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Alle har krav pa
genoptraning

Af Ulla Rasmussen,
Formand for Dansk Acusticus Neurinom Forening

God genoptraening er vejen tilbage til et bedre og mere veerdig liv. Alt for
mange af vore medlemmer far ikke tiloudt genoptreening eller anden ned-
vendig behandling efter et sygehusophold.

Det er ikke godt nok, og det skal vi ikke acceptere.

Alle har krav pa at have en genoptraeningsplan i handen, nar hospitalet
forlades. Den enkeltes kommune skal veere orienteret og veere parat til at
tiloyde et program for genoptreening. Er der nogen som har problemer
med at fa dette "tiloud” fra kommunen er | altid velkommen til at kontakte
foreningen.

Vi far desveerre en del henvendelser fra medlemmer, der har oplevet at
kommunen ikke lever op til ansvaret. Vi prever at vejlede, statte og hjeelpe
s& godt vi kan. Vi skal og vil ikke acceptere, at der ikke tilbydes den rigtige
genoptreening.

I nogle tilfeelde, hvor der er mange problemer efter operationen, er det
vigtigt at genoptraeningscentret ogsa bliver bevidst om, at der skal mere
til end almindelig genoptreaening. | nogle tilfeelde er det en god ide at fa en
indstilling til Regions kommunikationscenter for ekstra tiloud og behandling.
Genoptreaeningscentret vil i de fleste tilfeelde have forstaelse herfor, men
nogen gange skal vi selv hjeelpe dem lidt pa vej.

Derudover vil det for nogen vaere en god ide at fa en henvisning til en
fysioterapeut fra sin egen leege. Det er fantastisk, hvor god og gavnende
den rigtige massage kan veere.

Efter en AN-operation eller -straling er mange ting aendret. Og der skal
keempes mange "kampe” degnet rundt.

En af de kampe, som ikke burde “kaempes” er tilbuddet om genoptraze-
ning. Det skal | have. | skal ikke finde jer i en afvisning. Kontakt foreningen
og Vi vil hjeelpe med at "keempe” for vores rettigheder.
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Skjulte handicap
efter hjerneskade

Af Birte Lambert

Glostrup Hospitals neurologiske afd. har udgivet en
patientinformation omkring kognitive forstyrrelser, ogsa kaldet skjulte han-
dicap. Informationen kan hentes fra deres hjemmeside.

Skjulte handicap opstar ofte efter blodprop i hjernen eller hjernebled-
ning. De ses imidlertid ogsa ved tumorer i hjernen. Det er her vi kommer
ind som gruppe.

Kognitive forstyrrelser kan f.eks. vaere problemer med hukommelse,
koncentration, manglende overblik og manglende initiativ. Pjecen har i ske-
maform opstillet forskellige former for handicap og giver forslag til, hvordan
man lever med det.

F.eks. foreslas ved problemer med at huske aftaler, at man bruger en
kalender.

Har man problemer med at tabe traden, foreslas det, at man laver 1
ting ad gangen.

Ved treethed, manglende udholdenhed, foreslas det, at man giver sig
god tid og holder pauser.

En del af problemstillingerne er uaktuelle for os, men jeg synes, der er
mange gode og enkle rad, som maske kan virke banale, men alligevel giver
en noget at forholde sig til, nar dagen ikke rigtigt heenger sammen.

God leeselyst

Naeste Medlemsnyt

kommer i december maned 2011
Frist for indleeg til bladet er den 15. november 2011
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Glostrup Hospital
Neurologisk Afdeling

Skjulte handicap efter hjerneskade

Patientinformation

Folger efter en hjerneskade
Hvert &r rammes ca. 10.000 danskere af en blodprop eller en bladning i
hjernen (apopleksi). Dertil kommer voksne, der i forbindelse med en ulykke
padrager sig en hjerneskade, eller som far konstateret en sygdom i hjernen
som f.eks. hjernetumor, demens eller virussygdom.

Nogle rammes i sa let grad, at de efter en tid fungerer naesten som fer.
Andre ma leve med vedvarende falger efter hjerneskade.

Skjulte handicap
De mest synlige falger er lammelse af dele af kroppen. Mindre synlige falger
er de mentale handicap, sakaldt kognitive forstyrrelser, der kan opsta som
felge af skaden. Sadanne forstyrrelser ses i hverdagen som en s&endret made
at klare sig pa. ZAndringen kan f.eks. skyldes problemer med hukommelse,
koncentration, manglende overblik eller initiativ, traethed eller sproglige
forstyrrelser. Disse problemer kaldes skjulte handicap, fordi de ikke kan
observeres udefra.

Det er ofte sadan, at de skjulte handicap giver de sterste problemer.
De kan veere sveere for omgivelserne at forsta, og ofte vil personen, der har
dem, ikke veere i stand til at forklare dem.

Gode rad til at tackle problemer i hverdagen

Med denne folder gnsker vi at beskrive de mest almindelige skjulte handicap
efter hjerneskade og give gode rad til, hvordan man kan tackle problemerne
i hverdagen. Det forventes ikke, at hverken den hjerneskadede selv eller de
parerende kan tackle alle problemerne uden hjzelp og stotte fra det naere



miljo eller fra professionelle, der har erfaring med genoptraening. Du kan

pa den hospitalsafdeling, du er tilknyttet, hos din egen leege eller din kom-

mune fa information om, hvor du kan henvende dig for at fa yderligere rad

og vejledning.

‘ Hvordan kan det vise sig

‘ Generelle gode rad

Problemer
1. » Glemmer aftaler, beskeder og | » Brug kalender.
Hukommelse goremal. » Skriv aftaler og beskeder ned.
» Har sveert ved at leere og huske | » Hav papir og blyant parat ved
nye ting, mens gamle begiven- telefonen.
heder huskes bedre. » Giv vigtige ting som nggler og
» Har hukommelsestab for en pung faste pladser.
begraenset periode. » Segrg for at fa aftaler pa skrift.
» | specielle tilfeelde hukommel- | » Sgrg for gentagelser og pamin-
sestab for det, der skete for et delser.
ajeblik siden (kaldes amnestisk | » Brug systemer og rutiner.
syndrom). » Hav en notesblok i lommen.
2. » Taber traden. » Lav én ting ad gangen.

Koncentration

» Errastlgs.

» Kan ikke samle sig om det, man
er i gang med.

» Kan kun have én ting i hovedet
ad gangen.

» Bliver forvirret, hvor der er man-
ge mennesker, f.eks. i butikker
og sociale sammenhange.

» Husker ikke leeste ting.

Veer opmeerksom pa det, du eri
gang med.

Hold mange sma pauser.

Serg for ro omkring dig.

Undga at tale med mere end én
person ad gangen.

Undga myldretid i butikkerne.

3. Overblik,
planlaegning
og initiativ

» Kan ikke overskue dagens
forlab.

» Har sveert ved at holde rede pa
aftaler.

» Har for mange bolde i luften pa

en gang.

» Farikke gjort opgaverne
feerdige.

» Har sveert ved at tage sig sam-
men til at komme i gang.

Brug en kalender med god
plads til at skrive og hav altid
kalenderen med dig.

Lav en liste over dagens opga-
ver og kryds af, nar de er gjort.
Lav en tidsplan for dagen og
ugen og skriv den ned.

Ger den ting, du er i gang med,
feerdig, for du starter pa noget
nyt.

Start ikke for store opgaver.
Bed evt. andre om hjzelp til at
planleegge sterre opgaver og
begivenheder.
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Problemer

4. Traethed, ud-
holdenhed og
reaktionsevne

Hvordan kan det vise sig

» Erlang tid om alle opgaver.

» Orker ikke at gere tingene
feerdig.

» Har nedsat reaktionsevne.

Ting, man fer kunne gere uden

at taenke over det, kreever nu al

energi.

Svaghederne, f.eks. sproglige

vanskeligheder, bliver tydelige-

re, nar treetheden melder sig.

¥

g

Skjulte handicap efter hjerneskade m

Generelle gode rad

» Giv dig god tid.

» Pauser og hvil skal holdes far
du bliver helt udmattet/over-
treet.

Husk at treethed er en hyp-

pig felge efter sygdomme og
skader i hjernen.

Opgiv ikke alle aktiviteter, men
veer opmaerksom pa, at du ma-
ske skal deltage i kortere tid og
beregne ekstra hvil bagefter.
Veer opmaerksom pa at nedsat
reaktionsevne er farligt i
trafikken, f.eks. ved cykling og
bilkersel.

V

g

¥

5. Opfattelse
af sanseindtryk
Problemer med
at opfatte og
reagere pa det,
der ses, hores,
foles og maerkes

¥

Opfatter kun den ene halvdel
af omverdenen. “"Glemmer”
maske sin venstre side og det,
der er til venstre for én.

Har sveert ved at leese, fordi
man ikke ser hele teksten.

Kan ikke maerke temperaturfor-
skelle, f.eks. pa det varme og
kolde vand.

Har ekstra falsom hud, s& selv
let berering kan fgles ubehage-
lig eller smertefuld.

» Oplever, at ting /genstande ser
anderledes ud, og at det derfor
kan veere sveert at bruge dem,
som man plejer.

Har sveert ved at genkende
ansigter.

v

¥

4

v

V

Leer at dreje hovedet for at
kigge seerligt efter i den svage
side.

Brug dine andre sanser. Brug
f.eks. gjnene, hvis falesansen er
usikker.

Veer seerligt opmeerksom pa
den svage side, nar du leeser.
Briller hjeelper ikke pa dette
problem.

Maerk vandtemperaturen med
den raske hand eller brug ter-
mostatstyret blandingsbatteri.
Undga let bergring fra andre,
hvis det er ubehageligt. Lad
dem bergre ved et fast tryk.

Y

V

v

¥
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Problemer

6. Orientering
At orientere sig i
tid, rum og sted

Hvordan kan det vise sig

»

»

»

»

Har sveert at bedemme af-
stande og retninger.

Har sveert ved at aflaese ur med
viser.

Har sveert ved at finde rundt,
sommetider ogsa i velkendte
omgivelser.

Tager fejl af, hvordan gen-
stande placeres i forhold til
hinanden.

Kan fare vild pa nye steder, og
et kort hjaelper ikke.

Generelle gode rad

» Serg for faste pladser til alle
ting og genstande.

Brug digitalur i stedet for ur
med visere.

» @v digifaste ruter, f.eks. til
kebmanden, og leeg meerke til
szerlige kendetegn.

Undga farlige situationer, f.eks.
bilkarsel.

»

»

7. Apraksi
Manglende
feerdigheder i at
udfere indleerte
handlinger

¥

»

»

»

»

»

Har sveert ved at bruge redska-
ber som spisebestik, toiletsager
og veerktgj.

Har sveert ved at fa tgjet rigtigt
af og pa.

Gor ting i den forkerte reek-
kefglge.

Har sveert ved at falge en
opskrift.

Har sveert ved at samle stevsu-
geren.

Har sveert ved at deekke bord.
Foler, man har for mange
tommelfingre. Smating gar i
kludder.

»

Indgv faste rutiner og kontrol-
lér, at du har udfert opgaven.
F.eks. om borddeekningen er
rigtig.

» Brug tegninger og fotografier
til hjeelp.

Serg for at omgivelserne for-
enkles, sa der er feerre ting at
tage fejl af.

Leeg ting frem i rigtig raekke-
felge, f.eks. tojet.

» Serg for at dele opgaverne op
trin for trin, f.eks. hvordan du
klarer dit morgentoilette.

»

»

Fa Medlemsnyt pa din e-mail

Skriv en mail til Dan Andersen, kasserer i foreningen, at du fremover

gnsker at modtage bladet pr. mail. Send ham den mailadresse bladet

skal sendes til. Dan sgrger for at opdatere medlemslisten, sa du fremover

modtager bladet pr. mail i stedet for med posten. Dans mailadresse er:

kasserer@acusticusneurinom.dk
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Problemer

8. Sygdoms-
forstaelse og
adfeerds-
&ndringer

Hvordan kan det vise sig

4

»

¥

g

Y

¥

g

Y

Overvurderer, hvad man kan.
Er ubekymret.

Foler sig ikke syg.

Oplever ikke den fremgang,
derer.

Er meget selvoptaget og glem-
mer at tage hensyn til andre.
Overtraeder normer for almin-
delig geengs opfaersel.

Er meget impulsiv og kan ikke
vente.

Tror man kan fere bil trods lam-
melse eller svigtende syn.

Tror man kan rejse sig fra
kerestolen og ga trods sveer
lammelse.

Skjulte handicap efter hjerneskade m

Generelle gode rad

»

¥

¥

¥

Pargrende ma gerne bremse
uheldig opfersel og minde

den ramte om virkeligheden,
men undga sa vidt muligt at
overreagere. Husk at der er tale
om sygdomsfgelger. Det kan i
mange tilfeelde veere en god
idé at aflede eller skifte emne.
Samtaler om sygdomsfalger
fungerer bedst, nar der er ro og
koncentration.

Parerende kan i en periode
veere nedt til at tage ansvar for
at undga farlige situationer,
f.eks. bilkarsel.

Mange pargrende kan have
gavn af at sege hjeelp til at tack-
le eendringer i personlighed og
opfersel. Det kan eksempelvis
vaere hos leege, psykolog, andre
pargrende og brugerorganisa-
tioner.

Tag imod tilbudt hjeelp, ogsa
selvom det ikke fales nedven-
digt.

Arsmade - 2 dage igen

Bestyrelsen har besluttet, at naeste arsmede igen holdes over 2 dage.

Normalt skifter vi mellem 1 og 2 dage, men efter sidste ars succes og

gode stemning, hvor vi virkelig fornemmede udbytte for mange, er der

valgt to dage igen.
Det bliver den 25. og 26. februar 2012 pa Vingsted hotel & konferen-
cecenter, Vingsted Skovvej, 7182 Bredsten, www.vingsted.dk.

Programmet for dagene kommer i nzeste blad, sa szt allerede nu kryds

i kalenderen for et forhabentligt godt arsmade i 2012.
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Problemer

Hvordan kan det vise sig

Generelle gode rad

9. Folelses- » Har let til ufrivillig grad. » Tal med andre om din tristhed.
maessigt » Har tendens til latter i upas- » Tal med en leege om at fa
sende situationer. medicin, der hjeelper mod den
» Far eendringer i temperament, ufrivillige grad/latter.
bliver f.eks. let hidsig eller ir- » Nogle gange kan man stoppe
ritabel. pludselig grad eller latter ved
» Bliver ligeglad med sig selv og at tvinge sig selv til at teenke pa
sin situation. noget andet.
» Bliver trist, opgivende og » Tristhed og grad over sygdom
deprimeret. og sygdomsfglger er naturligt
» Har sveert ved at seette sig ind i og forstaeligt. Disse reaktioner
andres situation. skal man give plads.
» Mangler selvtillid, har lav felelse | » Det er vigtigt for parerende at
af selvveerd forsta, at den pludselige grad
ikke altid er et udtryk for, at
man er ked af det.

» Hidsighed kan ofte deempes
vha. afledning, f.eks. ved at
teelle til ti. Det geelder ogsa for
pargrende.

» Det er vigtigt, at parerende
bemazerker og roser fremskridt.

10. Afasi » Har sveert ved at finde de » Undga at tale med mere end én
Tab af sprog rigtige ord. person ad gangen.

Far sagt noget andet end det,
man mener.

Kan kun sige de samme fa ord,
f.eks. bandeord.

Taler sort.

Kan ikke udtrykke sig skriftligt.
Har sveert ved at forstd, hvad
der bliver sagt.

Har vanskeligt ved at forsta tal
og regne.

Giv én besked ad gangen.

Giv dig god tid til at lytte og til
at tale.

Undga hurtige og hyppige
emneskift.

Parerende skal tale i et enkelt
sprog, men undgé bgrnesprog.
Pargrende skal ikke tale hgjt
eller haeve stemmen.

Afasi kan ytre sig pa mange ma-
der. Der er udgivet flere pjecer
med gode rad. De kan fas bl.a.
hos talepeedagogen.

Revideret udgave af pjece oprindeligt udarbejdet af Roskilde Amts Hjerneskadeteam.
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Psykiske problemer efter
operation eller straling

Teksten er fra Danske Patienter

Foreningen far jeevnligt henvendelser fra AN-opererede eller AN-stralede,
der beretter om psykiske problemer. Badde pargrende og behandlede skal
vide, at det er helt normalt. Der sker sa store forandringer i ens liv, f.eks.
devhed, ansigtslammelser, problemer med balancen, koncentrationsbesveer,
manglende lyst til mad og drikke. Ja, det ville neesten veere meerkeligt, hvis
ikke der kom psykiske problemer.

Alle disse ting er hver for sig et stort problem, og i sociale sammenhange
kan det blive alt for meget blot det, at veere sammen med mange mennesker
eller opleve megen stgj. Og sa - lige pludselig er det bare for meget, og
man kan fa en nedtur.

Det er OK.

Det kan anbefales, at tale om det med de naermeste eller sage professionel
hjeelp hos en psykolog. De gode samtaler kan bringe en ovenpa igen.

Vigtig rettelse

Desveerre har bladet bragt en forkert e-mail adresse til foreningens
formand i sidste blad. Hvis du har sendt mail til Ulla og har undret dig
over ingenting at hgre, sa er det grunden.

Den rigtige e-mail adresse til formand Ulla Rasmussen er:

dansk@acusticusneurinom.dk
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Psykiske problemer hos patienter
bliver overset

Danskere med alvorlig eller kronisk sygdom far ikke den nedvendige
hjeselp til at handtere de psykiske problemer, der opstar i forbindelse
med deres fysiske lidelse.

Depression, angst og skyldfglelse. Det er blandt de psykiske problemer,
som udvikler sig hos mange patienter, nar de bliver diagnosticeret med en
alvorlig eller kronisk sygdom som f.eks. kreeft, epilepsi eller sclerose.

Danske Patienter har gennemfgrt en rundsperge blandt sine medlemsor-
ganisationer, der repraesenterer tilsammen 830.000 patienter. Af rundspgrgen
fremgar det, at netop de psykiske felgevirkninger af fysisk sygdom er meget
omfattende blandt patienterne, der i 12 ud af 13 organisationer rammes af
de psykiske problemer i alvorlig grad.

Konsekvenser for mennesker og samfund

Som eksempel kan 11 ud af 13 foreninger berette, at deres patienter fgler
sig isolerede, patienterne i 9 ud af 13 organisationer feler skyld i forhold til
familie og netveerk, i 8 ud af 13 organisationer plages patienterne af skam
- og lidt over halvdelen af organisationerne forteller, at deres patienter
mister lysten til at leve.

— Det har store konsekvenser for det enkelte menneske, nar det ikke far
hjeelp til at handtere de psykiske udfordringer, der ofte dukker op, nar man
diagnosticeres med en alvorlig eller kronisk sygdom. Men det gar ogsa ud
over samfundet, nar mennesker isolerer sig pga. depression, angst eller an-
dre psykiske problemer, forklarer chefkonsulent Annette Wandel fra Danske
Patienter.

Séledes melder alle organisationerne i rundspergen, at de psykiske proble-
mer pavirker patienternes evne til at blive pa arbejdsmarkedet — og derfor
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kan det ifalge Danske Patienter hurtigt blive dyrt for samfundet at undlade
behandling af de psykiske symptomer ved fysisk sygdom.

Tid til politisk handling

| Danske Patienter har man udarbejdet nogle anbefalinger til lgsninger, der
kan deemme op for problemerne og hjzelpe de mange danskere, der rammes
pa psyken i forbindelse med deres fysiske sygdom. Blandt anbefalingerne
er fri adgang til psykologhjeelp.

— Gode intentioner er ikke leengere nok. Der er alvorligt brug for tiltag, der
kan sikre mennesker med psykiske falgevirkninger af deres fysiske sygdom
en veerdig behandling. Problemerne er kendte, og vi har lasningerne. Jeg vil
derfor pa det kraftigste opfordre den nuveerende og kommende regering
til at sikre handling pa omradet, understreger formand Lars Engberg fra
Danske Patienter.

Fakta:

» Danske Patienter har spurgt deres medlemsorganisationer om
omfanget af psykiske problemer hos patienter med alvorlig fysisk
sygdom.

»  Spergsmalene er besvaret af organisationernes sociale- og sund-
hedsfaglige personale, der har den daglige kontakt med patien-
terne i Danmark.

»  Rundspergen viser blandt andet, at patienterne med alvorlig og
kronisk sygdom eftersparger bedre adgang til psykologhjeelp.

» Danske regioner har sidste ar lavet en undersaggelse, der viser, at
samfundet kan spare 700 millioner kroner, hvis alle aldersgrupper
kan fa adgang til psykologhjeelp. | dag far kun danskere i alders-
gruppen op til 37 ar tilbud om psykologhjeelp fra det offentlige.

Teksten er fra Danske Patienter
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Andringer i hjelpe-
middelforbrugs-
godelovgivningen

Af Birte Lambert, 26. juli 2011

Pr. 1. oktober 2010 er der kommet en ny Bekendtgerelse

om hjeelp til anskaffelse af hjselpemidler og forbrugsgoder efter Serviceloven.
4Andringerne bestar bl.a. i, at der er blevet starre mulighed for selv at

veelge leverandgr af hjzelpemidler- dog mod betaling af en merpris, hvis

hjeelpemidlet er dyrere end det, kommunal bestyrelsen vil bevillige. Hjeel-

pemidlet er dog stadig et udlan fra kommunen og ikke borgerens ejendom.

Da det kan veere sveert selv at leese og tolke bekendtgerelsen har Dukh
lavet en lovguide ( veerd at vide om: Hjeelpemidler og Forbrugsgoder)

Lovguiden kan downloades pa www.dukh.dk eller den kan bestilles gratis
pa adressen DUKH, Jupitervej 1, 6000 Kolding.

Lovguiden forklarer i et forstaeligt sprog, hvad man leegger veegt pa ved
tildelingen af hjeelpemidler, hvordan og hvor man skal henvende sig, og hvad
man skal veere szerlig opmaerksom pa. Den beskriver endvidere, at man har
ret til et skriftligt svar og hvordan man kan klage over et afslag. Endvidere
henviser den til relevante hjemmesider, hvor man kan hente yderligere rad
og oplysninger.

DUKH er den uvildige konsulentordning pa handicapomradet. Den
henvender sig saledes til savel klienter som sagsbehandlere.

De hjeelpemidler, der henvises til i lovguiden, er hjeelpemidler, der kan
afhjeelpe et varigt fysisk eller psykisk handicap, eller som kan gere hverda-
gen eller arbejdslivet lettere. | guiden er der gjort rede for, hvor man skal
henvende sig, hvis hjelpemidler er til behandling, er til uddannelsesbrug
eller til arbejdsbrug.
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Omtale af programmet for
det 20. nationale symposium
afholdt i juni maned i

ar af den amerikanske
acousticusneurinomforening

Af Birte Lambert

Jeg refererer fra det program, jeg kan se pa hjemmesi-
den. Der har veeret afholdt et 3 dages made, hvor der pa
et hgjt niveau har veeret behandlet rigtig mange emner
med relevans for vores sygdom. Dels har der veeret

indleeg fra specialister, dels har der veeret workshops.
Af emner, der er blevet behandlet er der behandlingsmeto—der, fysiske
problemer i forbindelse med sygdommen eller efter operation og stréle-
behandling og behandlingsmuligheder for disse. Der har bl.a. veeret indleeg
fra vestibular rehabiliteringscenter med indleeg om treening af balancepro-
blemer, svimmelhed og gangproblemer bade til opererede og til patienter
i "vent og se”. Desuden hzefter jeg mig ved, at der har veeret indleeg af en
neuropsykolog om psykiske problemer og kognitive problemer i forbindelse
med hjernetumor. Der har veeret diskuteret hovedpine og fremskridt med
hensyn til behandling af denne i det postoperative forlgb. Alt i alt synes
jeg, at der ud over de emner, som vi diskuterer i Danmark, er kommet nye
emner til, som jeg haber, vi ogsa kan tage op herhjemme. Jeg sidder og far
lyst til at komme til USA naeste gang, der er symposium. Er der andre, der
har lyst til at tage med?

Jeg vil slutte med at referere Dr. Theodosopoulos, som pa Mayfieldclinic

behandler for Acousticusneurinom: “Acousticusneurinom er en kronisk
sygdom. Enten har du den eller felgerne af den resten af livet.”
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Om at finde den rigtige hjelp

Vi har vel alle oplevet, hvor sveert det er eller har veeret, at finde en eller flere
behandlere, som kender til vores sygdom og problemer.

Dansk Acusticusneurinom Forening er derfor begyndt, at tage kontakt til
de forskellige faggrupper, som vores medlemmer kommer i kontakt med.

Vi er startet med Danske Fysioterapeuter og Ergoterapeutforeningen. Vi har
veeret til mgde med dem, og vores gnsker er, at vi sammen kan veere med
til at fremme en bedre genoptreening.

Vi har ligeledes veeret i kontakt med Dansk Oftalmologisk Selskab.
De af os der har gjenproblemer pa grund af ansigtslammelser ved, hvor

sveert det er at fa den rette vejledning til behandling af tarre, pinefulde gjne.

Vores naeste mederaekke bliver med Leegeforeningen og med Dansk Psy-
kolog Forening.

Vi haber pa, at vores bestraebelser vil kommet vores medlemmer til gode,

sa vi vil fa bedre rad og vejledning, og at vi vil fa en bedre en mere ensartet
genoptraening uanset hvor vi bor i landet.

Hjemmeside

Vi har siden sommer arbejdet pa en forbedring af vores hjemmeside. Vi haber,
at vi er oppe at kare med en ny og forbedret udgave i lebet af efteraret.
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Forenede Gruppeliv
genoptager sager
om kritisk sygdom

Pa baggrund af falgende kendelse fra forsikringsankenaevnet har FG
meddelt, at man vil genoptage sager om erstatning for kritisk sygdom,
hvor selskabet i en periode har givet afslag med henvisning til, at
acusticusneurinom (vestibuleer schwannom) ikke er omfattet af forsik-
ringsvilkarene:

En AN-patient har efter operation ansegt Forenede Gruppeliv om erstatning

for Kritisk Sygdom, men fik afslag med henvisning til, at acusticusneurinom

efter selskabets opfattelse ikke er omfattet af forsikringsbetingelserne.
Heraf fremgar at bl.a. falgende anses som kritisk sygdom (§ 8 G):

Visse godartede svulster i hjerne og rygmarv. Godartede svulster i hjerne
og rygmarv eller disse organers hinder, som ikke kan fjernes ved operation,
eller som efter operation efterlader felgetilstande i nervesystemet, der med-
forer en méngrad pa mindst 15 pct efter Arbejdsskadestyrelsesn méntabel.
Méngraden kan tidligst vurderes efter 3 maneder.

Efter en ret omfattende korrespondance i sagen blev den indbragt for
Ankenaevnet for Forsikring.

Den 11. juli 2011 — sag nr 79.201 — traf ankenaevnet sin afgarelse.

Naevnet udtaler: Efter naevnets opfattelse er der i forsikringsbetingelserne
ikke deekning for, at svulsten skal udga fra CNS (centralnervesystemet). Da
svulsten ubestridt har bredt sig til CNS, er tilfeeldet omfattet af deeknings-
betingelserne i § 8.G.

Hertil kommer, at en forsikringstager under alle omsteendigheder efter
en almindelig forstaelse af en svulst som den omhandlede med fgje kan be-
tragte svulsten som en hjernesvulst, og at selskabet i forsikringsbetingelserne
burde have angivet, at en sa specifik svulst ikke var deekningsberettigende.
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Neevnet finder derfor, at selskabet uden udgift for klageren bgr indbringe
spargsmalet om fastseettelse af méngraden for Arbejdsskadestyrelsen. (Mine
bemaerkninger: Dette er ikke relevant, idet forsikringstager umiddelbart er
erstatningsberettiget, da hele tumoren ikke er fjernet ved operationen).

Som fglge af det anfarte bestemmes
Selskabet, Forenede Gruppeliv, skal anerkende klagerens lidelse som
omfattet af forsikringsbetingelsernes § 8.G.

Vi har ikke medtaget den fulde ordlyd af kendelsen. Saledes er den om-
fattende argumentation fra klager, klagers advokat og selskabet er ikke
medtaget. Hele kendelsen kan findes pa nettet under denne adresse
www.ankeforsikring.dk/Find_kendelser.aspx

Hvad skal du foretage dig?

Hvis du har segt FG og faet afslag med henvisning til at AN ikke er omfattet
af forsikringen, sa behaver du ikke at foretage dig noget, idet du vil hare
naermere fra selskabet. Hvis du mod forventning ikke har hgrt noget, nar du
leeser dette blad, anbefaler vi, at du tager kontakt til FG.

Veer lige opmaerksom p3, at betingelsen om en invaliditetsgrad pa min 15
pct skal veere opfyldt for at fa erstatning, medmindre du efter operationen
har en resttumor. Det skal i den forbindelse samtidig naevnes, at et ensidigt
heretab alene udleser en invaliditetsgrad pa 10 pct.

Hvis du er blevet opereret, men af en eller anden grund endnu ikke har
s@gt om erstatning — sa kontakt FG, din fagforening eller arbejdsgiver med
henblik pa at fa lavet og indsendt ansagning.

FG andrer forsikringsvilkarene med virkning fra 1. januar 2012
Selskabet har meddelt, at man som konsekvens af ankesagen agter at eendre
forsikringsvilkarene med virkning fra 1. januar 2012, séledes at acusticusneu-
rinomer specifikt vil blive undtaget fra forsikringsdaekningen.
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Det betyder

»  at forsikringstagere, der har faet stillet diagnosen inden 1. januar 2012,
fortsat vil veere omfattet, safremt de senere bliver opereret. Spgrgsmal
om ydelse af erstatning vil herefter veere afhaengig af, om de gvrige
betingelser er til stede

» at forsikringstagere, der har faet stillet diagnosen i 2012 eller senere,
ikke leengere vil vaere omfattet af adgangen til erstatning som felge af
selskabets beslutning.

Har du faet afslag fra et andet forsikringsselskab ?

Heldigvis er det sadan, at langt de fleste forsikringsselskaber anser acu-
sticusneurinom for en godartet hjernesvulst, og dermed ogsa for at veere
omfattet af forsikringsdaekningen for kritisk sygdom.

Formuleringen i forsikringsvilkérene vedrerende godartede hjernetumorer
svarer i stort omfang til den formulering, der anvendes af Forenede gruppeliv.
Dog kan der vaere forskel pa det procentvise invaliditetskrav (30 eller 15 pct)

Har du ansggt om erstatning fra dit forsikringsselskab, og har du evt
modtaget afslag med den begrundelse, at acusticusneurinom ikke er om-
fattet af forsikringsvilkérene, anbefaler foreningen, at du undersgger, hvil-
ken formulering der er anvendt vedrarende godartede tumorer i hjernen,
herunder om selskabet specifikt har undtaget acusticusneurinomer fra
forsikringsdaekningen.

Pa baggrund af kendelsen fra Ankeneevnet for Forsikring mener foreningen,

at du i givet fald bar overveje at klage med henvisning til neevnsafggrelsen,

safremt

»  Acusticusneurinom ikke specifikt er undtaget

» Formuleringen om godartede tumorer stort set svarer til FG's og

»  Du enten har en resttumor eller vurderer, at betingelsen om méngraden
vil veere opfyldt.

Du kan kontakte mig , hvis du har behov for yderligere rad og vejledning.

Venlig hilsen Kurt Pedersen, TIf 49 70 99 87, Mail arnakhus@stofanet.dk
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Frivillige hjeelpere
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

Ulla Rasmussen
TIf 46 49 67 18
dansk@acusticusneurinom.dk

Radgivning om evt.

mulighed for erstatning HVIS du flytter

for Kritisk sygdom Husk at meddele det til forenin-
Kurt Pedersen gen, hvis du flytter, ellers har vi
TIf 49 70 99 87 ingen mulighed for at holde dig

arnakhus@stofanet.dk ajour med vores nyheder, med-
lemsblad og lignende

Send en mail eller et flyttekort

til Dan — Du kan ogsa forsgge at

ringe til ham
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Phonak CROS

Gar ensidige hgreudfordringer
til alsidig hgreglaede.

Med mulighed for
tilslutning af FM.

Du er velkommen til at ringe os pa telefon 64 41 78 87
og tale med en af vores produktspecialister. Du kan ogsa PHONAK RS0
leese meget mere pa vores hjemmeside: www.phonak.dk




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

Netvaerksgruppe/
Sydlige Jylland
Kontaktperson:

Inger Juel Christiansen, Ribe
TIf. 75 42 31 82

Netveerksgruppe
pa Fergerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

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

Netveerksgruppe/
Midtsjeelland

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

Netveerksgruppe
i Arhus

Mades én gang om maneden.
Kontaktperson:
Henny Duelund
TIf. 86 14 67 25

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

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

Netveerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

Kontaktpersoner:

Hanna Andersen, Roskilde
TIf. 21 47 87 20

Ole Smidt, Kgs. Lyngby
TIf. 40 10 12 31

Brian Holdt, Lagumkloster
TIf. 28 51 13 99
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Netvaerksgruppe Netvaeksgruppe

i Frederikssund for bern og unge
omradet af AN-patienter
Kontaktperson: Kontaktperson:

Sonja Jensen, Frederikssund. Anne Katrine Leonhard, Arhus
TIf. 47 38 82 03 TIf. 40 28 43 51

E-mail; sonj@mail.dk

Nye sygdomspjecer

Dansk Acusticusneurionom Forening har veeret i kontakt med den tilsvarende
amerikanske forening. Vi har sendt vores pjecer til dem, og de har sendt
deres sygdoms- og behandlingspjecer til os. De er meget informative og
opdateret med seneste ny viden. Vi har faet lov til at overseette dem, hvilket
vi vil gere. Der er dog lovgivningsmeessige forhold, der ger at det ikke kun
er at oversaettelsen, der skal ske. Der skal ogsa tages hensyn til geeldende

danske regler.

Arbejdet er i gang, og vi haber, at vi inden arets udgang kan praesentere

de forste nye pjecer.

De vil ogsa blive lagt ind pa vores hjemmeside.
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Bestyrelsen

Formand

Ulla Rasmussen
Dalsa Park 40,
3500 Veerlgse
TIf 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Naestformand

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

TIf. 98 39 19 55

birte.lambert@gmail.com

Kasserer
Dan Andreasen
Gedhgijen 15,

- ‘ Hatting
8700 Horsens
TIf. 87 53 87 63

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekretaer

Hanne Bidstrup
Ved Lindelund 323
2605 Brgndby

TIf. 36 16 28 80
hanne.bidstrup@mail.dk

Bestyrelsesmedlem
Brian Holdt

Engvej 3

6240 Legumkloster
TIf 28 51 13 99

labrebh@hotmail.com

Suppleant
Eva Enevoldsen
Avej 74,

3500 Veerlgse
TIf: 30 48 20 84

e_enevoldsen@yahoo.com

Suppleant
Kurt Pedersen
Arnakhusvej 5,
3140 Alsgarde
TIf 49 70 99 87
arnakhus@stofanet.dk

Redakter

Inger Juel Christiansen
Jernkaervej 1

6760 Ribe

TIf 75 42 31 82
Inger.jc@jubii.dk
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