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  En kedelig oplevelse.       Jeg vil fortælle om en meget frustrerende oplevelse , jeg havde for nylig på Odense Universitetshospital .       Jeg var indkaldt til operation,   mødte op på dagen og kom igennem diverse unde rsøgelser/samtaler og skulle  opereres   næste dag.   De havde imidlertid ingen seng til mig,   så jeg blev sendt over på Patienthotellet,   fint,   skulle møde næste  morgen på afdelingen kl 7.00       Næste morgen v entede  jeg  og ventede,   intet skete,   ingen kom og informerede mig om noget . E fterhånden  blev  kl .   ca.14.30 og en sygeplejerske kom og sagde ,   de ikke kunne n å mig den   dag,   så jeg måtte tage hjem  ( 100 km ) og møde igen næste dag f astende.       Det samme gentog sig. J eg sad og ventede og ventede,   ingen kom og informerede mig;  sidst på  eftermiddagen kom  en læge og  en  sygeplejerske og fortalte , at   de havde en kedelig meddelelse; de kunne  heller ikke nå mig den dag,   men de v ille sætte mig på til næste dag dog uden nogen garanti for, at  operationen blev gennemført, og s å kunne jeg ikke mere,   jeg sagde fra.       Det va r en ret frustrerende oplevelse. J eg har fuld forståelse for , at der kan komme akutte operationer,  men  det er vel kutyme at  informere   patienterne   om hvorfor , og  at overlade patienterne   helt til sig selv,   det er  bare ikke godt nok.       Hilsen fra en so m ellers overvejend e har været tilfreds med   behandlin gen på Odense Universiteshospital .    
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En kedelig oplevelse.
 
Jeg vil fortælle om en meget frustrerende oplevelse, jeg havde for nylig på Odense Universitetshospital.
 
Jeg var indkaldt til operation, mødte op på dagen og kom igennem diverse undersøgelser/samtaler og skulle opereres næste dag.
De havde imidlertid ingen seng til mig, så jeg blev sendt over på Patienthotellet, fint, skulle møde næste morgen på afdelingen kl 7.00
 
Næste morgen ventede jeg og ventede, intet skete, ingen kom og informerede mig om noget. Efterhånden blev kl. ca.14.30 og en sygeplejerske kom og sagde, de ikke kunne nå mig den dag, så jeg måtte tage hjem ( 100 km ) og møde igen næste dag fastende.
 
Det samme gentog sig. Jeg sad og ventede og ventede, ingen kom og informerede mig; sidst på eftermiddagen kom en læge og en sygeplejerske og fortalte, at de havde en kedelig meddelelse; de kunne heller ikke nå mig den dag, men de ville sætte mig på til næste dag dog uden nogen garanti for, at operationen blev gennemført, og så kunne jeg ikke mere, jeg sagde fra.
 
Det var en ret frustrerende oplevelse. Jeg har fuld forståelse for, at der kan komme akutte operationer, men det er vel kutyme at informere patienterne om hvorfor, og at overlade patienterne helt til sig selv, det er bare ikke godt nok.
 
Hilsen fra en som ellers overvejende har været tilfreds med behandlingen på Odense Universiteshospital.
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Re ttigheder og muligheder som IC - patienter .   Med udgangspunkt i   egne erfaringer videregi ver jeg lidt information om   rettigheder og muligheder  i sundhedsvæsenet. Regler og love kan føles som en uoverskuelig jungle, ikke mindst når  symptomerne er værst.   Som du sikkert ved, har  vi  alle frit sygehusvalg (se evt.  www.venteinfo.dk ). Der er dog visse  afdelinger, der   af kapacitetsmæssige årsager   har lov  til  at lukke for tilgang af patienter fra andre  regioner.   Vores sygdom kræver ”højt specialiseret behandling” .   Denne type behandling varetages oftest kun  på 2 - 3 universitetssygehuse i Danmark , så du vil som hovedregel ikke blive afvist, dersom du  vælger et sygehus, der ikke   er d it nærmeste. M.h.t. en såkaldt ”second opinion” har du  som  udgangspunkt ikke krav he r p å . Du kan benytte dig af det frie sygehusvalg, hvis din læge mener, at  det giver mening at henvise dig til et andet sygehus med henblik på at få en anden læges  vurdering.   Jeg kender ikke til tilfælde, hvor en sygehuslæge har afvist dette ønske.   Det bedste  er at bede din nuværende sygehuslæge sende en henvisni ng til det ønskede sygehus .  Alternativt  kan   du selv henvende dig.   M.h.t .   befordringsgodtgørelse: hvis du er  henvist   fra en sygehusafdeling i din bopælsregion til en  højt specialiseret sygehusafdeling i  en anden region, kan du være berettiget til   befordringsgodtgørelse, hvis du opfylder betingelserne for befordringsgodtgørelse j v f.  befordringsreglerne. Normalt er der ved frit sygehusvalg selvbetalt tra nsport, uanset hvor langt du  skal køre . Du kan evt .   k ontakte din regions kørselskontor for nærmere information vedrørende din  situation.     K ørselskontoret i din region vil sandsynligvis bede dig dokumentere ,   at du er henvist. Du skal have   en underskrift  samt stempel  på en særlig formular fra dit nye behandl ingssted ,   som du  sender/afleverer til kørselskontoret i din egen region .   Hjælpemidler   Får du brug for hjælpemidler, f.eks .   udstyr til selv - kathete risering, kan du (siden 2011)  selv vælge  leverandør iflg .   Serviceloven § 112, stk .   3. Hvis du ønsker et andet hjælpemiddel end det, der  hører under kommu nens leverandøraftale, kan du   selv købe det hos en selvvalgt leverandør. Du  kan dog kun få refusion svarende til billigste hjælpemiddel, d.v.s .   det som kommunens  leverandøraftale lyder  på.   ET NYT OG BEDRE KATHETER…. Har du behov herfor findes  der  en god vejledning til dette. Du kan  finde den på Coloplasts hjemmeside. Klik på ”din viden”, nr .   1, 2011  
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Rettigheder og muligheder som IC-patienter.

Med udgangspunkt i egne erfaringer videregiver jeg lidt information om rettigheder og muligheder i sundhedsvæsenet. Regler og love kan føles som en uoverskuelig jungle, ikke mindst når symptomerne er værst.

Som du sikkert ved, har vi alle frit sygehusvalg (se evt. www.venteinfo.dk). Der er dog visse afdelinger, der af kapacitetsmæssige årsager har lov til at lukke for tilgang af patienter fra andre regioner.

Vores sygdom kræver ”højt specialiseret behandling”. Denne type behandling varetages oftest kun på 2-3 universitetssygehuse i Danmark, så du vil som hovedregel ikke blive afvist, dersom du vælger et sygehus, der ikke er dit nærmeste. M.h.t. en såkaldt ”second opinion” har du som udgangspunkt ikke krav herpå. Du kan benytte dig af det frie sygehusvalg, hvis din læge mener, at det giver mening at henvise dig til et andet sygehus med henblik på at få en anden læges vurdering. Jeg kender ikke til tilfælde, hvor en sygehuslæge har afvist dette ønske.

Det bedste er at bede din nuværende sygehuslæge sende en henvisning til det ønskede sygehus. Alternativt kan du selv henvende dig.

M.h.t. befordringsgodtgørelse: hvis du er henvist fra en sygehusafdeling i din bopælsregion til en højt specialiseret sygehusafdeling i en anden region, kan du være berettiget til  befordringsgodtgørelse, hvis du opfylder betingelserne for befordringsgodtgørelse jvf. befordringsreglerne. Normalt er der ved frit sygehusvalg selvbetalt transport, uanset hvor langt du skal køre. Du kan evt. kontakte din regions kørselskontor for nærmere information vedrørende din situation.

 Kørselskontoret i din region vil sandsynligvis bede dig dokumentere, at du er henvist. Du skal have en underskrift  samt stempel  på en særlig formular fra dit nye behandlingssted, som du sender/afleverer til kørselskontoret i din egen region.

Hjælpemidler

Får du brug for hjælpemidler, f.eks. udstyr til selv-katheterisering, kan du (siden 2011) selv vælge leverandør iflg. Serviceloven § 112, stk. 3. Hvis du ønsker et andet hjælpemiddel end det, der hører under kommunens leverandøraftale, kan du selv købe det hos en selvvalgt leverandør. Du kan dog kun få refusion svarende til billigste hjælpemiddel, d.v.s. det som kommunens leverandøraftale lyder på.

ET NYT OG BEDRE KATHETER…. Har du behov herfor findes der en god vejledning til dette. Du kan finde den på Coloplasts hjemmeside. Klik på ”din viden”, nr. 1, 2011
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Informationsmødet den 3/11 2012  –   et kort resumè.   Første indlæg stod Kirsten Cederlund for. Hun fortalte kort og klart om årsagen til   sin   stomi , operationen, resultatet og bivirkninger. Det var et særdeles veltilrettelagt  indlæg, som gav os større forståelse for indgrebet  , og   som også   beroligede os med  hensyn til indgrebet, som nok har stået/står for os alle som den absolut sidste udvej  –   men nu  kunne vi høre, at resultatet kan være godt   og være operationen værd .   Kirsten oplyste desuden, at hvis man står for at skulle have foretaget en stomi  operation, kan man søge vejledning i stomiforeningen COPA uden at være medlem.   Egon Villadsen fortalte i de t andet indlæg om transcutan nervestimulation. Egon har  i forbindelse med sin IC haft kontakt til Smertecenteret i Aalborg. Der har han fået  udleveret et Cefar Primo Pro apparat, som Egon anvender 1  –   2 gange dagligt for at  holde smerterne i ro. Egon synes , at han har en rimelig effekt af apparaturet  kombineret med  Cystistat  skylninger. Desuden anbefalede Egon et IQ kateter.     Fysioterapeut Agnete Røgild var sidste foredragsholder. Agnete fortalte først en del  om smerte, som hjerne huske r, og nerverne tilvæn nes til. M an kan ikke altid finde  en grund, og man bruger  meget/for meget af  sin energi på at finde ud af det. Derfor  hjælper det at gøre en sansemotorisk indsats SMI ved hjælp af mindfullnes og  meditation. Alt det ,   Agnete sagde ,   falder   godt i tråd med for edraget til  Generalforsamlingen 1/5 2012 fra Smerteklinikken på Herlev Sygehus. Agnete  fortalte dernæst om den fysiske behandling af triggerpunkter på en smerteplaget  bækkenbund, og til sidst men ikke mindst fik vi en prøve på, hvad brugen af  mindfullnes   k an udrette.   Desuden oplyste Agnete, at man på mange  fysioterapeutklinikker kan låne apparaturet til transcutan nervestimulation, så man  ikke nødvendigvis skal forbi et smertecenter ( hvor der er meget lang ventetid  -   18  måneder i Aalborg ) for at prøve app aratet.   Det var et rigtig godt møde, hvor snakken gik livligt, og det er jo en meget vigtig  grund til at holde disse møder.      
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Informationsmødet den 3/11 2012 – et kort resumè.

Første indlæg stod Kirsten Cederlund for. Hun fortalte kort og klart om årsagen til sin stomi, operationen, resultatet og bivirkninger. Det var et særdeles veltilrettelagt indlæg, som gav os større forståelse for indgrebet ,og som også beroligede os med hensyn til indgrebet, som nok har stået/står for os alle som den absolut sidste udvej – men nu kunne vi høre, at resultatet kan være godt og være operationen værd. Kirsten oplyste desuden, at hvis man står for at skulle have foretaget en stomi operation, kan man søge vejledning i stomiforeningen COPA uden at være medlem.

Egon Villadsen fortalte i det andet indlæg om transcutan nervestimulation. Egon har i forbindelse med sin IC haft kontakt til Smertecenteret i Aalborg. Der har han fået udleveret et Cefar Primo Pro apparat, som Egon anvender 1 – 2 gange dagligt for at holde smerterne i ro. Egon synes, at han har en rimelig effekt af apparaturet kombineret med Cystistat skylninger. Desuden anbefalede Egon et IQ kateter.



Fysioterapeut Agnete Røgild var sidste foredragsholder. Agnete fortalte først en del om smerte, som hjerne husker, og nerverne tilvænnes til. Man kan ikke altid finde en grund, og man bruger meget/for meget af sin energi på at finde ud af det. Derfor hjælper det at gøre en sansemotorisk indsats SMI ved hjælp af mindfullnes og meditation. Alt det, Agnete sagde, falder godt i tråd med foredraget til Generalforsamlingen 1/5 2012 fra Smerteklinikken på Herlev Sygehus. Agnete fortalte dernæst om den fysiske behandling af triggerpunkter på en smerteplaget bækkenbund, og til sidst men ikke mindst fik vi en prøve på, hvad brugen af mindfullnes kan udrette. Desuden oplyste Agnete, at man på mange fysioterapeutklinikker kan låne apparaturet til transcutan nervestimulation, så man ikke nødvendigvis skal forbi et smertecenter ( hvor der er meget lang ventetid - 18 måneder i Aalborg ) for at prøve apparatet.

Det var et rigtig godt møde, hvor snakken gik livligt, og det er jo en meget vigtig grund til at holde disse møder.






