligt sammen.

Kajaksejladsen giver en masse gode naturoplevelser. Nogle gange er
fjorden og havet spejlblankt. Det ser fantastisk ud. | vintertiden kan vi komme
teet pa fuglene, nar vi glider stille afsted. Vi har set isfugl, seler, der leger
omkring kajakken og marsvin, der boltrer sig. Og sa kan jeg ogsa godt lide
lidt bleest en gang imellem. Jeg er fedt pa vestkysten og blaesten og den
modstand den giver, kan give mig fornyede kreefter.

Tidligere tog vi sommetider ud at se solopgang og solnedgang. Det er
utroligt smukt, men det ma jeg afholde mig fra nu, da jeg mister balancen,
nar der er mearkt.

Til slut: Jeg har veeret sgsyg utallige gange i mig liv, men jeg bliver ikke
s@syg, nar jeg ror i kajak, selvom vi sommetider er ude i ret paene bgalger.
Det eneste, som kan give mig lidt kvalme er, hvis jeg ligger stille i vandet og
venter pa, at de andre skal komme i kajakkerne. Det er altsa bedst at have
pagajen i vandet og bevaege sig.
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Personlig beretning
Af Barge Jakobsen, Arhus

Blev opereret i nov. 2003. Forud for operationen gik et ar, hvor ingen kunne
finde ud af, hvad jeg fejlede. Jeg var ved 3 specialleeger, men ingen troede
pa mig. Sagen blev kompliceret af at jeg straks fik konstateret et voldsomt
hejt blodtryk, som vi straks forsggte at sla ned med forskellig medicin, og
jeg havde maske ogsa en lille blodprop i hjernen, da jeg i en kort periode
havde problemer med affering og vandladning, der var signalforstyrrelser
pa 1. scanning, men generne forsvandt og det blev ikke fulgt op. Da jeg
mistede herelsen pa hgjre are, gik jeg selv til grelaege, efter en varm/koldt-
vandsprgve og en prik i loftet, blev jeg sendt til scanning, hvor jeg havde
en knude. Farst “vent og se”, men da den voksede, blev jeg indstillet til
operation i Gentofte.

Bortset fra en samtale med professor Thomsen, havde jeg ikke den store
indsigt i hvad der skulle ske, jeg havde dog faet en garanti for at man normalt
ikke dede af denne operation.Operationen gik godt, ingen umiddelbare
skader, flink personale. Jeg kunne ikke drikke af et glas, uden at spilde det
halve, men efter nogle dage gik det ok. | 3 maneder havde jeg en kraftig
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Personlig beretning m

Jeg fortsatte i flexjob som selvsteendig, det er jeg stadig, med er nu pa
flexydelse(efterlgn), og arbejder lidt pa deltid, for at sla tide ihjel.

Jegvar god til at cykle efter operationen, men drejer jeg hovedet, for at kikke
bagud, gar det galt, og det ger det stadigveek. Jeg nikker genkendende
til dine sma tips, men bruger dem vel uden at teenke over det. Jeg cykler
meget, har roet lidt i kajak og svemmet nogle vintersaesoner.

Jeg taler kun begreensede maengder vin 1-2 glas, jeg skal have min efter-
middagshvil 20-30 min.(vigtig) og sa har jeg de kendte problemer med at
bega mig i selskaber med mere end 4-5 personer, er der baggrundsstgj gar
det helt skidt. Jeg fik cross over hgreapp. Men jeg har ikke givet det mange
chancer, jeg har leest artiklen, om det nye system, maske skal det proves?
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Personlig beretning om NF2

Af Inge Krogsbaek noah-mata@hotmail.com

Jeg er 58 ar og har acc. neurinom NF2 - altsa pa begge sider - har faet
stralebehandling pa hg. side med godt resultat, knuden er blevet mindre
og begge har holdt sig i ro i nu 4 ar, jeg gar til skanning pa RH en gang om
aret. Efter stralebeh. er jeg nu blevet helt dev — @v gv! N&, men ellers har
jeg det jo godt nok. Jeg er leegesekreteer og har arbejdet pa Bispebjerg
Hospital i 39 ar, sa min afdelingschef var helt med p3, at jeg selvfalgelig
skulle overga til flex-job, arbejder nu og har gjort i 4 ar — 20 timer om ugen
fordelt pa 5 timer om dagen og fri hver fredag, det er jeg rigtig glad for,
har gode kolleger, og det er en stor del af mit sociale netveerk, idet jeg har
veeret der i sd mange ar og kender de fleste.

Nu til det alvorlige: Jeg cykler hver dag, det gar fint, slingrer dog lidt ind i
mellem men ikke alvorligt (der er sa mange andre, der karer tosset, sa det
tager jeg mig ikke af), kerer selvfelgelig med cykelhjelm.

Kan dog godt meerke, at balancen ikke er, hvad den har veeret, gar ikke helt
lige men endnu ikke med stave, de ligger i skabet og venter. Ved at stoppe
op ind i mellem og treekke vejret dybt ned i maven, kan jeg igen ga lige et
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Personlig beretning m

det er bare alletiders ogsa socialt. Jeg kan jo ikke hare musikken, men teeller

mig frem ved at kigge pa de andres fedder.

Er heldigvis ikke svimmel, nar jeg leegger mig men har en kraftig tinnitus,
der nogle gange kan gere mig lidt vanvittig, men jeg har lzert at “"bare” lade
larmen passe sig selv og nogle gange hjelper det, hvis jeg lader mig helt
opsluge af det, sa kan jeg here nogle toner eller ord (lyder det helt vanvit-

tigt?), som jeg sa gentager inde i hovedet, og sa falder det til ro.

Jeg kan ikke bukke ned uden at fa overbalance, ma seette mig ned, nar jeg
skal ha sko af og pa, hvis jeg har tabt noget, sa skal jeg lige have noget
at holde i, for jeg bgjer ned ellers falder jeg. Har ogsa oplevet at falde pa
gaden, ikke over noget, men bare sta lige pa neesen — har dog ikke slaet
mig slemt endnu, kun hul pa knaeet — det sker heldigvis ikke s tit og er helt
uden forvarsel.

Naeste Medlemsnyt

kommer i december maned
Frist for indleeg til bladet er den 15. november




Radgivning i forbindelse med
ansggning om hjelpemidler

Heretekniske hjeelpemidler bevilliges af kommunen, enten i henhold til
Servicelovens §§ 112 og 113 eller efter arbejdsmarkedslovgivningen, hvis
der er tale om hjzelpemidler, man har brug for i forbindelse med sit job.
| forbindelse med hjeelpemiddelansggning har man krav pa radgivning.
Denne ligger imidlertid ikke hos kommunen, men hos regionen. | mit omrade,
region Nordjylland, ligger den hos Hereinstituttet. | nogle regioner kalder
man det Kommunikationscentre.

Under www.hoere.rn.dk (hjemmesiden for Hareinstituttet i region Nordjyl-
land), kan man under "Hvad tilbyder vi” finde et Ydelseskatalog 2010 , hvor
regionens tiloud er beskrevet. Ydelserne gar i korte traek ud pa
»  Generel rdadgivning og information
» Udredning af hereproblemer
»  Lasning af hereproblemer
» Udredning af hereproblemer i tht. arbejdsmarkedet
»  Socialfaglig specialradgivning i forbindelse med arbejdsmarkedet
»  Grundkursus for nye hgreapparatbrugere
»  Kommunikationsundervisning
» Coclea implanterede
»  Tinnitus

Med hensyn til hgretekniske hjeelpemidler , kan man sammen med en hore-
paedagog afpreve effekten af et hjaelpemiddel. Hvis det skannes relevant,
kan hgrepaedagogen ogsa hjzelpe med at ansgge kommunen om en bevil-
ling. Hereinstituttet underviser efterfalgende i brugen af hjeelpemidlet, hvis
der er brug for det.

Af hjeelpemidler neevnes bl.a. teleslynger, FM-anleeg, forsteerkertelefon
og forskellige alarmanlaeg (derklokke, telefonopkald)

Udover at veere vejleder for klienten er herepaedagogen ogsa vejleder
for kommunens sagsbehandlere.

Birte Lambert
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*I..b Godt nyt til ensidige hgrenedsaettelser

Nogle gange kan det veere noget af en udfordring at forsta tale i
stgjfyldte omgivelser. Her kan en tradlgs mikrofon veere den ideelle
lgsning, da den hjeelper med at kunne forsta tale bedre under fgl-
gende lytteforhold:
e afstand

® baggrundsstgj

® genklang/ekko

Du er velkommen til at ringe pa telefon 64 41 78 87 og PHONAK
tale med en af vores FM-konsulenter. Du kan ogsa leese
meget mere pa vores hjemmeside www.phonak.dk



Vederlagsfri fysioterapi

Behandlingstilbud ved udskrivelse fra sygehus

Pa generalforsamlingen/arsmedet udspandt der sig en diskussion om ad-
gangen til Vederlagsfri fysioterapi. Umiddelbart kunne det se ud til, at vej-
ledningen fortolkes meget forskelligt i de forskellige kommuner. Der er ogsa
den mulighed, at forvirringen bestod i, at der taltes om 2 forskellige regler,
nemlig vederlagsfri fysioterapi og genoptraeningstiloud ved udskrivelse fra
sygehus. | begge tilfelde er fysioterapien gratis for patienten.

Den fulde "Vejledning om adgang til vederlagsfri fysioterapi” kan
findes pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside: www.sst.dk, udgivelser, 2008.

Ordningen har eksisteret siden 1989 og har i de forlgbne ar gennemgaet
nogle sendringer, bl.a. med hensyn til den personkreds, der er omfattet.
Endvidere er der sket en preecisering af, hvad man mener med et sveert
fysisk handicap. Det er sket bl.a. for at sikre, at loven ikke tolkes forskelligt.
Endvidere er der sket den sendring, at loven, der tidligere blev administreret
af amterne, er overgaet til kommunerne at administrere.

For at vaere berettiget til Vederlagsfri fysioterapi, skal man have et sveert
fysisk handicap eller en progredierende lidelse (der er udarbejdet en
diagnoseliste)

Et sveert fysisk handicap tolkes med denne negative formulering: En per-
son, som kan klare sig selv indenders i degnets 24 timer uden hjeelp eller
hjeelpemidler til den daglige personlige livsfarelse, har ikke et sveert fysisk
handicap. Med hjeelp til daglig personlig livsferelse menes, at personen er
nedt til at have hjzelp af parerende eller andre personer til f.eks pakleedning,
personlig hygiejne eller madlavning.

En ny gruppe patienter er blevet omfattet er ordningen ved andringen i
2008. Det drejer som om personer, der har en funktionsnedszettelse som
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folge af en progressiv sygdom. Denne gruppe er ikke omfattet af kravet om
sveert fysisk handicap .

Der er udarbejdet en diagnoseliste over, hvilket sygdomme, herunder
erhvervede neurologiske sygdomme, der er omfattet af ordningen. Hvis den
henvisende laege er i tvivl om, hvorvidt en person har en diagnose, som i
henhold til vejledningen om vederlagsfri fysioterapi er omfattet af ordningen,
kan personen henvises til vurdering hos relevant specialleege. Er man stadig
i tvivl, kan henvisende lzege foreleegge spergsmalet for Sundhedsstyrelsen.

Tilbuddet om vederlagsfri fysioterapi til personer med sveert fysisk handicap
inkluderer personer, som opfylder alle falgende henvisningskriterier:

»  Personen har et sveert fysisk handicap

» Tilstanden er varig (mindst 5 ar)

» Personen har en diagnose, som er omfattet af diagnoselisten.

Under diagnoselisten er fglger af hjerne- og rygmarvssvulster naevnt,
men ikke klassificeret som progressiv sygdom.

Som jeg lzeser vejledningen er vores sygdom omfattet af retten til Vederlagsfri
fysioterapi ( erhvervet neurologisk lidelse, felger af hjernesvulst), men da
den ikke betragtes som en progressiv sygdom, skal vi opfylde kriteriet om
sveert fysisk handicap, som varer i mindst 5 ar. Selv om vi kan vaere hardt
ramt, vil de feerreste opfylde dette kriterium.

Mange vil imidlertid opleve, at de far tilbud om gratis fysioterapi efter
udskrivelsen fra sygehus. Det far de i henhold til “Bekendtgerelse om gen-
optraeningsplaner og om patienters valg af genoptraningstilbud efter
udskrivelse fra sygehus” i medfer af § 84 og § 140 stk. 4 i Sundhedsloven,
lov nr. 546 af 24. Juni 2005

Bekendtggrelsen findes under www.retsinformation.dk- bekendtggrelse
nr. 1266 af 05.12.2006.

Regionsradet skal tilbyde en individuel genoptreeningsplan til patienter, der
har et leegefagligt begrundet behov for genoptreening efter udskrivning
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fra sygehus. Genoptraeninsplanen skal bl.a. angive, om der er behov for en
specialiseret genoptreening, som skal forega pa et sygehus

Ved den mindre specialiserede genoptraening kan patienten veelge mellem
de genoptraeningstiloud, bopaelskommunen har etableret ved egne insti-
tutioner eller indgaet aftaler om med andre myndigheder eller private, og
kan ogsa vaelge genoptraeningstilbud pa andre kommuners institutioner.

Birte Lambert

Opfordring fra kassereren

Snart neermer tiden sig, hvor vi atter sender girokort ud.
Post Danmark har veeret sa kundevenlige, og seette prisen for indbetaling
af girokort op til kr. 25,00.

Derfor opfordrer jeg til, at man benytter sig af indbetaling via netbank,
da det i de fleste tilfeelde ikke koster noget.
Kontonummeret til Danske Bank, som skal benyttes er:
Reg. Nr. 9877 Kontonr. 0012423977
Husk: Tydelige oplysninger vedr. indbetalingen.
Girokortet vil blive udsendt, da ikke alle har mulighed for at benytte sig af
netbank.

Dan Andreasen
Kasserer
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Stadig en "varm linie”

til Haukeland Universitetssykehus i Bergen

For godt et ar siden var der besgg i Kebenhavn fra universitetssygehuset i
Bergen, hvor behandlingen af AN i Norge vil blive samlet.

Repraesentanterne fra sygehuset — neurokirurg Morten Lund-Johansen
og projektsygeplejer Monica Finnkirk — havde ved den lejlighed et made
med foreningen, hvor vi bl a fortalte om foreningens virksomhed. Laes om
dette mgde i Medlemsnyt nr 2 — okt 2009.

| august var Monica Finnkirk igen péa beseag i Kabenhavn (det var vist
feriebes@g), men alligevel kontaktede hun os for et evt kort made, hvor hun
gerne ville vide lidt mere om vores erfaringer med netveerksgrupper, og
om vi havde noget materiale, som vi udleverede til nye medlemmer. Hun
var nemlig i gang med at unders@ge, om man kunne lave nogle tilsvarende
grupper i Norge, hvor der ikke findes nogen patientforening.

| mgdet, der blev arrangeret med meget kort varsel, deltog Hanne og
Kurt.

Monica fortalte, at man havde gennemfert 5 kurser for patienter siden
madet i 2009 og med rigtig gode tilbagemeldinger. Kurserne indeholdt en
foredragsreekke af specialister inden for bestemte felter med relation til AN.

Pa madet fik vi en invitation til at deltage i det neeste kursus, der atholdes
18.-19. november.

Det er en spaendende udvikling, der sker pa sygehuset i Bergen, hvor man
i hej grad fokucerer pa det hele menneske og ikke blot pa behandling af AN
med bestraling eller operation. En udvikling vi ogsa har gang i i Danmark,
og som maske kan videreudvikles ved en evt samling af behandlingerne pa
et hospital.

Derfor er foreningen interesseret i at falge godt med i udviklingen i Norge.

Kurt Pedersen
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Godtggrelse af transportudgifter
ved hospitalsbehandling

Fra tid til anden har foreningen faet henvendelser om befordringsgodtgerelse
i forbindelse med behandling pa Gentofte Hospital eller Rigshospitalet.

Nogle gange opstar problemet, fordi man ikke har faet udleveret seerlig
blanket fra behandlingsstedet, i andre tilfelde pa grund af, at der pa blanket-
ten ikke er angivet om transport skal ske med ledsager. Der kan ogsa veere
tale om evt misforstaelse af reglerne.

Derfor vil vi her i bladet kort ridse hovedreglerne op om adgangen til
godtgerelse af transportudgifter, herunder hvor man kan henvende sig i
tvivlsspargsmal mv.

Hovedreglen

Du har ret til befordring/befordringsgodtgerelse, hvis en af falgende be-
tingelser er opfyldt:

»  Du far pension efter de sociale pensionslove, eller

» Du har mere end 50 km til det padgeeldende hospital, eller

»  Din tilstand udelukker transport med offentlige transportmidler

Safremt du efter en leegelig vurdering har behov for en rask ledsager, har
denne i samme omfang ret til befordring/befordringsgodtgerelse. Tilsva-
rende geelder normalt ogsa, safremt hospitalet i indkaldelsen til den ferste
samtale anbefaler, at du tager fx din eegtefeelle med til samtalen.

Hvis dit helbred tillader, at du tager bus eller tog til hospitalet, kan du
fa godtgjort dine billetudgifter, safremt udgiften for hele rejsen overstiger
25 kr for pensionister og 60 kr for andre.

Hvis du herefter er berettiget til befordring/befordringsgodtgerelse skal du

vaere opmaerksom pa, at det er din region, der kan bestemme, om der kan
tilbydes transport eller befordringsgodtgerelse.
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Derfor anbefaler foreningen, at du pa forhand tager kontakt til dit "Ker-
selskontor”. Her kan du fa information og vejledning om, hvordan du kan fa
transport eller fa godtgjort transportudgifter.

Adresse og tlf nr pa dit "kerselskontorer”kan du finde pa foreningens hjem-
meside (medlemssiden) eller du kan fa det oplyst ved at kontakte foreningen.

Hvis offentlige transportmidler kan benyttes pa rejsen
Hvis patienten selv sgrger for transporten, fx ved den farste indkaldelse
til samtale pa Gentofte Hospital eller Rigshospitalet, ved indleeggelse for
operation og ved senere indkaldelse for kontrol, sa vil man normalt altid
kunne fa godtgjort et belgb svarende til billigste offentlige transportmiddel.
Pa hospitalerne indgar det normalt i proceduren, at der bliver udleveret
en udfyldt blanket som dokumentation, der skal indsendes til dit "kgrsels-
kontor”. Men prev ogsa selv at huske pa det.
Ved indlaeggelse for bestraling pa Rigshospitalet geelder yderligere, at
der som alternativ til nogle rejser kan vaere mulighed for ophold pa Patient-
hotel efter naermere aftale.

Hvis offentlige transportmidler ikke kan benyttes

af helbredsmaessige grunde

Ved udskrivning fra hospitalet efter bestraling eller operation skal der ske en
leegelig vurdering af, hvordan en forsvarlig hjemtransport skal forega. Dette
sker normalt efter samrad med patienten. Herunder tages ogsa stilling til
om det skal veere med ledsager.

Ved henvendelse til kgrselskontorerne ma det konstateres, at der er stor
forskel pa praksis fra region til region i tilfelde, hvor anvendelse af offentlig
transportmiddel ikke skennes leegelig forsvarlig.

Det vil fere for vidt at ggre rede for disse forskelle, der haenger sam-
men med forskellige kontrakter, som den enkelte region har indgaet om
patientbefordring.

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2010 | side 19 m



Derfor anbefaler foreningen, at man pa forhand undersager praksis i sin
egen region, idet der kan veere stor forskel pa mulighederne for ydelse af
befordringsgodtgerelse, safremt direkte hjemtransport i egen bil er det
bedste og maske samtidig det mest praktiske. Endvidere administreres
mulighederne for godtgerelse til evt ledsager forskelligt.

Ved udskrivning fra hospitalet skal det af dokumentationen tillige fremga,
hvordan en forsvarlig hjemtransport skal ske, herunder om det skal veere
med ledsager, og om transportmaden. Det er vaesentlig af hensyn til i hvilket
omfang, der kan ydes godtgerelse af befordringsudgifter og godtgaerelsens
starrelse.

HVIS du flytter

Husk at meddele det til foreningen, hvis du flytter, ellers har vi ingen

mulighed for at holde dig ajour med vores nyheder, medlemsblad og

lignende

Send en mail eller et flyttekort til Dan — Du kan ogsa forsgge at ringe
til ham
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Netvaeksgruppe for unge/yngre?

Jeg har faet et nadrab fra et yngre medlem, som savner kontakt med jeevn-
aldrende, der er blevet opereret.

Er der behov for en gruppe, der kan mades og snakke forskelligt igennem?
Feks.: Hvordan klarer jeg det, hvis jeg gerne vil have barn? Er der mulighed
for et arbejdsliv efter operationen. Felgevirkninger efter operationen. Gode
genopteeningserfaringer. Osv.osv.

Min gruppe, hvor alderen er 50+, mades ca 2 gange om aret. Vi mgdes
hjemme hos hinanden pa skift. Ikke altid de samme, men dem der kan. Vi tager
en runde, hvor hver iseer forteeller, hvordan det gar. Vi udveksler erfaringer
og herer, hvordan de andre klarer sig pa job, i forsamlinger, med familien,
barnene osv. Vi har vores partnere med, for de har jo ogsa stort behov for at
snakke med “lidelsesfeeller”. Det er ikke altid lige nemt at veere parerende.

Jeg har haft stor gleede af, at deltage i den arlige generalforsamling.
Iseer hvis det streekker sig over to dage, som den kommende til foraret pa
Klarskovgard ved Korsgr. Her har det veeret en befrielse, at kunne tale om
sin sygdom og de forskellige eftervirkninger fra operation. Det er legalt at
snakke sygdom, for alle kender til det og har brug for at snakke om det. Der
er fint tid til det mellem de forskellige foredrag og generalforsamlingen.

Der kommer selvfglgelig en tid, hvor man naesten ikke orker at snakke
mere om det. Man skal bare videre med sit liv. Men kan veere et led i din
helbredelse, at snakke om det du har veeret igennem. Sadan har jeg i hvert
fald haft det.

Vil du gerne veere med til at starte en netveaerksgruppe for yngre sa send
mig dit navn, adresse, e-mail og telefonnr. til mig pa inger.jc@jubii.dk eller
pr. post til Inger Juel Christiansen, Jernkaervej 1, 6760 Ribe.

Navne og adresser pa de interesserede samler jeg, og serger for at lave
en liste. Listen bliver sendt ud til dem, der har gnsket, at veere med i en
“netvaerksgruppe” for yngre. Maske kunne det veere en idé, hvis gruppen
mgdtes farste gang pa arsmedet 27.-28. februar 20117?
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Nar gruppen er en realitet kommer det i Medlemsnyt hver gang, som de
ovrige netveaerksgrupper, sa nye medlemmer har mulighed for at slutte sig til.
Jeg naevnte i sidste nummer, at der kom et tema i hvert nummer. Naeste

maneds tema er:
Unge/yngre opererede

Forteel om din oplevelse og send den til mig pa mail eller pr. post inden den
15. november 2010 - se adresse lidt hgjere oppe i teksten.

Frivillige hjelpere
uden for bestyrelsen

Medlemsliste, sygdomsliste, Henvendelse
labels samt ad hoc opgaver: vedr meningiomer
Sussi Meier Mariann Christensen
6440 Augustenborg 8560 Kolind

TIf 86 39 16 85
Distribuering af E-mail maric@post8.tele.dk
medlemsbladet
Henny Duelund m fl eller
(Netvaerksgruppen i Arhus)
8260 Viby J Brit Vangsted

9900 Frederikshavn
Henvendelse om TIf 99 48 22 25
gjenproblemer E-mail vangsted@mail.tele.dk

Helle Maare

2800 Kgs Lyngby

TIf 45 93 99 98

E-mail Helle@ulveman.dk
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Kontaktperson Fyn
Bente Sunesen Rasmussen,
Odense M. TIf. 66 13 43 60 eller
mail: besuras@live.dk

Netvaerksgruppe/
Sydlige Jylland

Kontaktperson:
Gunnar Stokbaek og
Signe Kristensen, Ribe
TIf. 20 15 67 72

Netveerksgruppe
pa Fergerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

TIf 0029 831 63 93 eller
mail: da@kallnet.fo

Netvaerksgruppe/
Midtsjeelland

Kontaktperson:
Yvonne Jensen, Bjaeverskov
TIf. 56 87 11 32

Netveerksgruppe i
Arhus

Vi mgdes hver anden mandag i
hver maned pa Langenaes Handi-
cap Center

Kontaktperson:

Henny Duelund, tIf 86 14 67 25

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:
Inge Jitte, Klarup
TIf. 98 31 86 87

Netveerksgruppe
i Frederikssund
omradet

Kontaktperson:

Sonja Jensen, Frederikssund.
TIf 47 38 82 03

E-mail; sonj@mail.dk
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Bestyrelsen

Formand

Kurt Pedersen
Arnakhusvej 5
3140 Alsgarde
TIf. 46 49 67 18

Naestformand

Ulla Rasmussen
Dalsa Park 40,
3500 Veerlgse
TIf 28 18 50 58

ullasr@me.com

Kasserer
g Dan Andreasen
Gedhgijen 15,
Hatting

~ 8700 Horsens
i TIf. 87 53 87 63

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekretaer
Hanne Bidstrup

2605 Brandby
TIf. 36 16 28 80

acusticus@stofanet.dk

Ved Lindelund 323

hanne.bidstrup@mail.dk

Bestyrelsesmedlem

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild

"'_ 9520 Skerping

TIf. 98 39 19 56
birte.lambert@fasttvnet.dk

Bestyrelsesmedlem

Bjarne Sendergaard Jensen

-
1 Jergen Holmsvej 3, Snoghgj,
1 ¥ |7000 Fredericia
TIf. 75 94 44 44
bsj@profibermail.dk

Suppleant

Adrian Antonipillai
Krogsagervej 55
Fredericia

TIf. 75 94 33 49

antonipillais@yahoo.com

Suppleant

Frank Andersen
Svinget 12, 3.tv
2300 Kgbenhavn S
TIf. 32 96 10 20
fra@privat.dk
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