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Program

Lgrdag den 11. marts

Velkomst v/formand Ulla Rasmussen
Nyt fra Rigshospitalet

a. Lars Poulsgaard - Overlaege, speciallaege i neurokirurgi

Nyt om kontakten til AN patienter

a. Kontaktsygeplejerske Mette Just - Neurokirurgisk klinik

b. Kontaktsygeplejerske Kirsten Laessge @re - naese-halskirurgisk klinik
Hjernebaseret synstraening. Synsproblemer og tgrre gjne

a. Finn Abildgérd - Neurooptometrist, Cand.scient. Kgbenhavns Private Synsklinik

Handicaporganisationernes hus
Generalforsamling

Sendag den 12. marts.

1. Brughvad | har brug for — tonernes forunderlige verden

a. Lotte Rgmer
2. Radgivningsdag House of Hearing
a. Hgreskole
b. Information om gresygdomme og hgreproblemer
[ Gruppevis vejledning
i Bl.a. hgretab, svimmelhed, tinnitus, lydoverfglsomhed
d. Individuelle radgivningssamtaler
i Psykolog, socialradgiver, akustiker eller hgreapparatsspecialist
e. Ressourcegivende afspandingsteknikker
3. Fallessnak
a. Fremtid, ga-hjem mgder, nye medlemmer til bestyrelsen, emner til formand

4.  Afslutning v/formand Ulla Rasmussen
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Logrdag den 11. marts
Ad. 1.

Velkomst ved Ulla Rasmussen.

Vi har en sjelden sygdom, og det er vigtigt, at vi har mulighed for at udveksle erfaringer med andre om
sygdommen.

Vi har lovet - hver anden gang - at holde generalforsamlingerne i Kgbenhavnsomradet, men det er dyrere
end andre steder pa Fyn eller Jylland. Vi har holdt, det vi har lovet, og fremover ma vi se, hvad der er
mulighed for.

Ulla hilste velkommen til alle fremmgdte og alle foredragsholdere. Vi har besgg fra Rigshospitalet og besgg
fra Haukeland Universitetshospital i Bergen, som vi har et fortrinligt samarbejde med. Haugeland er
repraesenteret ved arsmgdet ved medarbejdere tilknyttet afdelingen for vestibulaere lidelser - Linda Fauske
og Monica Finnkirk.

Oplysninger kan altid fas ved at maile eller ringe til bestyrelsen. Man kan ogsa ringe for at fa hjaelp til nogle
af de problemer, vi mgder i dagligdagen eller i forbindelse med operation eller indlaeggelse.

Ad. 2.
Lars Poulsgaard var imponeret over, hvor mange mennesker der var fremmgdt.
Der har veeret fremfgrt nogen kritik og spgrgsmal vedrgrende lange svartider pa scanningsresultater.

Varierende og lange svartider pa scanninger skyldes flere ting. Bl.a. foregar scanningen pa lokale eller
regionale sygehuse. Billederne skal derefter fortolkes af radiologer og fremsendes til Rigshospitalet. Her
skal scanningerne gennemgas af speicallaegerne. Der kan derfor opsta forsinkelser flere steder i processen.

Svartiderne pa scanninger er ogsa afhaengig af gkonomi. Der er indfgrt et nyt system, hvorved flere
stgttefunktioner - bl.a. sekretzer-bistand mv. - er sparet vaek, sa det er laegerne selv, der nu skal sta for hele
informationsdelen.

Lars Poulsgard har opereret AN (Akustikus Neurinom) patienter siden 1994. Kare Fugleholm kom til i 2006.

Betegnelsen for lidelsen Akustikus Neurinom betegnes mere laegelig korrekt Vestibular Schwannom.
Knuden udgar altid fra balancenerven — vestibular-nerven. Knuden dannes i stgttecellerne til nerven — de
sakaldte Schwannske celler. Deraf navnet.

Operationen er kompliceret, og i statistikken over 125 opererede patienter fra 1957 til 1972 dgde 22% som
felge af operationen indtil anvendelsen af mikroskoper blev standard i ca. 1969, hvorved denne procent
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(mortaliteten) blev reduceret til ca. 13 %'. 84 % fik ansigtslammelser efter beskadigelse eller tab af

ansigtsnerven. Operationerne foregik pa forskellige hospitaler.

Efter alarmerende tal fra den decentraliserede behandling frem til 1992, hvor der stadig var for stor
dedelighed pa op til 8,5 % og patienter med komplikationer og tab af ansigtsnerven pa op til henholdsvis 36
% og 58 %, blev det besluttet at centralisere behandlingen pa Rigshospitalet’. Herefter er dgdeligheden
reduceret til ca. 1 % og komplikationer reduceret til at hovedparten af patienterne (80 %) har et
acceptabelt niveau af ansigtsfunktioner pa HB I-Ill pa en seks trins skala (HB - House Brackmann) svarende
til normal til moderat dysfunktion®. Der foregar et samarbejde mellem laegerne pa henholdsvis

neurokirurgisk og gre-naese-halskirurgisk klinik.

To mader at operere p3a, Figur 1.

e Translabyrintaer adgang forudseetter bortfjernelse af
labyrinten og medfgrer derfor dgvhed.

o Benyttes ved store svulster, hvor
hgrebevarelse ikke er aktuel. Menneskets knogle bag gret er
fyldt med luft. Knoglen er meget porgs. Nar man laver
udfraesningen, skal der passes pa ikke at rgre ansigtsnerven.
Derefter kan nervehinden gennemskaeres og knuden
blotlaegges. Under operationen anvendes en
nervestimulator, der giver udslag, hvis ansigtsnerven
bergres. Ansigtsnerven ligger i kapsel af svulsten, sa en stor
del af tiden under operationen gar med at friggre svulsten
fra ansigtsnerven.

e Retrosigmoid adgang forudsatter, at man skubber
lillehjernen til side (hjerne-retraktion) for at fa adgang til

knuden.
Figur 1. De to hovedprincipper ved en AN operation

o Operationen udfgres ved sma og
mellemstore knuder og ved alle hgrebevarende operationer. Der kan vaere mulighed for, at
hgrenerven tager skade, da der kan vaere blodforsyninger, som bliver beskadiget eller

afskaeres.

' Thomsen, J. 1976. Suboccipital Removal of Acoustic Neuromas. Acta Otolaryngol 81: 406-414.

2 Charabi, S.; Mirko, T.; Thomsen, J.; Bgrgesen, S.E. 1992. Suboccipital Acoustic Neuroma Surgery. Results of
Decentralized Neurosurgical Tumor Removal in Denmark. Acta Octolaryngol (Stockh) 112: 810-815.

3 Springborg, J.B.; Fugleholm, K.; Poulsgaard, L.; Cayé-Thomasen, P.; Thomsen, J.; Stangerup, S.E. 2012. Outcome of
Translabyrinthine Surgery for Vestibular Schwannomas. Report on 1244 Patients. J. Neurol. Surg. B. 73: 168-174.
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Firehaendig operationsteknik blev indfgrt i 2006 i forbindelse med begge typer af operationer pa
neurokirurgisk afdeling. Denne teknik er ret enestaende i verden. Patientlejet kan vendes og drejes under
operationsforlgbet, men laegerne sidder i samme stilling pa hver side af patienten.

Operationstiden er gaet ned til 3-4 timer mod 6-7 timer tidligere. Ved hjerne-retraktion kan der opsta
skader pa hjernen. Traetheden efter operationen kan ogsa skyldes iltmangel (ischemia) under operationen,
som fglge af traumet forarsaget af trykket mod hjernen. Til eksempel har en amerikansk kikkertoperation,
som tog ti timer ved MR scanning, vist efterfglgende skader pa hjernen. Skaderne kan sammenlignes med
en blodprop, som kraever efterfglgende genoptraening. Selv om der er udviklet nyere og bedre metoder til
hjerne-retraktion end tidligere, skal man altid forsgge at mindske den fysiske pavirkning af lillehjernen.

Der benyttes altid den bedste og mindst komplicerede adgang for at mindske skaderne. Man kan altid
fierne lidt af hjerneveaesken, saledes at man kan flytte lillehjernen lidt uden at medfgre trykskader.

Ud over en kortere operationstid med deraf mindre skader, har den firehandige teknik medfgrt:

1. atrestitutionstiden er reduceret,

2. at behovet for hjerne-retraktion er fjernet,

3. en forbedring af den kirurgiske oplaering. Sker dog ved gvelser pa lig, da politikken er, at der ikke
tolereres en stigende oplaeringskurve ved operation pa patienter,

4. en forbedring af det kirurgiske resultat.

Resultater fra operationer udfgrt med den firehaendige teknik i perioden 2009 til 2013 viser en klar
forbedring i forhold til tidligere. Der er i dag mere fokus pa3, at patienterne har sa fa fglgeskader som muligt
frem for at fjerne hele svulsten. Bevarelsen af ansigtsnervens funktion er derved steget i forhold til
tidligere, hvilket ogsa kan skyldes holdningsandringer, men ogsa forbedringer af operationsteknik. Ca. 70 %
af de opererede opnaede en naesten fuld funktion af ansigtsnerven efter et ar. Den lille rest, der efterlades,
far oftest afskaret blodforsyningen, sa knuden dgr.

Der er udarbejdet en fordelingsnggle til anvisninger af patienter til enten neurokirurgisk eller gre- naese og
halskirurgisk klinik.

Der kan dog ogsa i dag opsta komplikationer, men de sveere tilfeelde og dgdeligheden er stort set lig nul.
Der er nu opleaert en ny specialleege pa neurokirurgisk afdeling - Jakob Springborg.

Lars Poulsgaard viste nogle videoklip over forskellige operationsforlgb. Praesentationen i udsnit - og uden
video - kan ses pa foreningens hjemmeside.

Spgrgsmal:

Skejby har faet bevilliget en ny stralekanon, kan den bruges til straling af AN patienter? Der findes tre
former for straling henholdsvis alfa-, beta- og gammastraling. Rigshospitalet anvender gammastraling eller
elektromagnetisk straling med hgj energi, hvorved alt veev far samme bestraling. For at have fokus pa
svulsten bestrales hele vejen rundt, hvorved den maksimale stralingsintensitet rammer i selve svulsten.
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Alfa- og betastraling er partikelbestraling. Pa Skejby benyttes en partikelkanon. Der skydes en radioaktiv
partikel ind i svulsten, hvorved energien afsaettes direkte i svulsten. Ved partikelbestralingen mindskes
skadevirkningen af det omgivne vaev. Ved AN bestrales med lav intensitet, hvorimod med
partikelbestralingen bestrales svulster, der kraever en meget hgj intensitet. Det er en proces, som kraever
en partikelaccelerator, som er meget dyr. Vaerdien for AN patienter ved partikelbestralingen er ubetydelig.

Bruges en gammakniv kgrer bestralingen rundt, mens der ved en stationaer traditionel bestraling bestrales
fra et sted. Bestralingen kan udfgres pa en enkelt gang eller ad flere gange alt efter det individuelle
patientforhold.

Bliver patienterne yngre og yngre? Diagnosticeringen bliver bedre og bedre, og dermed fanger man
patienterne tidligere, hvilket rykker aldersgraensen ned. Der diagnosticeres stadig mange patienter med
meget store svulster.

Hvordan og hvor kan man behandles for vand i hovedet? Behandlingen for vand i hovedet (hydrocephalus)
kan man udfgre pa samtlige fire neurokirurgiske afdelinger i Danmark. Det er en helt normal operation med
indlaeggelsen af en ventil. Det er sandsynligt, at det er AN svulsten, der forarsager vand i hovedet. Svulsten
producerer proteinstoffer hvorved den normale draening forhindres eller nedseaettes

Kan der ikke ske en oplaering af laegerne pa gre- naese- og halskirurgisk klinik i den firehaendige teknik? Den
firehaendige teknik anvendes indtil videre kun pa neurokirurgisk afdeling.

Kan der opsta en ubalance i hjernevaesken, sa der opstar problemer med hgrelsen? Der kan opsta ubalance
i hjernevaesken, men det kan ikke forarsage problemer med hgrelsen alene. Der kan opsta sma
blodpropper eller forkalkninger i blodforsyningen til hgrenerven, saledes at hgrelsen kan blive pavirket.

Kan en kompliceret operation forarsage meget steerk hovedpine? Jo stgrre knude, des stgrre er risikoen for
komplikationer.

Indsynkningen bag gret kan rettes op ved indlaegning af et titanium net, men det er ikke standard pa
Rigshospitalet.

Rigshospitalet gar efter at fjerne hele knuden, men med stor fokus pa funktion af ansigtsnerven. Jo stgrre
del af svulsten man efterlader, des stg@rre risiko er der for at knuden vokser igen. En lille rest pa
ansigtsnerven vil med stor sandsynlighed ikke vokse igen, da blodforsyningen til knuden som regel
forsvinder.

Hvor stor er sandsynligheden for at knuden vokser igen? Ved store knuder er der 20-30 % sandsynlighed
for, at knuden vokser igen.

Ad. 3a

Mette Just er knyttet til neurokirurgisk afdeling som specialsygeplejerske og er koordinator for vores
behandlingsforlgb pa neurokirurgisk.
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Kirsten Laessge - gre-naese-halskirurgisk klinik er nystartet i funktionen for 10 maneder siden. Kirsten er
eneste afdelingssygeplejerske i afdelingen, men er ikke k@bt fri til funktionen. Kirsten varetager ogsa mange
andre almindelige funktioner i afdelingen. Der er indgaet et teet samarbejde med Mette, saledes at der sker
en erfaringsudveksling. Kirsten modtager patienterne og snakker operationsforlgbet igennem med
patienterne. Kirsten har sin daglige gang, hvor patienterne ligger og kan tilse patienterne dagligt.
Udskrivningssamtale udfgres ogsa. Patienterne er indlagt 5-6 dage. Patienterne er mindre
symptombelastede end de, der er opereret pa neurokirurgisk afdeling. Kirsten prgver at holde snor i
patienterne efter 3 maneder.

Der er lidt forskel pa forlgbet mellem de to afdelinger.

Mette har veeret pa besgg i Haugeland og har deltaget i patientkurset. De har ikke i Norge samme gode
organisation som her i Danmark. Mette skal pa et seminar i Alborg fortaelle om funktionen som
specialsygeplejerske for erfarne afdelingssygeplejersker.

Mette skal ogsa deltage i et andet seminar senere pa aret.
Spgrgsmal:

Hvordan afggres det om man ender i den ene eller anden afdeling? Foretages der parallelle operationer pa
de to afdelinger?

Det er ikke kun terningekast. Det er primaert knudens stgrrelse, der afggr om man ender pa den ene eller
anden afdeling.

Huskes der at g@re reklame om foreningen? Der udleveres informationsfoldere pa afdelingerne. Fysio- og
ergoterapeuterne har ogsa informationsmateriale.

Hvorfor er der sa lang tids ventetid pa informationer fra hospitalet? Scanningen skal beskrives af lokale
radiologer, og sa skal svaret sendes fra det lokale sygehus, inden det nar til Rigshospitalet. Mette rykker tit
for scanningssvar. @res-naese og halskirurgisk klinik har ogsa vaeret udsat for at skulle udrede
undersggelsesforlgb. Men der kan ga flere procesdage.

Har man som opereret mulighed for at fa opfglgende information om sygdomsforlgbet. Hvis scanningen
ikke viser noget, star man lidt alene og ved ikke, hvad fremtiden bringer. Man er altid velkommen til at
ringe til kontaktsygeplejerskerne om hjzlp til relaterede lidelser eller forlgb.

Der skulle ligge en skrivelse pa nettet fra professor Per Cayé-Thomasen om, at man ikke laengere skal fglges
pa Rigshospitalet, safremt knuden ikke har vokset i flere ar. Kirsten er ikke informeret om denne praksis.
Foreningen undersgger muligheden for eventuelt at informere om dette emne i bladet og pa hjemmesiden.

Hvordan kan forskellige gener afhjelpes? Kirsten er ikke ekspert i senfglger, da erfaringsniveauet ikke er
tilstraekkeligt pa nuvaerende tidspunkt, men man er altid velkommen til at kontakte afdelingen, sa kan der
altid findes nogen, der kan svare pa spgrgsmalene.
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Fra foreningens side opfordres kontaktsygeplejerskerne til at tage kontakt til foreningen, da vi ogsa har en
del erfaringer med gener efter operationsforlgbet, ligesom vi naturligvis ligger inde med mange foldere
med beskrivelse af diverse gener og problemstillinger.

Ad. 4

Finn Abildgaard har tidligere holdt indlaeg pa AN arsmgderne —sidst i 2015. Men det er lige godt og aktuelt
hver gang. Praesentationen kan ses pa foreningens hjemmeside.

Finn Abildgaard har en baggrund som optometrist og er uddannet i 1987. Finn Abildgaard har lavet
kontaktlinser siden 1995. Har i 2006 taget en masteruddannelse i klinisk optometri og har gennemgaet et
utal af kurser i oftalmologi og neurooftalmologi. Oftalmologi er forebyggelse, diagnostik, behandling, og
rehabilitering af patienter med sygdomme i gjne og synsbaner samt sygdomme i gjenhuler, tareveje og
ydre gjenomgivelser.

Et godt syn — er et syn sa vi kan se det, vi vil se og kan skabe en situation, sa vi ggr de ting, vi skal.

Der er flere arsager til et darligt syn. Tre arsagssammenhange fremhaeves — ergonomi, refraktion og
binokularitet. Alle tre arsagssammenhaange skal vurderes i en patientsituation.

Ergonomien eller forudsatningerne for gjets funktion kan eksempelvis medvirke til problemer med tgrre
gjne. Tgrre gjne giver ubehag, synsforstyrrelser mv.

Refraktionen eller synsstyrken og gjets evne til at se skarpt kan skyldes naersyn, langsyn, bygningsfejl eller
gammelmandssyn. Gammelmandssyn skyldes gjets nedsatte funktion til at stille skarpt (akkommodation)
da linsen bliver mindre elastisk med alderen.

Dijets tarefunktion er en kompliceret funktion styret af flere kirtler med hver sin specielle produktion af
tarevaeskens indhold. Slimlaget beskytter gjet, vandlaget fugter gjet og kgler gjet. Olielaget holder pa
vaesken.

Blinkefunktionen er vigtig for at fordele bl.a. olielaget. Manglende blinkefunktion fgrer til, at gjet udtgrres.

Symptomer for tgrre gjne:

Slgret syn mv.
Fremmedlegme fornemmelse
Braendende gjne

Smerter

Rindende gjne

Rgde gjne

_ _ Hvis man drypper gjet konstant, udvaskes de gode stoffer i

naturlig gjevaeske. Kunstige gjenpraeparater kan ikke erstatte
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naturligt gjeveeske. Derfor skal der ggres en indsats for at stabilisere gjevaesken.

Klistrende @jne er en indikation pa gjeninfektion (Blepharitis gjenlagsbetandelse) - ca. 40 % af
befolkningen i de nordiske lande har infektion. De meibomske kirtler, der producerer den olieholdige
tarevaeske, kan vaere tilstoppede (Maibomian gland dystrofi), hvilket er den naest hyppigste arsag til tgrre
gjne.

Man skal dryppe sig sa lidt som muligt - derfor er behandlingen, at man kan komme ned pa en hyppighed
pa 3-5 drypninger om dagen. Man skal undga at bruge sabe til rensning af gjenlagskanter, da det
gdelaegger oliefilmen. Man kan have glaede af kosttilskud - Omega 3 fedtsyrer. Forskellige
behandlingsmetoder og produkter.

Fysiske lidelser og muligheder for afhjzelpning:

Ectropion — hangende nedre gjenlag - operation
Bells paresis - manglende sammentraekning af gjet - linsefunktion
Ptosis — haengende gjenlag — linsemulighed

Linsemulighed med store linser med vaeske og styrke. Ingen begransninger med hensyn til styrken.
Sporgsmal — tgrre gjne og kontaktlinser
Problemer med linserne kan skyldes manglende tilpasning af linsen - bade irritation, veeske og luft.

Hvor stor en procentdel far problemer med gjnene efter en AN operation. 10-12 % antages at fa problemer
med gjnene.

Medlemmerne giver udtryk for stor positiv eendring ved at fa en stor linse med vaeske.
Neurooptometri:
Specialuddannelse som ikke er standard i Danmark.

Neurooptometri handler om at fa det fulde overblik over synsfunktionen for at tilvejebringe den optimale
funktion gennem linser, traening og stimulation, eller ved skader, gennem rehabilitering. Problemstillinger,
der arbejdes med, er bl.a. arsager til hovedpine, svimmelhed, fokusering, dobbeltsyn, treette gjne,
koncentrationsbesveer samt anbefaling af anvendelse af optik.

Synet er afhangig af koordinerende gjenbevaegelser, hvorved der dannes et 3D billede.
To undersystemer — version subsystemet og vergens subsystemet.

Version subsystemet er kendetegnet ved ensrettede gjenbevaegelser og Vergens subsystemet ved
modsatrettede gjenbevaegelser.
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Systemprofil i vergens subsystemet. Fokuseringsproblemer. Modsatrettede koordinering af gjnene
forarsager bl.a. staerk hovedpine og treethed. Der er ofte problemer med den toniske vergens ved at
fastholde fokus.

| Version subsystem — kan man opleve problemer i forbindelse med at dreje gjnene fra side til side.
Symptomprofil bl.a. svimmelhed, rundtosset, kvalme, transportsyge og traette gjne.

Sjette nervesystem styrer funktionen med, at gjne ser ud til siden. Hjernestammen er centret for
pjenbevaegelserne. @velserne gar pa hvordan man far to ligerettede signaler til hjernen fra de to systemer.

Hvis man far fjernet det indre gre, gar der koks i billedstabilisatoren og version subsystemet.

Rehabiliteringspotentialet er udtgmt, nar man kan udfgre gvelserne sa godt som muligt, men der sker
ingen fremskridt.

Sporgsmal

Hvordan far vi mulighed for kontakt til instituttet? Skal man betale selv? Kontaktlinser betales af det
offentlige. Traeningsforlgbet er mere speget, og kun i enkelte tilfaelde er der opnaet offentlig betaling. Ellers
privat. Man kan blot ringe for at fa en aftale. Telefonnummeret til instituttet er anfgrt her 3641 9540
http://www.privatsyn.dk/undersoegelse/samsyn-hvad-er-normalt/. Ség kommunen og tal jeres sag — god

ide at fa fat pa kommunens hjerneskade-koordinator.

Man kan fa rensevaeske til gjensaekbetandelse i handkgb. Det tager noget tid at blive bugt med
gjenbetzaendelsen.

Hvad er forskellen mellem svimmelhed og rundtossethed?. Ved rundtossethed bliver man @r i hovedet og
utilpas.

Ad.5

Bes@g og rundvisning i handicaporganisationernes hus
http://www.handicap.dk/handicaporganisationernes-hus/. Et imponerende og fascinerende hus, der

rummer hovedkontorer for 27 ud af Danske Handicaporganisationers 33 medlemmer. Huset er bygget efter
princippet tilgaengelighed og ligevaerdighed. Fantastisk akustik, hvor man uden ekko kunne hgre
rundviseren tydeligt selv pa stor afstand. Alt er tilpasset tilgeengeligheden uden barrierer, sa alle brugere
feler sig velkomne.

Sondag den 12. marts
Ad.1

Lotte Rgmer er ud over at vaere professionel sanger tillige uddannet coach i ManuVision — som bl.a.
omfatter afspanding og vejrtraakningsteknikker. Det vigtigste ved sang er vejrtraekningen. Tag en dyb
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vejrtraekning - derved kommer vi ned og maerker os selv. Det er i maveregionen vi spander op, nar vi bliver
usikre. Den dybe vejrtraekning kan vaere en god metode til at fa kontrol. Det fysiske og mentale haenger
sammen. Og musikken — vi har en usynlig streng inde i kroppen, som svinger med, nar vi hgrer musik.
Tonerne satter svingningerne i gang inde i os, og vi bliver glade.

| det korte og lange holder alle mennesker af en eller anden form for musik. Nar vi synger en tone,
begynder der at ske svingninger i mundhule og krop.

Hvis der er sket noget med tab af hgrelsen og maske ansigtslammelse kan sangen vaere medvirkende til at
optraene musklerne og give gleede. Hvis vi ikke giver slip pa nogle af de negative fglelser, bliver de siddende
i maveregionen.

Vi sidder for meget — vi skal bevaege os mere og ga en tur og fa frisk luft. Det er et middel mod angst og
depression. Man skal turde at give los. Tag ud til et sted, hvor ingen kan hgre jer og rab hgijt.

Det at synge med andre i samme situation giver et Igft. Man skal veenne sig til et nyt grundvilkar til livet.

Arbejde med vejrtraekningen kan betyde utrolig meget i forhold til nogle af udfordringer, vi bliver udsat for,
nar vi oplever forandringer i livet. Der er fire faser vi skal igennem - erkendelse - gennemleve sine fglelser
gennem tabet - finde nye veje og @ndre den fglelsesmaessige energi fra det der var, til det der er. Vi skal
ikke ende i offerrollen. Derfor er det en god idé at arbejde med de fire faser om end ikke i den naevnte
rekkefglge.

Gennem det at synge sammen skabes ogsa et feellesskab. Positive sidegevinster ved at synge. Nar man
synger, mobiliseres immunforsvaret. Nar man synger, ilter man blodet, og iltkoncentrationen stiger i
cellerne. Halsmusklerne slapper af. Effekterne ved at synge er beskrevet i en artikel i Hgrelsen.

Ad. 2

Stor udbytterig dag og megen aktivitet med "House of Hearing” http://www.houseofhearing.dk/.

Forskellige grupperinger herunder individuel radgivning og samtaler.
Her medtaget uddrag med radgivning om hgreapparater.

Nar behovet for anskaffelse af et hgreapparat viser sig skal man:

Kontakte greleegen og blive indstillet til fornyelse af hgreapparat

Privat

Offentlig — AN patienter anbefales behandlet pa sygehuset. Tag en bisidder med.
Nar man har faet hgreapparatet, skal man tage kontakt til kommunikationscentret for at fa rad og vejledning til
brug af apparatet — altid bisidder med. To hgrer bedre end én, og de professionelle reagerer ogsa anderledes.

Find hjeelp pa https://hoereforeningen.dk/hjaelp-til-dig/find-vej-i-systemet/. Sundhedsstyrelsens pjece om
"Hvis du skal ha hgreapparat”
https://www.sst.dk/da/udgivelser/2015/~/media/DE69AF8145634538893CDIFA3B18F387.ashx eller
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foreningens egen pjece http://acusticusneurinom.dk/wp-content/uploads/2015/09/acu-booklet-
hoeretab v5.pdf.

Det er ikke en god idé at bruge apparatet lejlighedsvis - eksempelvis til selskaber. Der kraeves en gradvis
tilveenning over ca. 6 maneder med daglig brug. Det er ikke ligesom med briller, der korrigerer med det
samme. Der er kun fa firmaer, der laver cross apparater eksempelvis Phonak og Widex. Hvert 4. ar er man
berettiget til at fa nye hgreapparater.

Man far justeret hgreapparaterne enten hos kommunikationscentret eller pa de audiologiske afdelinger.
Kontakt dem, der har udleveret hgreapparatet.

Er man erhvervsaktiv, er der specielle regler, og man far lettere det hgreapparat, man gnsker. Eksempelvis
en "Roger™ Pen”, som er en komplet tradlgs mikrofon med Bluetooth forbindelse, som giver optimal
taleforstaelighed i stgj og pa afstand.

Som seniorer og pensionister kommer man ind under §112, og man kan eksempelvis ikke fa bevilget en
Roger Pen, hvis man ikke kan dokumentere et vis behov for at veere kommunikationsaktiv i foreninger eller
aktiv i anden relevant offentlig sammenhang.

Det er ogsa kommunikationscentret, man ansgger om eksempelvis et vibratorvaekkeur.

Teleslyngen er stadig en god gammel, men saerdeles effektiv teknologi. Man sgger hjaelp hos
kommunikationscentrene ogsa med tekniske hjaelpemidler til TV, telefon mv.

Alle er velkomne i “House of Hearing”. Skriv eller kontakt gerne pa forhand. Telefon: 60 22 27 32. Mail:
info@houseofhearing.dk. Telefonradgivning mandage kl. 9.00 - 12. 00 og tirsdage kl. 12.00 - 16.00 pa: 60 22
27 32.

Ad.3

Kommentarer til spndagens forlgb er meget velkomne!
Er der forslag til kommende aktiviteter og indlaeg?
Sporgsmal og indlaeg:

Handicaphuset kan rumme ”ga hjem mgderne””. Hornstrup centret er fantastisk, og kan vaere en god
ramme om arsmgdet.

"Ga hjem mgderne” er ret uformelle mgder med et lille indlaeg og samvaer, som arrangeres forskellige
steder i landet. Nar man endelig er samlet, vil det vaere en god idé at have tid til almindelig snak. ”Ga hjem
mgdernes” laengde har ogsa vaeret afhaengig af prisen pa mgdelokaler og dermed tidsbegraensede. Vi har
veeret lidt presset pa tid ved nogle af disse arrangementer. Til “ga hjem mgderne” var der flere steder flere
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fremmgdte end tilmeldte, og andre steder blev mgdet aflyst, da der ikke var tilmeldte nok, men folk mgdte
frem alligevel. Det er besluttet fra bestyrelsen side at afholde alle annoncerede mgder, og ikke aflyse
arrangementerne. Er der emner til “ga hjem mgderne”? Der er fra bestyrelsen forslag om at fa fat i
kommunikationscentrene, hvilket der er opbakning omkring. Vi vil forsgge at deekke landet bedre og
bredere med hensyn til at arrangere “"ga hjem mgderne” tillige uden for de stgrre byer.

House of Hearing arrangementet har vaeret en rigtig god oplevelse med en meget god balance mellem
individuelle samtaler og gruppe-arrangementer. Faconen pa intro af House of Hearing arrangementet var
dog ikke helt OK. Der skal lidt mere ro pa.

Der er ikke opbakning om kun at afholde arsmgderne afvekslende mellem heldags- og weekendmgder eller
hvert andet ar. Der skal bl.a. afholdes generalforsamling hvert ar.

Bestyrelsen gnskede en debat om foreningens fremtid, da det er sveert at skaffe tilstraeekkelig arbejdskraft i
bestyrelsen. Hvilket fokus vil der vaere pa vores sygdom ved indlemmelse under Hgreforeningen? Vi vil nok
blive trykket lidt. Der er udtryk for, at vi skal forblive som en lille selvstaendig forening. Der vil under
Hereforeningen veere meget feerre midler til radighed til afholdelse af arrangementer, og det vil ikke vaere
muligt eksempelvis at holde et weekendarrangement. Vi skal maske deempe vores forventninger til de
tiltag, bestyrelsen szetter i gang. Vi vil begynde at undersgge evt. vilkar som underafdeling under
Hereforeningen. Der er meget lidt fokus pa andet end hgreproblemer i Hgreforeningen, og de gvrige
problemstillinger AN patienter har, vil forsvinde ved at vaere en del af en stgrre foreningen. Der ma veere en
bestyrelse, der arbejder mere bredt.

Der skal eventuelt vaere en oplaeringsproces til bestyrelsesarbejdet, og man skal arbejde med at fa arbejdet
bredt lidt mere ud til eventuelt at omfatte et bredere udsnit af medlemmerne.

Der kunne eventuelt nedsattes arbejdsgrupper henholdsvis gst og vest til eventuelt at varetage
tilretteleeggelsen af arrangementer.

Vi skal ikke vaere medlem af Hgreforeningen. Der ma ogsa veere andre, der kan overtage funktioner, der
ligger i bestyrelsen, sa sveert er det heller ikke. Men der er gjort et stort arbejde fra Ulla, Birte og Birgits
side, som man ikke kan forvente fra andre Dette er heller ikke ngdvendigt, men det er vigtigt, at de
eksisterende kommunikationsveje vedligeholdes.

PA GENSYN til naeste drsmgde den 10.-11. marts 2018 p& Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100
Vejle. Det er for dyrt at holde arrangementet pa Sjzelland.
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