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Arsmgde pa
Hornstrup Kursuscenter

Af Birte Lambert, formand

Bestyrelsen har arbejdet hardt i efteraret. Der har veeret arrangeret 4 Ga-
Hjem-meader desveerre matte de 2 pa Sjeelland aflyses pa grund af manglende
tilslutning. Men i Aarhus og Aalborg har der veeret fin tilslutning.

S& har vi arbejdet med programmet til Arsmadet i marts 2020 pa Horn-
strup Kursuscenter. Foreningen har 25 ars jubileeum, hvorfor vi gerne vil
gere mgdet ekstra festligt. Middagen om lardagen vil veere en festmiddag
med 3 retter mad. Og Sa@s Egelind vil komme med sit foredrag: “Kreeft, trit
og retning”. Vi har jo ikke kreeft, men der er uden tvivl meget genkendeligt
ved det at fa en alvorlig og ofte livseendrende sygdom. Og sa er det altid
godt med humor i en sveer situation.

Foredragene i lgbet af de 2 dage speender vidt. Der er foredrag om
hereapparatbehandling i det offentlige system, gjenproblemer, sang og
mindfulness. Vi er blevet opmeerksomme p3, at livskvalitet og ro i sindet er
vigtigt, nar man har en kronisk lidelse.

Sendag byder pa generalforsamling og opleeg fra leeger om operation
for acusticusneurinom, forskning i behandling af acusticusneurinom, proton-
stralebehandling og plastikkirurgi til ansigtslammede. Til sidst vil der vaere
en paneldiskussion med leegerne.

Vi har faet fat i meget dygtige foredragsholdere.

Nar | leeser programmet, vil | maske teenke, at der sker mere, end | kan
holde til. Man ma gerne holde en pause ved at springe over et indleeg og
ga op at leegge sig pa sit veerelse eller ga en tur. Det er der ikke noget galt i.

Jeg haber, | har lyst til at deltage og tag gerne segtefeellen med.
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Arsmgde og
Generalforsamling 2020

Der indkaldes hermed til Arsmgde og

ordinzaer Generalforsamling i foreningen

Tidspunkt: Lerdag den 7. og sendag den 8. marts 2020.
Sted: Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle

Program for Arsmgdet:

Lerdag:

09.00-09.30
09.30-09.40
09.40-10.30

10.30-11.15

11.15-12.00
12.00-13.00
13.00-14.30

Ankomst. Kaffe og brgd

Velkomst ved formand Birte Lambert

At fa hgreapparat pa en offentlig klinik,

Hvorfor skal jeg pa audiologisk for at fa hereapparat?
Hvordan kan jeg forberede mig, sa jeg kan pavirke valget
af hgreapparat? Hvilke overvejelser gar de sig pa audio-
logisk, og hvilke hgreapparater kan de udlevere? Hvad
hvis jeg ogsa har behov for hgretekniske hjeelpemidler?
Hvordan vanner jeg mig til hereapparater? Hvor kan jeg
fa yderligere hjeelp til handtering af mit haretab?

Ved specialkonsulent Joan Hgy, Kommunikationscenter i
Aarhus

Jjenproblemer efter acusticusneurinom operation —
Hvordan kan optikeren hjzlpe?

Indhold: Tareapparatets anatomi og fysiologi vil blive gen-
nemgaet, samt hvordan en dysfunktion kan afhjelpes.
Ved optometrist Rasmus Hagenau, Kontaktlinseinstituttet,
Aarhus

Gruppediskussioner

Frokost

Mindfulness
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14.30-15.30

15.30-16.00
16.00-16.30
16.30-18.00

19.00-

Sendag:

07.00-08.30
08.45-09.00
09.00-09.45
09.45-10.00
10.00-12.00

12.00-13.00
13.00-14.00
14.00-14.30
14.30

Ved medarbejder fra Dansk Center for Mindfulness ved Aarhus
Universitet

"Hvad musikken ger ved hjernen - specifikt ved korsang”,
Ved Specialleege i Neuromedicin Anne Gersdorff Korsgaard
Kaffe

Pause

Underholdning i forbindelse med vores 25 ars Jubilaeum.
Ved Sgs Egelind, der holder indleegget: "Kreeft, trit og ret-
ning”

Festmiddag og hygge

Morgenbuffet
Morgensang ved Berit og Birte
Generalforsamling
Kaffe
Foredrag ved laeger fra Rigshospitalet og Skejby Sygehus
"Plastikkirurgiske muligheder ved ansigtslammelse”,
ved Mette Wolthers, overleege pa plastikkirurgisk afd. Rigs-
hospitalet
“Prognostisk skanning, herebevarende kirurgi og resultater
af 40 ars opfelgning”, ved dr. Med Hjalte Sass, @re-Neese-
Halskirurgisk afd. Rigshospitalet
"Operation af store tumorer”, ved overleege Lars Poulsgaard,
Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet
"Partikelterapi- er det en mulighed i behandling af
Akusticusneurinom”, ved professor, ledende overleege, Morten
Hayer, Dansk Center for Partikelterapi, Skejby Sygehus
Frokost
Paneldiskussion
Kaffepause
Afslutning

Ret til eendringer i programmet forbeholdes.
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

Dansk Acusticusneurinom Forening

Generalforsamling 2020

Der indkaldes hermed til ordinzer generalforsamling i foreningen
Sendag den 8. marts 2020 kl. 9.00

0P NG eN

_
©

1l

Pa Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby,
7100 Vejle

Dagsorden i henhold til vedtaegter

Valg af dirigent og referent

Formandens beretning

Kassererens fremleeggelse af det reviderede regnskab
Fastseettelse af kontingent for 2021

Behandling af indkomne forslag

Valg af Neestformand

Valg af Kasserer

Eventuelt valg af menige medlemmer til bestyrelsen
Valg af suppleanter til bestyrelsen

Valg af revisor

Eventuelt

4 Forslag, der snskes behandlet pa generalforsamlingen, skal vaere

% formanden skriftligt i haende senest 3 uger inden afholdelse af

generalforsamlingen, altsa senest den 16. februar 2020.
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Tilmelding til arsmgdet 2020 pa
Hornstrup Kursuscenter ved Vejle

Prisen for deltagelse i arsmgdet er denne gang falgende:

1.100 kr. for deltagelse i arsmgdets to dage.
Prisen deekker 1 overnatning, 4 maltider og diverse kaffe, frugt mm.

Arsmadet 2020 er det 25. i reekken, og derfor er aftensmaden
lordag med 3 retter og 2 glas vin.

Mange har langt at rejse til arsmadet og ensker du/l at komme om fredagen,
dagen for arsmadet, kan der tilkabes et enkeltveerelse fra fredag for 700
kr. og 1.000 kr. for et dobbeltveerelse for to personer. Prisen inkluderer en
varm ret fredag aften med et glas vin samt morgenmad lgrdag.

Deltagelse uden overnatning koster 600 kr. for lgrdag alene, og 300 kr. for
sendag alene. Der er samme forplejning som ved overnatning.
lkke-medlemmer betaler det dobbelte af medlemspriserne.
Det koster ikke noget, hvis man kun deltager i generalforsamlingen
sendag formiddag.

Send en mail til kassereren med din tilmelding, gerne i god tid, og senest
12. januar 2020. Samtidigt skal du overfgre din betaling til foreningens konto,
reg. nr. 1551, kontonr. 1242 3977.

Husk sa vidt muligt at anfere dit medlemsnummer som det farste i
tekstfeltet i din netbank.

Tilmeldingen er bindende, nar betalingen er overfort.

Venlig hilsen Per, kasserer
mail kasserer@acusticusneurinom.dk eller mobil 4174 3560.
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Mindfulness mod stress, angst
og depression

Nar vi er syge, kan det veere sveert pa egen hand at vikle os ud af de nega-
tive eller begraensede tankemeanstre. Vi kan ofte opleve en smerte ved ikke
leengere at kunne det samme, som vi kunne i fortiden. Vi kan veere triste
over det identitetstab, vi faler i nutiden og have bekymringer for fremtiden.

Mindfulness-baseret stressreduktion kan hjeelpe til at holde fokus pa nu-
tiden og arbejde med de tanker, der opstar i nuet. | farste omgang handler
Mindfulness ikke om at eendre tankerne, men at registrere og acceptere, at
de er der. Herefter kan vi arbejde med, hvordan vi forholder os til dem pa en
mere hensigtsmaessig made. Mindfulness fjerner ikke n@dvendigvis de triste
tanker og felelser, vi kan have. Men det kan bidrage til, at vi accepterer, at
de er en del af livet. Frem for, at vi bruger kreefter pa at keempe imod dem.
Denne praksis kan forage vores livsgleede og mindske stress.

Som pargrende kan det vaere sveert at veere taet pa en, der lider pa grund
af langvarig sygdom, sorg eller andre sveere livssituationer. Mindfulness kan
gere dig som pargrende mere robust og hjeelpe dig til at passe pa dig selv,
mens du passer pa din keere.

Kilde: Dansk Center for Mindfulness, Aarhus Universitet.
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Kontingent 2020
Kontingentet er uaendret 300,00 kr. i 2020.

Sidste ar indfarte vi kontingentbetaling via Nets/betalingsservice, og der
er rigtigt mange, der har tilmeldt sig ordningen. Alle, der er tilmeldt, bliver
automatisk opkraevet 300,00 kr. i januar maned 2020. Jeg vil gerne sige tak
til alle Jer, der er tilmeldt — det gor bogferingen meget lettere.

Hvis du ikke har tilmeldt dig ordningen senest medio december 2019,
far du et indbetalingskort fra Nets. S&d ma du betale med en bankoverfarsel
og derefter tilmelde dig ordningen, sa du er med fra 2021.

Du kan tilmelde dig via din netbank eller via et link pa foreningens hjem-
meside. Du skal bruge dit 4 cifrede medlemsnr for at tilmelde dig, og dit
medlemsnr star pa bagsiden af bladet, hvis du far det i papirformat. Hvis
du far bladet som pdf-fil og ikke har dit medlemsnr ma du sende en mail
til kassereren.

Du skal bruge disse oplysninger:

» dit cpr-nr.

»  dit registreringsnummer og kontonummer i din bank
» AN foreningens PBS nummer som er 09429921

» AN foreningens debitorgruppenummer som er 00001
»  dit 4-cifrede medlemsnummer

Dit cpr-nr. og kontonummer kommer ikke videre end til foreningen.

Hvis du af personlige arsager ikke gnsker at blive tilmeldt ordningen, ma
du fortsat selv overfgre kontingentet til foreningens konto i Danske Bank,
reg.nr. 1551, konto 1242 3977. Husk at skrive dit medlemsnummer i tekstfeltet
til overferslen, gerne som det farste. Der kommer ikke ret meget tekst med
over fra en indbetaling. Betalingsfristen er 10. januar 2020.

Skriv eller ring endelig til kassereren, hvis tilmeldingen til Nets/beta-
lingsservice giver dig problemer. Det er kasserer@acusticusneurinom.dk
eller mobil 4174 3560.
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Kraeft, trit & retning

Sos Egelind er dobbelt Verdensmester i overlevelse af kreeft og deler rund-
handet ud af egne erfaringer i et personligt, livsbekraeftende, tankevaekkende
og positivt foredrag om livstruende sygdom og om, hvordan man kan ga
igennem en voldsom krise og komme ud pa den anden side som et klogere,
mere lykkeligt og taknemmeligt menneske.

Hun fik konstateret lymfeknudekreeft og var med egne ord “syltet godt
og grundigt ind fra top til t&”, men overlevede for sa at blive ramt af en
ondartet modermaerkecancer.

Udfordringerne har staet i kg, men Sgs Egelind fandt ud af, at alvorlig
sygdom kan veere en gave, hvis man fokuserer og holder retningen mod
overlevelse.

Et abenhjertigt foredrag, ikke kun om sygdom, men om mod, overlevelse,
gleede og keerlighed til livet.
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Ga-hjem-magde i Aarhus

Nar vi i bestyrelsen leegger veegt pa hvert ar at arrangere ga-hjem-mgader
spredt over hele landet, handler det allermest om at give vore medlem-
mer mulighed for at mgde hinanden samt repraesentanter for foreningens
bestyrelse.

Det er vores erfaring, at mange medlemmer er godt hjulpet af sundheds-
vaesenet, nar det geelder selve sygdommen, men at mange slet ikke far den
viden, der skal til for selv at opsege de muligheder, der er for at fa hjzelp til
det, der bliver svaert, ndr man har et Acusticusneurinom.

Medet i Aarhus i ar handlede om de hjaelpemuligheder, der konkret
er hos "Institut for kommunikation og handicap — Hereafdelingen — IKH" i
Aarhus. Alle kommunikationscentre i Danmark fungerer ud fra det samme
lovgrundlag, men det er udmegntet meget forskelligt lokalt. Vigtigst er dog
at vide, at alle kan fa den nedvendige hjelp pa det lokale center, men at
man ofte selv skal ops@ge den. F.eks. fik jeg selv at vide pa sygehuset, at jeg
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fint kunne klare mig uden hereapparat, da mit “gode @re” fungerede helt
normalt. Hvis jeg ikke gennem AN-foreningen havde faet kendskab til Cross
Apparater, ville jeg ikke have haft et i dag - et apparat, som jeg har meget
gleede af. Man kan ikke bede om noget, man ikke ved findes.

| Aarhus var det Joan Klindt Hay, der meget engageret fortalte om de
hjeelpemu-ligheder, som man tilbyder i Aarhus. | overskriftsform er indsats-
omraderne:

Hereproblemer og voksne — Hereproblemer og job — Hareproblemer og
studiet - Tinnitus, lydfglsomhed og Méniére — Clochear Implant (Cl) - Tiloud
til deve — Kurser til fagpersoner.

Afdelingen i Aarhus har et samarbejde med omegnskommunerne Od-
der, Silkeborg og Skanderborg og udfgrer opgaver for dem. Der er store
forskelle pa, hvordan man rundt omkring i landet kommer i kontakt med
de relevante fagpersoner, sa man bliver ngdt til selv at kontakte f.eks. det
lokale kommunikationscenter og sperge ind til, hvor man skal henvende sig
for at fa hjeelp.

Ud over at hare om de forskellige indsatsomrader pa IKH gik en del af
tiden med, at Joan svarede pa spergsmal fra de fremmgdte. Hun havde i
starten praesenteret os for en hovedtelefon fra Comfort Audio, hvorfra man
kunne fa lyden direkte i hereapparatet fra hendes mikrofon. Alle var noget
overraskede over, hvor meget nemmere det blev at "hare efter” med den
pa. Det blev til en lang snak om diverse hjzelpemidler, som kan gere det
lettere at bega sig haremeessigt i sterre forsamlinger. Deltagerne havde vidt
forskellige erfaringer med, hvad der eventuelt kunne hjeelpe, og Joan kunne
hele tiden supplere. Hun foreslog, at man kiggede pa Tonaxs hjemmeside,
hvis man ville orientere sig om forskellige hjeelpemidler.

Alti alt var det et givende made, hvor alle gik lidt mere vidende hjem.

Referent

Elisabeth Dannesboe
Bestyrelsesmedlem
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Referat fra made i Aalborg i Dansk Acusticusneurinom Forening om

Balanceproblemer i forbindelse

med Acusticusneurinom

Mandag d. 11.11.19 blev der afholdt mede i foreningen pa Institut for Syn
og Herelse i Aalborg. 17 personer var mgdt op for at hgre speciale og ud-
dannelsesoverleege, klinisk lektor Dan Dupont Hougaard fra Hereklinikken i
Aalborg. Dan overtog chefstillingen pa Hareklinikken for 7 ar siden, og hvor
man tidligere ikke interesserede sig ret meget for balanceproblemer, har
han nu opbygget den sterste afd. i Danmark til forskning og behandling af
balanceproblemer. For at stille den rette diagnose og behandle er det vig-
tigt at forske. Det foregar i Aalborg, og de har faet en masse udstyr, hvoraf
meget er udviklet i Danmark.

Dan gennemgik grets anatomi og talte om de 5 balanceorganer, vi
har i hvert gre. Der er tale om 3 buegange og 2 sma organer sacculus og
utriculus. Med deres udstyr er de i stand til at finde ud af, i hvilket organ
problemet med balancen ligger. Ud over balanceorganerne i grerne bruger
vi synet og den proprioceptive sans (ledsansen) for at holde balancen. Der
skal vaere mindst 2 aktive organer for at undga problemer med balancen. Er
der problemer i det indre gre og samtidig synsproblemer, eller vi opholder
os i et merkt rum, far vi problemer.
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Hereklinikken har ansvaret for kontrollen af patienter med acusticus-
neurinomer under 15 mm, hvis de forholder sig i ro. Instituttet indkalder
med mellemrum (1 ar, senere 2 ar og til sidst 5 ars intervaller) til scanning.
Derudover laver de balancetest pa alle patienter.

Hvis de har lavet en kontrol, som skal videre til Rigshospitalet pa grund af
starrelse af tumoren, eller fordi der er veekst, sender de altid balancetests med.

Der er lavet spgrgeskemaundersegelse af flere hundrede acusticusneuri-
nom patienter, og den viser, at i gennemsnit har vi lettere balanceproblemer.
Der vil altsa ogsa veere nogen, der slet ikke maerker til balanceproblemer,
og personer, der er hardt ramt.

Kendskabet til balanceproblemer har veret lille, selv blandt leeger og
behandlere. Derfor holder Dan foredrag for praktiserende leeger. | efteraret
har der veeret afholdt et kursus for fysioterapeuter fra hele Norden i behand-
ling af vestibulzere problemer, hvorfor vi kan forvente, der efterhanden er
terapeuter, der har kendskab til problematikkerne. Pa Hareklinikken i Aalborg
har de allerede ansat en vestibuleer fysioterapeut.

Dan opfordrer til, at man starter pa vestibulzer treening, inden man skal
opereres, da det har vist sig at veere en fordel.

Endvidere henviser han til et gvelsesprogram pa hjemmesiden www.
svimmelhed.dk

Hjemmesiden er udarbejdet af overleege pa Svimmelhedsklinikken pa
Alereris Hamlet, Morten Friis.

Pa balancecentret i Aalborg behandler man mange patienter med gre-
sten, og man har hele 2 stole til behandling.

| forbindelse med forskning fortalte Dan, at man er i gang med at ud-
vikle et vestibulzaert implantat, som vil kunne anvendes, hvis man har mistet
herelsen pa et gre, men stadigveek har en intakt harenerve.

Det var et meget informativt mgde med en engageret foredragsholder,
sa jeg tror vi alle tog hjem med fglelsen af, at det havde veeret en god aften.

Birte Lambert
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Patientguiden — gode rad til dit
forlgb

Region Hovedstaden har lavet en patientguide, som har overskrifterne:

»

»

»

»

»

»

Nar du skal undersgges

Nar du er i behandling pa hospitalet
Hjemme igen efter behandling pa hospitalet
Gode rad, nar du er parerende

Sadan bruger du Patientguiden

Om Patientguiden

Der er underpunkter til alle overskrifter. Jeg synes, det er en guldgrube af

god information, nar man star i en ny og fremmed situation og er usikker pa,

hvad der skal ske og hvilke rettigheder, man har. Guiden er lavet af Region

Hovedstaden, men selv om man bor et andet sted, kan man sagtens bruge

den. Guiden findes pa

www.regiohh.dk/Sundhed/Patientguiden/sider

Guiden bliver lagt ind som link pa vores hjemmeside.

HVIS du flytter

Husk at meddele det til foreningen, hvis du flytter, ellers har vi ingen
mulighed for at holde dig ajour med vores nyheder, medlemsblad og
lignende.
Desuden vil vi gerne have besked, hvis du skifter e-mail adresse.
Send en mail til: kasserer@acusticusneurinom.dk eller et flyttekort til
Per Andersen — Du kan ogsa forsgge at ringe til ham pa tif. 41 74 35 60.
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Tegnstgttet kommunikation (TSK)
nar horelsen svigter

Af Elinor Vestergaard, Laerer og kursusansvarlig, Castbjergard

Horelse er noget rigtig mange mennesker ikke skeenker en tanke. At hare
og forsta omgivelsernes lyde og kunne falge med i en samtale er bare dele
af en normal hverdag.

Det er forst, nar harelsen begynder at svigte os, at vi finder ud af, hvor
mange informationer vi far ad den vej. Hvor meget af vores sociale liv, der
er bygget op omkring herelsen.

At det bliver sveert at tale med kollegaer, at ga til foredrag, at deltage
i familiesammenkomster og klare den daglige kommunikation hjemme er
sveert for mange at forsta, men samtidig et faktum for den, der star med
horeproblemet. Der bruges sa meget energi pa at mundafleese og felge
med. En energi, der kunne veere brugt anderledes.

Det er her TSK kommer ind i billedet. TSK er en visuel kommunikations-
form, hvor de tegn, der bliver sagt med haenderne, ikke udger et sprog i sig
selv, men statter op om det talte sprog. P4 den made bliver talen visualise-
ret, og brugen for mundaflaesning minimeret. Tegnstgttet kommunikation
er ikke det samme som deves tegnsprog, men tegnene, der bliver brugt i
TSK, er hentet derfra.

Tegnstettet kommunikation er for de fleste bade sjovt og speendende at
lzere. Der bliver hygget og grinet meget, men nar kurset er feerdigt, skal man
indstille sig pa, at det kreever gvelse.

Da det gerne skulle kunne afhjeelpe kommunikationen i forskellige situa-
tioner, er det utroligt vigtigt, at man har nogen at gve sig sammen med. Har
man mest brug for at aflaste i hjemmet, er det altafgerende, at pargrende
ogsa far leert TSK. Pargrende kan bl.a. veere segtefeelle, barn, svigerbgrn,
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foreeldre, svigerforeeldre, venner og kolleger. Med andre ord de mennesker
i omgangskredsen, som man gerne vil bevare en god kommunikation med.

Her pa Castberggard, som er en hgjskole for deve og hereheemmede, harer
vi ofte, at bare et grundleeggende kursus i TSK har hjulpet pa den daglige
kommunikation. Det er klart, at hvis man vil mere med TSK, kraever det kursus
flere gange. Far man TSK integreret i hverdagen og nar et vist niveau, kan
man jo gere brug af TSK-tolk i mange forskellige sammenhaenge.

Det giver ogsa muligheden for at kommunikere med andre ligesindede
og deltage i arrangementer, hvor TSK bliver brugt.

| en travl hverdag med heretab er det vigtigt at gere brug af alle de mu-
ligheder for hjeelpemidler, der er pa markedet — TSK er en af dem. | 2020

1} Glaskditsus

t-ﬂ]
wwwcbg hOjSk0|e dk

CASTBERGGARD
I ——
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har vi her pa stedet to weekender med TSK, en begynderweekend og en
weekend for gvede. Vi star ogsa altid klar til at oprette et kursus specielt
tilrettelagt for en enkelt familie. Tegnstattet kommunikation er i gvrigt en
fast del af mange kurser her i huset. Ikke kun som selvsteendige kurser, men
som kommunikationsform pa rejser, glaskurser, vandreture og meget andet.

Donationer er velkomne X

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores medlemmer
den bedste vejledning, den bedste hjzelp til genoptreening &
og til radgivning mm.

[

Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyhedsbreve
/o9 aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

Har nogen lyst til at stgtte foreningen med donationer, sa vil
F det ga til feelles indsats for medlemmernes ve og vel.

Donationer kan indsaettes pa foreningens konto: Reg. 1551
kontonr. 12423977.

Pa forhand tak, Bestyrelsen
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8th Quadrennial International
Conference on Vestibular
Schwannoma and Other CPA

Tumors

Af Mette Just, Acusticus specialist sygeplejerske,
Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet

Fra den 19.-21. juni 2019 deltog Kére Fugleholm, Lars Poulsgaard og jeg fra
Neurokirurgisk klinik i den store konference i Rochester, Minnesota.

Rochester er hjemby for Mayo-klinikken — det sterste non-profit hospital
i USA, og udnaevnt til USA’s bedste hospital i 2019.

Man meaerker tydeligt, at hospitalet er omdrejningspunkt i byen. Der er
ikke meget andet end hoteller, der servicerer patienter og parerende, der
rejser til Mayo-klinikken med henblik pa undersggelse og behandling og
store hospitalsbygninger til hhv. indlagte og ambulante patienter. Der er
ogsa et stort universitet tilknyttet Mayo-klinikken og disse bygninger praeger
ogsa bybilledet.

Selve konferencen var med deltagelse af leeger fra mange forskellige lande.
Der var deltagere fra Kina, Indien, Italien, Frankrig, England og mange for-
skellige stater i USA.

Vi hilste pa delegationen fra Norge og Finland, og det viste sig at for-
manden for den finske patientforening ogsa deltog. Jeg talte med denne
dame og fik hendes kontaktoplysninger, og har videregivet dem til Birthe
Lambert, sa Acusticusforeningen kan etablere et skandinavisk netveerk, som
jeg ved har veeret et gnske i leengere tid.

Det var et imponerende program med opleeg fra tidlig morgen til sen
eftermiddag. Der var mange spaendende emner, og jeg deltog seerligt i
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de opleegsraekker, der
bergrte livskvalitet.
Der er meget fokus pa
dette emne, som er
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evig relevant. | mange
tilfeelde pavirker det
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livskvaliteten negativt
bare at f& diagnosen
acusticusneurinom, har
det vist sig. Derudover
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0gsa at livskvaliteten var
pavirket i lige hej grad

uanset behandlingsme-
tode. Bl.a. den farende
gre- naese- hals-kirurg
fra Mayo-klinikken var
interesseret i at fore un-
dersggelserne videre,
ift. hvad der sé& kunne
geres for at afhjeelpe
tabet af livskvalitet.

Der var ogsa en del opleeg, der omhandlede behandlingsstrategi i forhold
til operation, stralebehandling og vent og se — der blev bl.a. vist et stort kort
over USA, hvor man kunne se den samme forskel pa ferstevalg i behandling
fra stat til stat, som vi ser her i Skandinavien.

Forskerne fra Kina havde seerligt fokus pa acusticusneurinom pa celleni-
veau, og undersggte om der var specielle markgrer, der ville kunne findes
i blodprever og dermed afslare tumoren tidligere. Disse studier var i deres
speede begyndelse, og viste ikke noget konkluderende endnu.
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Vi deltog ogsa ved et speendende opleeg fra en ergoterapeut, som er
farende indenfor viden om facialisparese og genoptraening heraf. Ved denne
session var der ogsa oplaeg fra plastik-kirurger, hvor forskellige former for
re-animationsoperationer blev demonstreret.

Kare Fugleholm og Lars Poulsgaard lagde blandt andet meerke til nye teknik-
ker til bedemmelse af veekstpotentiale pa MR-skanninger, hvor der udvikles
computerprogrammer (machine-learning), der pa baggrund af data fra tu-
sindvis af skanninger faktisk kan forudsige om en konkret tumor sandsynligt
vil vokse eller ej (ikke i anvendelse endnul!).

Haukeland Sygehus i Bergen, Norge bliver veerter for den naeste konfe-
rence, som afholdes om fire ar.

Samarbejde og innovation

International Conference on Vestibular Schwannoma and Other CPA Tumors
afholdes hvert 4. ar og samler fagfolk fra hele verden i et samarbejdsmilje. Det
giver mulighed for indsigt, som deles af fagfolk, der er involveret i spektret
af behandlingsmuligheder. Red.

Naeste Medlemsnyt

udkommer i maj maned 2020.
Frist for indlaeg til bladet er den 15. april 2020.
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Om fatigue -
traeethed — udmattelse

Forstaelse for og forvaltning af “fatigue”, nar man har

eller er behandlet for et acusticusneurinom, ogsa kaldet )
J»ﬁ;i.l

vestibulaert schwannom
Af ergoterapeut, klinisk specialist, Donna Malley, England

Hvad er fatigue?

Alle faler sig treette fra tid til anden — maske efter en travl dag, fysisk treening
eller en stressende begivenhed, men efter et hvil er vi klar til at komme i
gang igen. Jo bedre form vi er i, jo bedre kost vi far, jo mere sgvn vi far, jo
mindre stressede vi er, jo mere energi ser vi ud til at have. Det geelder for
de fleste af os, da traethed er et naturligt signal om at tage en pause fra det,
vi laver og lade batterierne op.

Nogle mennesker oplever i forbindelse med visse neurologiske tilstande
og behandling for disse en mere dybtgaende treethed eller mangel pa energi.
Den form for treethed fales meget anderledes. Den star ikke i forhold til det,
du har lavet, den kommer uventet og varer nogen tid, selv efter hvile. For
patienter, der far stralebehandling, kan traeetheden starte nogle uger efter
behandlingen og vare et par maneder.

Det er ikke sikkert, andre forstar din treethed. Maske forstar du den heller
ikke selv, fordi du ikke har oplevet det for. Folk beskriver denne traethed som
overvaeldende, ubehagelig og feler sommetider, at de ikke har kontrol over
den. Det kan pavirke vores tanker, vores fglelser og handlinger.

Man mener, der er flere arsager til treetheden, og den har komponenter
af noget fysisk, noget kognitivt og noget falelsesmaessigt. For nogen aftager
treetheden med tiden, men det kan tage mange uger eller maneder. Andre
foler maske aldrig, de kan oplade batterierne fuldt ud, men de kan lzere at
styre treetheden og fa mest muligt ud af de ressourcer, de har.
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Hvorfor opstar treetheden?

"Min hjerne er pa overarbejde for at kompensere”

Treethed kan opsta som en primaer konsekvens af den neurologiske tilstand
eller sekundaer til symptomer og konsekvenser af tilstanden. Man ved ikke
ret meget om de underliggende fysiologiske mekanismer i forbindelse med
de specifikke tilstande. Der er noget, der tyder pa, at treetheden opstar, nar
forbindelserne mellem hjernen og kroppen er blevet forstyrret og/eller, nar
hormoner og neurotransmittere ikke fungerer.

Et acusticusneurinom er en godartet tumor, der vokser i et omrade af
hjernen, hvor der er mange falsomme forbindelser i hjernestammen mellem
hjernen og kroppen. Den vokser pa nerven, som hjeelper med at kontrollere
herelse og balance og ligger teet pa ansigtsnerven. Afthaengigt af dens stor-
relse kan neurinomet forarsage pres pa disse nerver og potentielt pa selve
hjernestammen og derved forstyrre visse funktioner og informationer, der
lober mellem forskellige dele af hjernen og kroppen. Hvis du er opereret
eller stralebehandlet, kan det ogsa forstyrre forbindelserne alt efter, hvor
vanskeligt det har veeret at fjerne tumoren.

En anden grund til, at treethed kan forekomme, er den ekstra mentale og
fysiske indsats, det kraever at kompensere for de symptomer, man oplever.
Man skal muligvis keempe for at here, iseer i stgjende omgivelser, har darlig
balance, som pavirker gangfunktionen, vanskeligheder med syn og tale pa
grund af ansigtslammelse, eller man har sveert ved at teenke og koncentrere
sig. Det kan ogsa skyldes den falelsesmaessige pavirkning, diagnosen har pa
dig, og den pavirkning det har pa dit og andres liv. Traethed er en almindelig
bivirkning til stralebehandling.

Det er sandsynligt, der er flere faktorer, der bidrager til, at en person
er sarbar over for treethed. Treethed er en personlig oplevelse, som opleves
forskelligt fra person til person. Selv blandt sundhedspersonale er der ringe
forstaelse for arsagen, men der forskes meget i at finde ud af, hvorfor den
forekommer og som falge deraf, hvad der kan hjeelpe. | vores center har vi
udviklet en klinisk model, baseret pa forskning og kliniske undersggelser,
som en made pa at finde en forklaring pa den traethed, man oplever, efter
omrader i hjernen er blevet gdelagt.
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Modellen ger terapeuter i stand til at overveje:

» Hvad gar mennesker sarbare over for treethed, f.eks. efter man har faet
diagnosen, eller er blevet behandlet for et acusticusneurinom, og hvilke
situationer eller aktiviteter kan muligvis trigge treetheden, sa vi kan finde
en passende og personlig made at tackle den pa.

»  Hvilke tegn/symptomer kan indikere, at en person er ved at blive treet,
sa han/hun kan gribe ind, for det bliver for overveeldende.

»  Hvilke forskellige faktorer har indflydelse pa, hvordan en person reagerer,
sa vi kan seette ham/hende i stand til at treeffe et valg.

»  Svar, som er forstaelige, men som ikke hjzelper, reducerer ikke pa leengere
sigt en persons sarbarhed over for treethed

»  Nyttige svar til stotte for treethedshandtering vil hen ad vejen reducere
sarbarheden.

Hvad kan jeg gore?

En af de farste ting, vi skal gare, er at forsta, hvad der kan gare os sarbare
over for treethed og anerkende den som et symptom, der er en konsekvens
af AN; det er ikke dovenskab! Det er ogsa ngdvendigt, at andre forstar det,
sa de kan stotte os i at styre vores energiniveau. Nogle mennesker beskriver
3 typer treethed, mental, fysisk og felelsesmaessig. Forskellige aktiviteter og
situationer, selv det at vaere sammen med bestemte mennesker, draener os
forskelligt. Derfor kan vi blive ngdt til at udvikle forskellige mader at handtere
disse forskellige typer traethed pa.

Lad os bruge analogien til en smartphone. Vi er ngdt til at sikre os, at
telefonen er opladet tilstraekkeligt til, at vi kan udfgre de forskellige opgaver,
som vi kan fa brug for. Det kunne veere opkald eller tekstbeskeder, at bruge
sattelitnavigation, surfe pa internettet, spille spil og tage billeder. Nogle
funktioner kan hurtigt aflade batteriet, sa vi kan fa brug for at oplade i lebet
af dagen. Vi er ogsa nadt til i Isbet af dagen at holde @je med, hvor meget
batteri, der er tilbage, sa vi ikke lgber tor.

Vi gnsker at lave forskellige ting i labet af dagen, hvilket kraever forskellige
maengder energi, athaengigt af vores individuelle energiniveau og konse-
kvenserne af vores AN. Hvordan sikrer vi, at vi har tilstreekkeligt med energi
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til at udfare det, som vi har lyst til, og det vi er nadt til at lave. Vi er nadt til
at lytte til vores krop og maerke efter. Har vi tilstraekkeligt med mental, fysisk
og folelsesmaessig energi til det, vi er i gang med? Er der en chance for, vi
bliver ngdt til at lade batteriet op, og i bekreeftende fald, hvad kan vi gare
for at genoplade batteriet i lobet af dagen.

Symptomer, der er sandsynlige og kan opleves, nar man har AN, og som
ger os mere sarbare over for treethed er:

»  Hogretab

»  Tinnitus og felsomhed over for stgj

»  Svimmelhed og tab af balance/koordination

»  Folelseslashed, prikken og smerter i ansigtet

»  Tankevirksomhed kreever flere kreefter

» Hovedpine

Det er ogsa vigtigt at tage et holistisk perspektiv, at erkende, at personer
med acusticusneurinom klarer diagnosen forskelligt alt efter symptomer,
hvilken behandling, man har vaeret igennem, og hvilken indflydelse, den har
pa éns liv. Den folelsesmaessige indflydelse, den har pa dig selv og andre,
kan ogsa bidrage til treetheden.

Hvilke situationer ser ud til at udlgse treetheden og aflade batteriet
hurtigt? De aktiviteter, som er athaengige af evner, der er pavirket af AN, vil
gore os seerligt traette. Sa hvis vi har sveert ved at hgre pa grund af tinnitus
og hgretab, er det sandsynligt, at det at veere i stajende omgivelser som i
supermarkeder eller til sociale begivenheder, udtreetter os meget hurtigt.

Nogle gange er det sveerere at finde ud af det. Ved at holde gje med
treetheden pa forskellige tidspunkter af dagen eller for og efter visse aktivi-
teter, kan vi blive bedre til at finde ud af, hvad der "trigger” os personligt.
Nar vi ved, hvad der trigger os, kan det hjeelpe os med at holde gje med
og planleegge, hvornar vi skal holde pause for at genoplade batteriet. For
at holde gje med traethedsniveauet, skal vi veere opmaerksomme pa vores
personlige indikatorer.
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Det kan veere:

»  Andringerivores krop (f.eks. fales lemmerne tungere, svaerere at holde
gjnene abne, mere klodsede, gabende).

»  /ndringerivores tankegang (f.eks. sveerere ved at koncentrere sig, laver
flere fejl, og bliver mere forvirret og far vanskeligt ved at teenke klart og
finde ud af, hvad man skal lave farst).

»  Zndringer i vores evne til at kommunikere (f.eks. sveerere ved at finde
de ord, vi vil sige, talen kan blive slaret).

»  Andringer i vores humer (f.eks. mere irritabel, faler sig overveeldet eller
stresset).

Det kan veere en stor hjeelp at lave en enkel “energiskala”: hvordan feles det,
nar du er fuld af energi, "halvfyldt med energi” eller fuldsteendig dreenet?
Selv om det er en personlig oplevelse, har andre muligvis meerket tegn pa
din treethed, for du selv har det, sé sperg andre, hvad de leegger maerke
til, for at fa hjeelp til at lave skalaen. Det vil ogsa hjeelpe dem med at forstg,
hvilken indflydelse treethed har pa dig.

Nar du har lavet din personlige skala, kan du lettere finde ud af, hvilke
aktiviteter der ser ud til at draene dit energiniveau hurtigt. Du vil maske
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opdage, at dit energiniveau falder hurtigere, nar du kommer ned under
halvfyldt. Pa det tidspunkt er det pa tide at genoplade batterierne, da det
ofte er sveerere at handle, nar forst de er helt afladet. Sa veer opmaerksom
pa, hvordan det fales for dig.

Hvordan handterer jeg min traethed?
"Jeg skal lere at leve med de krzfter, jeg har”

Pacing

Pacing anbefales ofte til personer, der oplever treethed og er meget lettere
sagt end gjort. De feerreste af os ensker at szette en stopklods ind — vi vil
bare gerne fortseette med livet.

Pacing inkluderer:

» At have regelmaessige pauser og bruge afslapningsteknikker
» At planleegge din tid og veere organiseret

» At prioritere

» At arbejde inden for dine tilgeengelige ressourcer

» At udfere aktiviteter, der kan give dig energi

Nar ferst du har forstaet, hvilke situationer/aktiviteter der pa virker dig, og
hvad du kan gere for at oplade dit personlige batteri, vil det vaere lettere
at planleegge og styre aktiviteterne. Sandsynligvis vil visse kombinationer
af aktiviteter fungere bedre for dig end andre, og du kan have mere energi
pa nogen dage end pa andre, sa det er vigtigt at fortseette med at checke,
hvordan du har det og tilpasse dit aktivitetsniveau til det. At skifte mellem
aktiviteter, der dreener dig fysisk, mentalt/kognitivt og felelsesmaessigt, kan
vaere nyttigt. Selv om de fleste af os fungerer bedst med en vis rutine, kan
detisig selv resultere i kedsomhed og treethed - sa bevaeg dig uden for din
komfortzone og oplev noget nyt. Resultaterne kan veere meget givende og
kan give dine batterier et nadvendigt laft.
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Reducer indsatsen

Energisparende teknikker og kompenserende strategier er mader at udfere
aktiviteter pa, sa du far mest ud af dine ressourcer og undgar nogle af de
praktiske konsekvenser af AN. Det sparer pa dit batteri. Hvis du f.eks. ofte
oplever hukommelsessvigt, kan det vaere en god ide at bruge dagbog,
smartphone kalender, alarmer eller en notesbog. Det ger det mindre sand-
synligt, at du glemmer, gor det lettere at huske, og du undgar frustration
og bekymring, som opstar, nar man glemmer. Derfor kan det hjeelpe bade
pa den fysiske og mentale treethed.

Det kan veere en god ide at bruge et ganghjeelpemiddel, hvis du har
darlig balance, og godt at bruge flowdiagrammer og checklister for nem-
mere at kunne tage beslutninger. En anden made, hvorpa man kan spare
pa kreefterne, nar man skal udfere en opgave, er ved at planleegge pa for-
hand og e&endre pa de omgivelser, vi er i. Det kunne f.eks. veere at reducere
distraktioner fra omgivelserne sdsom stgj, overveje hvor vi sidder i rummet
for at gere det muligt at felge med i en samtale, have god belysning og
informere omgivelserne om, hvad der hjeelper dig til at fa det bedste ud af
din arbejdsindsats. En ergoterapeut kan hjeelpe dig med at finde ud af, hvilke
kompensationsstrategier der fungerer bedst til dine behov.

Genopladning af batteriet
Det er forskelligt for hver enkelt person, hvordan man genoplader sit batteri.

Det kan veere:

»  Tage en kort lur (ikke efter kl. 16, da det vil forstyrre din sgvn-vagen cyklus)
»  Afslapningsevelser

»  Mindfulness-meditationsteknikker

»  Lytte til musik

»  Ga en tur/fa lidt frisk luft

»  Skifte fra en fysisk til en mental aktivitet, eller omvendt

Man er ofte nedt til at eksperimentere med, hvad der fungerer bedst for
en. Vi er nadt til at forholde os realistisk til, hvad vi kan gere, atheengigt af
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hvilke krav, der stilles til en. Vi bliver muligvis ngdt til at blive bedre til at

uddelegere og prioritere aktiviteter.

At fore en sund livsstil

» Skab en regelmaessig sevn-vagen rutine — at ga i seng og sta op pa
samme tid kan traene vores hjerne, sa den leerer, hvornar man skal holde
sig vagen, og hvornar man skal sove.

» Spis en sund afbalanceret kost - inklusive kulhydrater med langsom
frigivelse og regelmaessige maltider.

»  Segrg for, at du far nok at drikke hele dagen.

» Tag sma maengder regelmeessig treening (seg leege, hvis du er usikker
pa, hvad du kan klare).

Sag yderligere hjzlp

Nogen treethed kan veere en konsekvens af fglelsesmaessige reaktioner pa
diagnosen, de symptomer vi oplever og den pavirkning, AN har haft pa os,
vores familier og vores liv. Hvis du faler, dit humer er darligt, du faler dig
stresset eller keemper med dine tanker, har sveert ved at sove, du treekker dig
tilbage fra aktiviteter eller faler dig irritabel, nar du er sammen med andre,
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og det er sveert at forlige dig med, hvad der er sket, skal du snakke med din
laege om det. Det kan veere, at samtaleterapi sasom radgivning, kognitiv
adfeerdsterapi eller medicin kan hjeelpe.

Der kan vaere andre medicinske tilstande, som bidrager til din treethed,
sa det er vigtigt at tale med din leege for at udelukke dette. Det kan veere, at
noget af det medicin, du tager, har en slgvende bivirkning, eller der kan veere
alternative mader at handtere de symptomer, du oplever. Diskuter det med
din leege, da der kan veere en bedre made at handtere disse symptomer pa.

Resumé

Treethed som falge af at man har faet diagnosen AN eller er blevet behand-
let for AN, er mere almindelig, end man skulle tro. Den kan aftage med
tiden, og der er mange ting, du kan gare for at udnytte de ressourcer, du
har bedst muligt.

Husk disse naglepunkter:

»  Forsta, hvorfor du bliver treet, og find ud af, i hvilke situationer det er
sandsynligt, at du hurtigst udtreettes.

»  Leer at veere opmaerksom pa symptomer pa traethed, sé du kan reagere
pa et tidligt tidspunkt og undga at aflade batteriet helt.

»  Find ud af, hvad du skal ggre i gjeblikket, hvis du meerker, du bliver treet.

»  Planleeg fremadrettet, og afpas tempoet ved at vaere opmaerksom pa, hvad
der udlgser traeetheden, sa du lzerer at styre de tilgaeengelige ressourcer.

» Find ud af, om der er andre medicinske faktorer, der bidrager til din
treethed ved at tale med din leege.

BANA-FORA (I Danmark vil det veere Dansk Acusticusneurinom Forening) er
et godt sted at dele erfaringer og ideer til, hvordan man kan styre sin treethed.

Kilde: BANA, British Acoustic Neuroma Association. Denne artikel er
skrevet af ergoterapeut, klinisk specialist, Donna Malley i 2015. Donna
Malley arbejder pa The Oliver Zangwill Centre for Neuropsychological

Rehabilitation, www.ozcnhs.uk
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Vigtige kontakter pa Rigshospitalet

Acusticus specialist sygeplejerske
Mette Just
mette.just@regionh.dk

Telefon: 3545 2096

Mette Just er pa Neurokirugisk Klinik.
Hun kontakter patienterne per tele-
fon ca. 14 dage efter, de er kommet
hjem og igen ca. 3 maneder efter
hjemkomst. Opkald til Mette er teenkt
som en tryghed, sa der kan stilles
spergsmal og gives svar pa bekym-
ringer og spekulationer.

e—

Fysioterapeut

Marie Glover
marie.glover@regionh.dk
Telefon: 3545 4129

S

Klinisk afdelingssygeplejerske
Kirsten Leessge
kirsten.laessoee@regionh.dk
Telefon: 3545 9755

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten
Leessoe har kontakten til AN patienter
pa Dre-naese-halskirurgisk & audio-
logisk Klinik F-3074.

Opkald til Kirsten er teenkt som
en tryghed, sa der kan stilles spargs-
mal og gives svar pa bekymringer og
spekulationer.

Ergoterapeut

Helena Rebekka Gardy
helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 0755

Fysio- og ergoterapeuterne tager sig af genoptreeningen pa hospitalet

efter operationen. De har ikke telefontid og er generelt nok sveere at fa

kontakt med, da de har patientbehandlinger hele dagen, men man er

velkommen til at prove.



K Fa

Nyt pé hjemmesiden

Der er for nylig lagt et link ind til en video pa vores hjem-
meside. Se under seneste nyt, hvor jeg forteeller, at jeg har
veeret i kontakt med den amerikanske ergoterapeut Jackie
Diels, som har specialiseret sig i behandling af facialis
parese. Hun er ekspert i behandling af synkinesier, som
mange af vore medlemmer oplever, nar der begynder at
komme funktion i ansigtsnerven efter en lammelse. Jackie
Diels har givet tilladelse til at vi henviser til hendes video,
som er lavet i samarbejde med Facial Paralysis & Bell’s Palsy
Foundation. Den hedder Neuromuscular retraining for Facial
Paralysis & Synkinesis.
Jeg synes, det er en virkelig god video. Det kreever dog, at
man er fortrolig med engelsk/amerikansk. Hun har virkeligt
gode eksempler, som hun viser for og efter behandling, og
hendes forklaringer er helt nede péa jorden. Jackie Diels har
vaeret foredragsholder ved den nyligt atholdte Internationale

konference om Acusticusneurinomer og andre tumorer i den
cerebellopontine vinkel.
Birte Lambert ‘

N il
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! Livsbekraeftende forteellinger i

Har du haft et forlab med AN og alligevel faet et dejligt liv bagefter?
Skriv om det til Medlemsnyt, s andre kan blive inspireret af din made
at tackle udfordringer med horelse, balance, traethed eller lignende.
Alle kan have glaede af at hore en glad og livsbekreeftende historie.
Veer opmaerksom pé, at artikler der kommer med i bladet vil veere
offentligt tilgeengelige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som far
L eksemplarer af alle tryksager.

/.

i Digitalt medlemsblad b

Nogle af vores medlemmer har valgt at fa medlemsbladet digitalt,
som en pdf-fil, og det er vi glade for. Det sparer os for porto og til
dels en lavere pris til trykning af bladet. Sa overvej lige, om ikke ogsa
du kunne bruge bladet digitalt og spare foreningen for lidt udgifter.
Send en mail til kasserer@acusticusneurinom.dk

N . —————

Til dig med ansigtslammelse

Se den lille tegnefilm om pigen Cloe’s da
g
Kan du genkende Situationerne?

httQ. s://www.facialpa lsy.org.uk/inform/what
ls—faCIal—palsy/chloes—day—animation/
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Netvaerksgrupper

Netvaeksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

Kontaktperson:

Anne Katrine Leonhard
Vagtelvej 4

8210 Aarhus V

TIf. 40 28 43 51

mail: kannetrine@hotmail.com

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:

Lene Hejler
Esbjergparken 81
9220 Aalborg Dst
TIf. 25 10 41 92

mail: Lene@Hejler.dk

Netveerksgruppe i
Aarhus-omradet

Kontaktperson:

Berit Brolund

Jernaldervej 152

8210 Arhus V

TIf. 40 28 50 51

mail: berit.brolund@gmail.com

Netveerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

Kontaktperson:

Vibeke Kisbye
Egernveenget 212

2980 Kokkedal

TIf. 40 45 86 73

mail: vibeke@kisbye.net

Netvaerksgruppe/
Sydlige Jylland
Kontaktperson:

Inger Juel Christiansen
Jernkeervej 1, 6760 Ribe

TIf. 60 80 24 08

mail: inger.jc@gmail.com
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Bestyrelsen

Formand

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Nazstformand
Simon Leonhard
Jernaldervej 152
8210 Arhus V
TIf. 40 28 24 51

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer

Per Andersen
Esbjergparken 81
9220 Aalborg Ost
TIf. 41 74 35 60

kasserer@acusticusneurinom.dk

D

-

Sekreteer

Elisabeth Dannesboe
Trompeterbakken 1
6000 Kolding

TIf. 50715891
Elisabeth@Dannesboe.dk

Bestyrelsesmedlem
Jorgen Pedersen
Abjerg 24

6340 Krusa

TIf.: 21 25 61 38
jpe012@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

4 TIf. 40 28 50 51

berit.brolund@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal

TIf. 404586 73
vibeke@kisbye.net

Bestyrelsesmedlem
Lisbeth H. S. Christensen
Irisvej 14

8930 Randers N@

TIf. 26 24 23 23

lisbethsvenssen@hotmail.dk

Suppleant

Lene Pabgl Pedersen
Ottingvej 65

2860 Seborg

L { TIf. 31 79 05 22

lenepaaboel@hotmail.com

Suppleant

Kim Gundelach

Norde Strandvej 281 B
3140 Alsgarde

TIf. 20 41 29 03
kim.gundelach@mail.tele.dk
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Danmark
PostNord

Kontaktpersoner

Distribuering af
medlemsbladet
Vibeke Kisbye
Egernvaenget 212
2980 Kokkedal

TIf. 40 4586 73
vibeke@kisbye.net

Henvendelse om
gjenproblemer
Ulla Rasmussen
TIf. 28 18 50 58
ullasr@me.com

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning
for Kritisk sygdom

Kim Gundelach

TIf. 20 41 29 03
kim.gundelach@mail.tele.dk

Henvendelse

vedr. meningiomer
Mariann Guldmann-Christensen
8560 Kolind

TIf. 86 39 16 85 eller
20 26 55 89
chrisma@adslhome.dk

eller

Brit Vangsted

9900 Frederikshavn
TIf. 98 48 22 25
vangsted@mail.tele.dk

Hjemmesiden
Birte Lambert Andersen

Facebook:

gruppen er nu underlagt
foreningen. Berit Brolund byder
nye medlemmer velkommen.

ISSN: 1602-6438




