Bestyrelsen
Formand: Neestformand:
| BRI AN - Opereret. AN - Opereret
@ | AddyS. Serensen Frank Andersen
W ¥ Krogvej 5, Stubberup Svinget 12, 3. tv.
- )‘ 4140 Borup. 2300 Kebenhavn S

TIf.: 46 49 62 45 TIf.: 3296 10 20
E-mail: acusticus@get2net.dk E-mail.: fra@privat.dk
Kasserer : Sekretaer:

AN - Opereret.
Anna Marie Stisen
9l Norremark 68

8 6230 Rodekro
TIf.: 74 66 23 15

AN - Opereret.
Pia Liechti
Sydvestvej 27
2600 Glostrup
TIf.: 43 43 00 42

E-mail: ams@svenet.dk E-mail: pia.liechti@mail.dk

Bestyrelsesmedlemmer:
r AN - Opereret.

‘ Helle Maare
‘ Langs Hegnet 14

2800 Kgs. Lyngby 8560 Kolind
TIf.: 4593 99 98 TIf.: 8639 16 85

E-mail: helle@ulveman.dk E-mail: maric@post8.tele.dk

Meningiom - opereret.
Mariann Christensen
Rugvangen 16

Suppleanter:

AN - Opereret.
Anne-Grete Collin
Varfluevej 3, Nyhgjen,
7100 Vejle. 3140 Alsgérde

! - TIf.: 75 86 37 30 TIf.: 49 70 99 87
E-mail:agcollin@tiscali.dk E-mail: arnakhus@stofanet.dk

AN - Opereret
Kurt Pedersen
Arnakhusvej 5

24 Medlemsnyt nr. 3 - 2006

ISSN: 1602-6438

Acusticusneurinom

Medlemsnyt

Blad nr. 3 December 2006 12. drgang

Husk Generalforsamling

og Arsmgde
Se side 8




Redaktionen

Addy Sgrensen (ansvarsh.)
Jgrgen Bang Sgrensen
Lene Grgnvald

Medlemsnyt udkommer 3 gange
arligt.

Indlaeg sendes til:
E-Mail: acusticus@get2net.dk

Artikler kan ogsd fremsendes pa
diskette (Word dokument).

Eller evt. som alm. brev til:
Dansk Acusticusneurinom forening
Krogvej 5, 4140 Borup.

Indlaeg til naeste nr. skal
vaere fremsendt senest
15.3.2007.

Hjemmeside
www.acusticusneurinom.dk

Kontingent

Abonnement og medlemskab af
Eoreningen koster kr. 200,00 pr.
ar.

Indbetales i Danmark til:
Giro nr. 1-242-3977

For gvrige Skandinavien:
S.W.I.F.T. DABADKKK
DK25-30000012423977

Dansk Acusticusneurinom
Forening

v. kasserer Anna Marie Stisen,
Ngrremark 68, 6230 Ragdekro.

Eller fa et girokort tilsendt pa
tif.: 7466 2315
E-mail:ams@svenet.dk

Kontakt til foreningen

TIf. 46496718 Addy Sgrensen
Telefax nr. 4649 6708

E-Mail: acusticus@get2net.dk

Indholdsfortegnelse.

Hilsen fra Formanden
Vigtig info til NF 2 patienter
Selvhjaelp

Arsmgde og generalforsamling

TTS ( trigeminalt trofisk syndrom )

LAFS
Gode rad i en sveer tid

Test dig selv

Medlemsnyt nr. 3 - 2006

o o W

10
1
1
21

0 N

Ny selvhjalpsgruppe....

vil du vaere med ?

Vi er fire medlemmer i Dansk Acusticusneurinom Forening,
der kunne taenke os at mgdes med ligestillede og maske pa
den made starte en selvhjaelpsgruppe op.

Kunne du teenke dig, og eventuelt pargrende, at vaere med,
sa kontakt venligst en af nedennaevnte:

Gunnar Stokbaek og Signe Kristensen, Ribe
TIf.: 7542 5414 eller 2015 6772

Dan Andresen, Horsens
TIf.: 7564 2149

Gerulf Clausen, Horsens
TIf.: 7589 6263 eller 2298 5020

Anne Grete Collin, Vejle
TIf.: 7586 3730 eller 2941 1992

g goat Nytir.
- forgangwne Gv.
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Selvhjaelpsgruppen i Arhus

Vi er en velfungerende Patientgruppe, der magdes 2.
mandag hver maned pa Langenas Handicap Center.

Vi er ca. 12 i gruppen (men nye kommer hele tiden til).
Gruppen holder mgde fra 13:00 - 15:00, og timerne gar
med hyggeligt samvaer og en god kop kaffe. Her drgftes
alles velbefindende og meget andet, og vi glaeder os meget
til denne eftermiddag med ligesindede.

Skulle der nu sidde nogle rundt omkring — opererede eller
operationsventende - er I meget velkomne til en kop kaffe
og en hyggesnak med os.

Hvis ikke I har mulighed for at komme til os, tager én af
gruppens medlemmer gerne pa besgg hos jer.

Kontaktperson: Henny Lund tIf. 86 14 67 25

Gladelig jul o
Tak for alt L det
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Hilsen fra formanden

Vi skal snart skrive et nyt arstal, og man kan let undre sig,
hvor aret er blevet af. Heldigvis har mange naet en del i
arets Igb af de ting, som de gerne ville. Men hos andre, hvor
sygdom hele tiden er en del af hverdagen og saetter sine
spor, nar man desveerre ikke altid de ting, man gerne vil.

I rets Igb har foreningen faet ny webmaster til at varetage
de sendringer, der Igbende sker pa foreningens hjemmeside.
Vi siger derfor velkommen til Lene Grgnvald som frivillig
hjeelper og haber pa et godt samarbejde fremover. Hun har
desuden hjulpet redaktionen og dermed foreningens
medlemmer med at opsaette decemberbladet og fa det sendt
til trykning. Derfor kan medlemsbladet alligevel na ud til
foreningens medlemmer i ar pa trods af de forskellige
sygdomme, vi er ramt af.

Dernaest 0gsa en tak til Jargen Sgrensen, Rgdekro, for din
hjeelp til foreningen og dens medlemmer samt for din
frivillige indsats i de sidste 2 ar med foreningens
hjemmeside.

Herudover en speciel tak samt gnsket om en glaedelig jul og
et godt nytar til de frivillige hjeelpere, som er pargrende til et
medlem af foreningen, for deres indsats i 2006 til glaade for
foreningens medlemmer.

Jeg @nsker alle foreningens medlemmer og pargrende en
glaedelig jul samt et godt og lykkebringende nytar med
gnske om en fortsat god bedring.

Addy Sonne Sgrensen
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Vigtig information til NF2-patienter

NF-Danmark (Dansk Forening for Neurofibromatosis
Recklinghausen) har modtaget informationer fra NF-
Europe om et nyt “chat room” for NF2-patienter.
Informationerne bringes her videre fra NF-Danmark,
som har staet for oversaettelsen.

Vi ved alle, at NF2 er en meget sjeelden sygdom. Det er
derfor, at personer med NF2 virkelig har vanskeligt ved finde
andre personer, som kender alle NF2 aspekter, at dele
problemer, spgrgsmal og erfaringer med.

Der findes en meget velinformeret og aktiv international
NF2-gruppe med et populaert NF2 “chat room”. Men da
denne gruppe er placeret pa den anden side af kloden, er
det indlysende, at problemerne og situationerne, som bliver
diskuteret der, snarere er skraeddersyet til amerikansk brug
(seedvane) og pa nogle omrader temmelig langt fra vore
europaeiske synspunkter.

Det vil eendre sig fra nu af, da der er kommet en europaeisk
afdeling, som stadig er tilsluttet og stgttet af det
verdensomspaendende NF2 chat room, men &ben for at dele
og diskutere mere europaisk relaterede emner.

Med venlig hilsen

Mia Desmet

Formand for NF-Belgien og kasserer i NF-Europe

Om NF2Crew

NF2Crew er en af de stgrste online stgttegrupper for NF2-

patienter og deres pargrende. De fleste registrerede brugere
er fra USA, Canada, Australien og New-Zeeland
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Test dig selv

WHO (5) trivselsindeks
WHO-5 Trivselsskemaet er et skema, der bestar af fem
simple spgrgsmal, som kan anvendes til at undersgge for
depression og almindelig darlig trivsel. Ud fra besvarelserne
kan man udregne en procentsats for hvordan ens psykiske
velbefindende er. Scorer man en veerdi pa over 50 procent,
har man markant nedsat psykisk velbefindende og muligvis
0gsa en depression.

10-punkts skala
Dette spgrgeskema er udviklet af professor Per Bech, Den
Psykiatriske Forskningsenhed og WHO center pa Psykiatrisk
Hospital i Hillergd. Skemaet bestar af 10 spgrgsmal og
forsgger at male, hvor hyppige de forskellige symptomer pa
depression er til stede. Derudfra kan man udlade, om der er
tale om en depression og i tilfeelde hvor man er startet pa en
behandling, kan man se, om behandlingen er begyndt at
virke.

Det anbefales at ga ind pd www.netdoktor.dk og prove
at udfylde skemaerne!

Kilde: NetDoktor

Hvis du flytter...

Husk at meddele det til foreningen, hvis du flytter. Ellers
har vi ingen muligheder for at holde dig ajour med vores
nyheder, medlemsblad og lignende.

Ring eller send et flyttekort til Anna Marie.
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Mimiske gvelser for patienter
med facialisparese.
(problemer med ansigtsnerven)

Rynk panden pa langs ved at Igfte gjenbrynene
Rynk panden pa tvaers - se vred ud

Luk begge gjne - knib gjnene i - luk det ene gje - luk det
andet gje - blink med gjnene

Rynk p& naesen som en kanin

Massage omkring den paretiske (lammedel mundvig i runde
cirkelbevaegelser (fra naesen og nedefter)

Klem laeberne hardt sammen - lav trutmund ved at skyde
laeberne frem

Hold munden lukket og pust kinderne op

Sig hardt bogstaverne: B, M, P, V, O, @, A og F - og
eventuelt korte ord, der begynder med disse bogstaver

Flgjtegvelser: Prgv at ggre tonen hgjere ved at spidse
leberne yderligere

Lille smil — stort smil
Rynk hagen
Skyd naese og mund opad pa hgjre/venstre (syge) side

Udarbejdet af Helene Bjorn, maj 1976
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Der er mulighed for at tilmelde sig to forskellige mail-
grupper og et "message board” (en slags opslagstavle med
meddelelser fra forskellige brugere), og man kan desuden
finde en masse generelle informationer om NF2, links, FAQ
(oftest stillede spgrgsmal og svar) og meget andet.

Jeg syntes, det ville vaere dejligt ogsa at have en
europaeiske mail-gruppe, hvor vi kunne mgdes. Derfor har
jeg - med hjaelp fra NF2Crew - oprettet NF2Crew-Euroline.

Der er to mader at tilslutte sig NF2Crew-Euroline pa:

Den bedste made er fgrst at tilslutte sig NF2Crew pa
http://www.nf2crew.org. Under »MEMBERS ONLY« finder
man NF2Crew-Euroline pd »Group Lists«. (For at kunne
komme ind p&@ "MEMBERS ONLY« er det ngdvendigt at man
tilmelder sig NF2Crew ved at trykke pa »Join« og udfylde
formularen)

Man kan ogsa sende en mail til:
NF2Crew-Euroline-subscrib@yahoogroups.com

Mange hilsner
Birgit Mettens
Gruppe-ejer

Var med i bladgruppen !!

Har du gode ideer til medlemsbladet eller tidligere veeret
med til at give ideer?

S& kontakt Addy, og meld dig ind i bladgruppen.

Medlemsnyt nr. 3 - 2006




Selvhjaelp.dk

gor jeres selvhjzlpsarbejde synligt pa nettet

Hvor gar man hen, hvis man vil deltage i en
selvhjaelpsgruppe? Den gaengse vej er at mgde ligesindede i
en sygdoms- eller patientforening.

Men i dag er der ogs& mange, der sgger informationer om
specifikke selvhjaelpsgrupper pa Internettet, og derfor har
FriSe i ar lanceret www.selvhjaelp.dk, der er en
formidlingsportal, hvor borgere og selvhjalpsgrupper
mgdes.

Ideen bag selvhjaelp.dk er at ggre det simpelt at finde
grupper, hvor ligesindede kan udveksle erfaringer. Derfor
opfordrer selvhjaelp.dk alle foreninger og organisationer til
at annoncere deres forskellige selvhjaelpstilbud pa
Selvhjaelp.dk, sa portalen kan give et samlet og
fyldestggrende billede af de selvhjalpsgrupper, der findes i
naeromraderne. Og jo flere, der bruger portalen, jo bedre
bliver den! Af samme grund er det gratis at benytte
selvhjaelp.dk - b&de for foreninger og borgere.

Synlig selvhjzelp

Selvhjaelp.dk er en oplagt mulighed for at synligggre
selvhjzelpen. FriSe, der star bag selvhjaelp.dk, har arbejdet
malrettet for at ggre portalen mere brugervenlig, og den ses
snart i et helt nyt design, men med de samme funktioner
som hidtil. Den nye selvhjaelp.dk praesenteres til messen
"Sund Livsstil” i Forum den 6-8. oktober. Dette markerer
samtidig startskuddet for en national kampagne for
selvhjaelp.dk, der udarbejdes i samarbejde med
reklamebureauet REPUTATIONCcph.
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Gode rad om hjzlp til andre.

Veer opmeaerksom pa forandringer hos de mennesker, du
omgas. Det kan vaere synlige forandringer som tgjvalg og
personlig hygiejne eller 'usynlige' forandringer i
temperament og veeremade. Du kan vaelge at overse
forandringen og lade som ingenting. Du kan snakke med
andre om det, hvis du er usikker pa, hvad du skal ggre. Men
veer opmaerksom pa, at snak om en anden let bliver til
sladder. Du kan ogsa vaelge at dele dine tanker med den
forandrede person. Du kan sige hgijt, hvad du ser, hgrer eller
fornemmer, og du kan fortaelle, hvordan du opfatter
vedkommendes handlinger.

Frligheden skal veere et tilbud om naerhed. Den, du er aerlig
over for, kan gribe hjzelpen - muligheden for at betro sig.
Bliver du afvist fgrste gang, ma du alligevel overveje at
forsgge igen senere. Det kraever mod og vilje at veere eerlig,
men det giver ofte et mere meningsfyldt samveer. Kontakten
far en dybere kvalitet.

Samtalen er det vigtigste vaerktgj. Det er vigtigt at kunne
lytte og hgre, hvad der bliver sagt, og nok sa vigtigt, hvad
der ikke bliver sagt. Det er en kunst at kunne stille
uddybende spgrgsmal, der far den talende til at se sin egen
situation tydeligere.

Del dine erfaringer med andre
- send et indlaeg til bladet !

E-mail: acusticus@get2net.dk
Brev: Dansk Acusticusneurinom forening
Krogvej 5, 4140 Borup
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Gode rad i en sveer tid.
Gode rad om hjzelp til dig selv.

e Tag kroppens budskaber alvorligt, og lyt til din krop og
dine fglelser.

e Fgr samtaler med dig selv. Skriv, tegn og mal. Det kan
afklare dine tanker og fglelser.

e Opsgg andre, og bed om hjzelp til at snakke om det, du
finder svaert og maske flovt. Dine venner og bekendte vil
som oftest vaere glade for at kunne hjaelpe ved at lytte,
spgrge og prove at forsta.

e Vis din svaghed, sa andre ikke tror, du klarer det hele
selv. Tillad dig at modtage mere opmarksomhed. Ved at
skjule din svaghed, afskaerer du andre fra muligheden for at
yde omsorg og vaere naer.

e Ved at hgre andre menneskers tanker om problemet kan
du maske fa gje pa flere mader at betragte situationen pa.
Ved at prgve at se situationen fra flere sider opstar der et
bredere grundlag at traeffe dine valg pa, inden du handler.

e Slap af og spaend af, veer god ved dig selv - ggr ting, din
krop godt kan lide, og prgv at holde forbruget af alkohol,
tobak og medicin nede.

e Sygemeld dig eventuelt fra arbejde i en periode, s du far
ro og kraefter til at bearbejde situationen.

e Alle begdr fejl. Mind dig selv om, at du ogsa har ret til at
bega fejl.

Giv dig tid. Det tager tid at arbejde sig igennem en krise
eller en sorg. Nogle gange tager det uger, andre gange
maneder eller ar. Selv nar du oplever, at nu gar det helt
godt igen, kan du pludselig fa tilbagefald. Betragt det som
endnu en bearbejdning af situationen og som et skridt videre
i den rigtige retning.

Hvis du maerker, at dette ikke er nok, sa s@g professionel
hjeelp!
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grupper, hvor der er plads til flere deltagere, vil vi derfor
opfordre jer til allerede nu at annoncere dem pa
Selvhjaelp.dk. Annoncerne bliver dermed synlige for de -
forhabentlig mange - der logger sig ind pa portalen som
folge af kampagnen.

Sadan kommer I i gang

Da FriSe iveerksatte selvhjaelp.dk, var et af malene at ggre
portalen enkel at bruge. Derfor kan alle foreninger, der laver
selvhjaelpsarbejde, f& adgang til at oprette annoncer -
uanset om det ggres af ansatte eller frivillige.

Far I problemer med oprettelsen - eller har I spgrgsmal - er
I velkomne til at kontakte FriSe pa tIf. 98 12 24 24. FriSe
kan ogsa kontaktes pa e-mail info@selvhjaelp.dk.

I er naturligvis ogsa meget velkomne til at kigge forbi Sund
Livsstil messen i Forum, hvor medarbejderne bag
selvhjaelp.dk demonstrerer portalen og dens muligheder pa
stand 169. Messen Igber af stablen den 6-8. oktober 2006
fra kl. 10 til 18.

FriSe haber, at rigtig mange vil bruge selvhjaelp.dk og fa
glaede af den!

Bes@g portalen pa www.selvhjaelp.dk
Lees mere om FriSe - organisationen bag selvhjaelp.dk - pa

www.frise.dk
@
k SELVHJAELP.DK
©
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Foreningens arsmgde -
generalforsamling i 2007

Har du faet tilmeldt dig til foreningens arlige
generalforsamling og drsmgde?

Foreningens arlige generalforsamling og arsmgde bliver
afholdt lgrdag den 24. og sgndag den 25. februar 2007 pa
kursusstedet Klarskovgaard, der ligger i skgnne omgivelser
ved Korsgr. Vores plenumlokale vil vaere Auditoriet, hvor der
er en mikrofon ved hver siddeplads, som vil vaere en kaempe
fordel for vores gruppe.

Ved dette arlige arrangement kan du mgde og tale med
andre, som er i samme situation som dig.

Forfatteren Lotte Rgmer vil holde foredrag om livet
med dgvhed og hgreapparat.
Det vil hun blandt andet med udgangspunkt i hendes bog

"Hva’'?"” fra Aschehougs Forlag.

Lotte Rgmer kender selv til den tiltagende dgvhed og
problemerne med hgreapparat, men ogsa den psykiske
pavirkning, det har pd et menneske, nar hgrelsen bliver
darligere og darligere. Hun har ogsa interviewet andre
medpatienter og i flere &r holdt foredrag rundt i landet om
hgreproblemer. I den anledning anledning har hun ogsa
mgdt en person, der var opereret for acusticusneurinom.

Bogen "Hva’?” er godt skrevet, og man forstdr udmaerket de
problemer og fglelser, hun beskriver. Det er ngjagtig de
samme fglelser og tanker, at bade jeg og sikkert mange
andre har gjort i mange situationer gennem arene - specielt
i de forste par ar efter operationen. Og pludselig bliver
denne reaktion frisket op pany, fordi det sakaldte raske gre
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Kort om LAFS
Er du fleksjobber, p3 vej til fleksjob (——’

eller bare interesseret i at vide mere \D

om fleksjobordningen?

Sa kan du leese mere om Landsforeningen af Fleks- og
Skanejobbere pa www.lafs.dk. Her kan du ogsa finde svar
pa de mest almindelige spgrgsmal omkring fleksjob.

LAFS er en frivillig forening, der yder radgivning til vore
medlemmer, da vi ikke har gkonomi til et sekretariat,
foregar radgivningen via telefon, mail eller ved mgder rundt
i landet. Al vores radgivning foregdr ved hjzelp af frivillige,
der har stor erfaring og ekspertise indenfor
fleksjobomradet. Der er ingen ansatte i LAFS.

Indmeldelse kan ske via hjemmesiden. Her finder du ogsa
adresser og telefonnumre samt en oversigt over de
lokalafdelinger, der indtil nu er etableret. Hvis du ikke har
adgang til internettet, kan du kontakte naestformand Erik
Wahlgren pa tIf. 2374 0083, eller bestyrelsesmedlem
Henning Bohn pa tiIf. 4831 8034.

Undertegnede treeffes tirsdag 10.00 - 13.00
pa tif. 2085 7067 eller pd mail mh@lafs.dk.

Indmeldelsesgebyr er kr. 200 kr. for enkeltpersoner
og 250,- kr. for par, indmeldelsesgebyr geelder for fglgende
ars kontingent.

Venlig hilsen
Merete Hornecker
Landsformand for LAFS
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spejlbillede. Anette Bygum fortalte mig, at hun ved
litteraturgennemgang havde fundet frem til 29 referencer om
emnet. Jeg fik kopier, hvilket var helt fantastisk for mig.
Taenk, pd under en halv time fglte jeg mig som et helt nyt
menneske. Nu havde jeg en diaghose, at forholde mig til.

Nu var der nyt hdb for mig. Habet er jo det sidste, man vil
miste. Jeg var ikke leengere alene i en labyrint uden lys
forude.

Jeg kunne ikke laengere risikere, at min situation blev opfattet
som en psykisk preeget tilstand - for nu vidste vi, at
mekanismen er helt anderledes.

Nar trillingenerven er gaet tabt, kan man ubevidst let komme
til at tgrre/gnide lidt for hardt, ndr man ingen fglelse har i

huden. Det er vigtigt at have denne information i baghovedet
hele tiden, sa man kan udvise stor forsigtighed ved bergring.

Anette Bygum har desuden foresldet mig en bandagist, som
maske kan hjzlpe med en stgttebandage for at skabe ro
omkring naesen. Vi ma prove os frem og derved hgste nogle
erfaringer.

Hudafdelingen i Odense, overlaege Anette Bygum, vil fglge
mig en rum tid endnu. Jeg har faet oplyst, at jeg indtil nu
skulle vaere det eneste tilfaelde i Danmark, man har kendskab
til. Det lyder jo ganske utroligt. Maske gar nogen rundt med
de samme problemer, som jeg har - og har haft.

Jeg er klar over, at det vil tage sin tid og kraeve stor
tdlmodighed. Jeg vil hdbe p3&, at jeg maske en dag kan fa en
plastikkirurgisk operation og dermed en rekonstruktion af min
naese.

Nu ved vi, at en skade pa trillingenerven kan udvikle
sig til Trigeminalt Trofisk Syndrom - TTS, og det bgr
man tage til efterretning.
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der at ga ned i styrken.

Foredrag af laege.

Vi forventer, at en af de implicerede laeger fra enten
Gentofte eller Rigshospitalet vil komme og holde foredrag. I
skrivende stund mangler vi stadig, at én af dem giver den
endelige accept. Vi haber naturligvis, at det vil lykkes.

. . sk ! . o
Sidste frist for bindende tilmelding til
foreningens arsmgde og generalforsamling
2007 er:

Onsdag den 10. januar 2007

Har du brug for hjzelp, ndr sagen gogr knuder:
Den Uvildige Konsulentordning (DUKH)
DUKH daekker hele landet.

Postboks 284,

Banegardspladsen 2, 2.sal
6000 Kolding
TIf.: 76 30 19 30.

Du kan altid ringe og hgre, om de netop kan hjeelpe dig,
som borger og pargrende.

Hjemmeside: www.DUKH.dk
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“yhed I Dﬂl‘ll‘ha’.“

Af Overlaege Anette Bygum, Odense
Universitetshospital, Hudafdelingen 1, der fandt frem til,
at Mona Lisa Kristensen havde faet TTS.

Sardannelse i ansigtet ved NF2
(trigeminalt trofisk syndrom- TTS)

Et sjeeldent sygdomsbillede hos patienter med NF-2 er sveert
helende ensidige sdrdannelser i ansigtet. Et eller flere sar kan
opstd ved naeseflgjen, pa kind, omkring gjet, i pande eller
harbund pd grund af skade pa trillingenerven (nervus
Trigeminus).

Nerveskaden kan opstd ved operation for acusticusneurinomer,
men er ogsa beskrevet efter kirurgisk/kemisk gdelaeggelse af
nervegangliet, herpesinfektion eller hjernetumor.

Sygdommen betegnes trigeminalt trofisk syndrom (TTS),
hvilket er en sjeelden tilstand med omkring 100 patienter
beskrevet i verdenslitteraturen.

Sarene opstar fra 2 uger til 30 ar efter nerveskade og opstar
sekundaert ved bearbejdning/gnidning/tgrring af den
nerveskadede hud.

Helt typisk kan der fremkomme et ensidigt halvmaneformet sar
omkring naeseflgjen evt. straekkende sig ned mod laeben “som
en tagrende”. Man har bemaerket, at naesespidsen almindeligvis
ikke bliver bergrt, idet nerveforsyningen til dette omrade ofte
er intakt. S8ret giver vanligvis ingen smerter, men patienten
kan evt. maerke en braendende, klgende eller prikkende
fornemmelse i omradet, hvorfor vedkommende umiddelbart
kommer til at gnubbe og gnide, hvilket kan fremkalde og
vedligeholde sardannelsen.
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Jeg blev nu henvist til hudspecialisterne pa Odense
Universitetshospital. Her startede man sa med at tage
prgver pa ny for at udelukke bl.a. hudkraeft. Endnu engang
besvarede jeg de samme spgrgsmal omkring forlgbet. Kigr
det, er der smerter? Det er sveert at svare pa, da jeg ingen
fglelse har i venstre side af hovedet. Men det stikker og
prikker ganske meget. Man kan neermest beskrive det som
en sammenblanding imellem en slem influenza og en
tandlaegebedgvelse, hvor man fgler sig haevet og stram i
ansigtet. Det er en meget ubehagelig tilstand, at skulle leve
med. Jeg har endnu ikke lzert at acceptere det.

Jeg ndede ydergraensen af min formaen og var alvorligt
bange for, at det skulle ende med en kronisk stresstilstand.
Jeg fglte mig fanget i en ond cirkel. Min redning hidtil er nok
den, at jeg fra naturens hdnd er fgdt med en staerk
steedighed til ikke at ville give op.

En positiv forandring, der fgrte til opklaring

Jeg traengte til forandring og tog pa en 14 dages fantastisk
ferietur til Nordkap og Lofoten. Livet skulle ga videre. Her
blev jeg sa pludselig ramt af meget hgj feber (41 grader) og
matte sgge laege i Lofoten. Her fik jeg ordineret penicillin af
hg@j dosis, som hurtigt hjalp, og ferien kunne fortsaette som
planlagt ned igennem Norge.

Vel hjemme igen kunne jeg konstatere, at penicillinen ogsa
havde hjulpet pa mine sar. Der haendte mig mere i den
positive retning. En ny laege i hudafdelingen Odense
Universitets Hospital Anette Bygum, kunne det, som ingen
andre hidtil havde fundet frem til. Den rette diagnoses navn
er: Trigeminalt Trofisk Syndrom - TTS.

Hun viste mig flere artikler med billeder af sygdommen. Da
jeg sa dem, var jeg 100 % sikker. Det var som at se sit eget
fortseettes.....
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naeseflgjen. Mon jeg nu var blevet overfglsom? Afsted til en
hudlzege i Esbjerg — det blev ikke mit sidste besgg hos en
speciallaege.

Hudprgver og lysbehandling

Der blev taget flere hudprgver, hvoraf en skulle have pavist
hudkraeft. Jeg blev henvist til samtaler med kreaeftpsykolog.
Alt dette kom fuldsteendig bag pa mig. Hudlaegen anbefalede
mig 0955 en lysbehandling (Photo Dynamisk Terapi), som er
en speciel behandling af hudkraeft og forstadier hertil. Der
pasmgres en speciel salve, som ggr hudkraeftceller fglsomme
for lys i Igbet af tre timer. Belysningen pa dette tidspunkt vil
sa medfgre, at de syge celler nedbrydes i de fglgende dage.
Behandlingen blev givet to gange med en uges interval. Det
skulle s3 efterlade et resultat, der er langt paenere end
andre behandlingsformer. Men det virkede stik modsat pa
mig, og udviklede sig dermed fra slemt til veerre. Det var en
absolut fejlbehandling, og en meget frustrerende oplevelse
for mig!

Neaeste hudprgve hos en plastikkirurg viste, at det ikke var
hudkreeft. S& var jeg tilbage pa start igen, og sadan fortsatte
det med flere prgver. Jeg var teet pa at kgre hel traet. Jeg fik
hjeelp af hjemmesygeplejerskerne her i Bramming Kommune
til at rense sar og leegge bandage omkring naesen. Nu fandt
jeg ud af, at der findes lige s8 mange mader at lsegge en
sadan bandage, som der findes sygeplejersker. Men ud af
dette fandt jeg selv frem til en god made, samt at det ikke
ser s voldsomt ud. Noget kgnt syn er det just ikke. Jeg kan
desveerre heller ikke maerke, nar jeg taber det, sa det
gaelder om at have et lille spejl i lommen, sa det kan tjekkes
engang imellem.

Hudproblemet bredte sig efterhanden ogsa til hdrbunden, og
speciallegerne i Ribe amt matte opgive at finde drsagen og
stille en diagnose.
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eller et selvfremkaldt sar. Mange
patienter ma konsultere
forskellige speciallaeger (fx gre-
naese-halslaege, hudlaege eller
kirurg), fgr diagnosen i bedste
fald stilles. Behandling er meget
vanskelig.

Helt centralt er det, at patienten
bliver opmaerksom pa
baggrunden for sardannelsen og
forsgger at mindske bergring af
omradet. I bedste fald vil saret
spontant ophele, hvis det far ro til
at hele, evt. efter indpakning/ bandagering. Der kan vaere
behov for naesedraber eller salve. Nogle patienter har faet en
tabletbehandling, som har virket nerveberoligende og dermed
deempet trangen til at bergre saret.

L
LA §

Mona Lisa Kristensens TTS

I saerlige tilfaelde har det veeret ngdvendigt at lave en kunstig
hudbeskyttelse, som har beskyttet sdret f.eks om natten. Der
er ligeledes beskrivelse af patienter, som ubevidst om natten
bearbejdede sdrene. Fgrst efter at haenderne blev fikseret i
natskinne, ville sdrene langsomt heles op.

Hvis sarene ikke heler af sig selv, er det muligt at foretage en
hudtransplantation, sdledes at sarene deekkes med en ny
hudlap. Hvis denne (plastikkirurgiske) operation skal lykkes, er
det meget vigtigt, at den nye hud tages fra et omrade, hvor
nerveforsyningen er helt intakt. Saledes kan det blive
ngdvendigt, at lukke saret pd naeseflgjen med en sakaldt
svinglap fra den modsidige pandehalvdel.

Meget fa laeger kender til sygdomsbilledet, som derfor kan blive
overset.

Ved mistanke om sygdommen, er det vigtigt, at du gar til
laegen i tide og fortzeller, at du mistaenker TTS.
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Personlig beretning:

Indleeg af Mona Lise Kristensen om TTS.

Man behgver ikke at hedde Palle for at fgle sig
alene.

I dret 2006 fik jeg pludselig kendskab til en ny sygdom.
Navnet er TTS.

Jeg taenkte: Hvad er TTS? Og hvordan og hvorledes
har jeg nu f3et TTS ?

Det hele startede i Maj 1981. Her blev mit liv totalt sendret.
En CT-scanning pa Rigshospitalet havde pavist dobbeltsidigt
acusticusneurinom. P& hgijre side sad en tumor pa 3 cm, og
pa den venstre side var den 6 cm i diameter. Den stgrste
sad pa gret med hgreresten og den mindre pa det
efterhanden helt dgve gre. Den stgrste blev fjernet forst, og
dermed var jeg helt uden hgrelse og nu dgvbleven.

To ar senere var den hgjresidige vokset til fem cm. Det vil
sige, at den var vokset med en hel cm om &ret. Jeg skulle
opereres pa ny og var meget nervgs. Mine omgivelser havde
svaert ved at forsta min angst - for hvad kunne jeg vaere
bange for? Hgrelsen var jo gaet tabt. Det, jeg frygtede, var
en dobbeltsidig ansigtslammelse.

Det efterfslgende halve ar, blev mit livs hidtil svaereste. Til
gengeeld var glaeden helt ubeskrivelig, da ansigtsnerven
atter begyndte at fungere. Den havde overlevet. Hvilken
kostelig gave. Jeg kunne atter smile et asymmetrisk smil.
Fik dermed nye kraefter og gget livsmod.

Der skulle g& 20 &r med mange gode oplevelser. Men som
bekendt vokser traeer ikke ind i himlen.
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Nyt Acusticusneurinom under opsejling?

Jeg begyndte at fa mistanke om, at et nyt AN var under
opsejling. "Umuligt”, svarede min leege, "begge hgrenerver
er jo fjernet helt”!

Vi havde pa det tidspunkt netop solgt vores virksomhed,
som var vores livsvaerk, og flytningen havde vaeret noget
problematisk for os. S8 det var nok af stress.

Det blev veaerre og veerre for mig med dobbeltsyn og
foleforstyrrelser i venstre side af ansigtet. Min gjenlaege kom
mig til hjeelp og trumfede en MR-scanning igennem. Det var
trods alt 20 ar siden, at jeg sidst var blevet scannet.

De bange anelser blev bekraeftet. Der var et nyt AN pa tre
cm pa venstre side. Nu fik jeg problemer med at overbevise
Ribe amt om, at jeg skulle opereres pa Rigshospitalet. De
mente, at det kunne lade sig ggre i Odense. Jeg brugte tid
og kreefter pa at forklare og forklare. Det blev jeg jo ikke
mindre stresset af.

Jeg blev dog opereret pa Rigshospitalet af Lars Poulsgaard,
men desveerre gik Trillingenerven helt tabt. Jeg var
overhovedet ikke forberedt pa, hvad det fremover skulle
medfgre. Det begyndte at blgde fra neesen pa den opererede
side. Det kom som dryp pa alle tidspunkter - eller sivende
sammen med sekret. Det var meget generende, og jeg
matte ggre brug af en del opfindsomhed for at styre det med
vat og plaster.

Ved mit kontrolbesgg pa Rigshospitalet oplyste jeg om

ovennavnte. Lars Poulsgaard mente ikke, at der var tale om

noget alvorligt, og det skulle nok gad vaek!

Imidlertid blev det vaerre og vaerre. Plastret ville slet ikke

sidde fast. Foruden var der kommet et sar pa ydersiden af
fortseettes.....
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