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Vi er naet langt pa 25 ar
Af Simon B. Leonhard, formand

Vihar netop afholdt vores drsmede pa Hornstrup Centret

ved Vejle og var sa heldige, at vi kunne byde velkom- .
men til knap 90 medlemmer inden hele Danmark, ja store dele af resten af
verden lukkende ned pa grund af COVID-19.

Det var en underlig oplevelse ikke at kunne sige goddag med et lille kram
eller ikke engang et handtryk, men kun med sprit og en symbolsk hilsen.
Det rorte dog ikke ved gleeden og humaret over gensynet med ligestillede,
som er sa vigtigt for os, og som mange ser som et af de vigtigste formal
med vores arsmader. Alle tog de anbefalede forholdsregler alvorligt, og
vi har da heller ingen tilbagemeldinger om, at nogen er blevet syge efter
deltagelsen i arsmgdet.

For ferste gang var ikke medlemmer ogsa velkomne og deltog. Via vores
Facebook-gruppe var der stor opfordring til at komme og mede andre i
samme situation. Here om hvad der sker i foreningen, hgre pa tiltag, der kan
forbedre livskvaliteten samt hgre, hvad vores dygtige leeger kan berette om
udviklingen i behandlingen af os, der bliver ramt af et acusticusneurinom.
Eller som vi nok skal begynde at kalde det et vestibuleert schwannom.

COVID-19 var dog ogsa arsag til, at indleeggene fra leegerne, der selvsagt
ikke kunne deltage live, for farste gang i vores historie blev vist online. Vi
havde held til, at samtlige tre leeger, der havde takket ja til at fortzelle om
muligheder og forskning af interesse for os, var til stede online pa samme tid.
Det var Mette Wolthers og Lars Poulsgaard fra Rigshospitalet samt Morten
Hayer fra Aarhus Universitetshospital. Det lykkedes ogsa at gennemfare
vores paneldiskussion, hvor der fra salen via nettet var en god dialog med
leegerne og laegerne imellem. Stor tak til jer, at | ofrede tid og energi pa at
fa det hele til at fungere.

Og det var heller ikke et hvilket som helst arsmg@de, men foreningens 25-
ars jubilzeum, der blev fejret med festindslag og andre interessante foredrag.

Vi kan ikke afholde et 25-ars jubileeum uden at rette en speciel stor
tak til dem, der i foreningen har gjort en forskel. Dette geelder naturligvis
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bestyrelserne gennem de 25 ar. Specielt til initiativtagerne Mona Lisa Kri-
stensen, der i 1993 samlede den ferste gruppe af AN-patienter til et mgde
pa Castberggard Hgjskole og Ann Gamst, der sammen med Mona Lisa
stiftede foreningen i 1995. Ann Gamst var herefter formand indtil 1999. Addy
Sonne Sgrensen formand indtil 2008, Kurt Pedersen formand indtil 2011, Ulla
Rasmussen formand indtil 2018. Sidst Birte Lambert Andersen, som pa vores
arsmegde i ar takkede af som formand. Birte var med i bestyrelsen fra 2009 og
har veeret den, der har tegnet den faglige profil i foreningen. Birte har veeret
medforfatter eller forfatter pa foreningens pjecer og har fra de amerikanske
sygdomsfoldere veeret forfatter til vores otte patientfoldere. Foruden har
Birte ogsa veeret ansvarlig for den faglige profilering pa hjemmesiden. Der
kan ikke rettes en tak, der er stor nok til Birte. Men livskvaliteten skal ogsa
fyldes med andre ting end foreningen.

Efter dette nummer af medlemsbladet takker vores redakter Inger Juel
Christiansen ogsa af, efter hun siden 2010 har sat sit store praeg for vores
efterhanden flotte og informative blad. Ogsa en rigtig stor tak til Inger.

En tak skal ogsa rettes til laegerne pa Rigshospitalet, der siden de for-
ste indledende trin i 1993 altid har veeret villige til at deltage i foreningens
arsmgder. Det teette samarbejde har bade fort til de informative pjecer,
foreningen har udgivet og til interessant og nyttig viden om vores sygdom
pa bade drsmeder og i bladet.

Leegerne 1995-2020
har altid veeret
dygtige, men
er blevet me-
get dygtigere

e
]
H
2
]
=
-
<
=
=
<

gennem an-
vendelsen af

ny teknologi
og metoder, hvilket vi gleedeligt maske kan afleese af vores medlemstal.
Foreningens malsaetning var ved stiftelsen, at medlemstallet kunne runde
de 300 i ar 10, hvilket blev opnaet, og medlemstallet var stadt stigende
indtil 2014.
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Det er muligt, vi her kunne begynde at se resultaterne af en forbedret teknik
med bl.a. operation ved brug af sensorer til maling af ansigtsnervens funktion
under operation og firhaendig teknik, som maske har fort til, at patienter
behandlet for vestibuleert schwannom ikke efterfalgende har haft sa store
gener, hvorved de maske heller ikke har haft s& meget brug for sparring om-
kring sygdommen og falgevirkningerne gennem det, vi har kunnet tilbyde.
Det er ogsa muligt, at en eget tilgang til at finde information pa nettet er
medvirkende til, at interessen for foreningens arbejde har veeret faldende.

| vores arbejde skal vi derfor fortsat fokusere pa en forbedring af livs-
kvaliteten gennem information, stadig preve at tiloyde et forum, hvor man
kan finde en samlet information om sygdommen, forlebet og opfelgning,
og vi skal veere abne og lukke op for nye medlemmer med lignende symp-
tomer. Maske skal vi ogsa felge op pa den livskvalitetsundersggelse, som
Ann Gamst gennemferte, og som vi kan leese om i vores ferste publikation
fra 1997. Livskvalitetsrapporten ferte bl.a. til en debat i Folketinget om den
leegefaglige behandling af patienter med diagnosen acusticusneurinom og
en bedre forstaelse for, i hvilken grad patienterne blev ramt pa savel det
arbejdsmaessige som sociale plan. Den afventende holdning til at se, hvor-
dan knuden voksede i stedet for umiddelbart at fa fiernet knuden, er bl.a.
et medvirkende resultat af foreningens arbejde.

Et vigtigt fokusomrade er ogsa at skabe oplysning gennem kommunikation
og pa kommunikationen mellem behandler og patient. Som professor og
neurokirurg ved Aarhus Universitetshospital Jens Astrup har udtrykt det, med
onkelprincippet, som i leegekredse betyder “at man spgrger sig selv, om man
gnsker den behandling, eller man ensker den for sine allernzermeste, som
man tilbyder patienten”. Derfor skal man altid veere klar over, at der maske
kan findes alternativer til den behandling, man som patient far tiloudt. Her
kan vi som forening vaere medvirkende til en @get dialog og for patienten
bidrage til at tage en sveer beslutning pa et mere oplyst grundlag, selv om
det altid er en lzegefaglig vurdering, der i sidste ende bar veere gzeldende.
Sa kan vi maske na et medlemstal pa 500 om fem ar.

Er der noget, du synes, vi skal arbejde videre med - tov ikke med at
henvende dig til os. HUSK det er DIN forening.
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Arsmgde og generalforsamling
2020

Lerdag den 7. marts 2020, Hornstrup Kursuscenter
Referent: Elisabeth Dannesboe

Foerste punkt var velkomst ved formand Birte Lambert.
Bestyrelsen havde haft nogle helt specielle udfor-
dringer med arsmgdet 2020 pa grund af COVID-19.
Leegerne, som vi havde gleedet os til at skulle hgre
sendag, havde faet forbud mod at tage til mader
og konferencer. Heldigvis var det med god hjeelp
fra Hornstrupcentret blevet organiseret, at vi kunne

here deres indleeg som live streaming.
Efter velkomsten fulgte:

At fa horeapparat
pa en offentlig klinik

Ved Specialkonsulent Joan Hay
fra Kommunikationscentret i Arhus

Hvad skal du overveje inden du far
hgreapparat? Pl
Vores patientgruppe herer til i offentligt regi, fordi vores hgretab typisk er
kompliceret. Inden man skal pa Hereklinikken, ber man grundigt overveje

sine gnsker og behov. Det kunne veere:
»  Er jeg motiveret for at bruge hgreapparat?
»  Huvilke lyttemiljger feerdes jeg i (udenders, staj, musik, mange mennesker)?
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» | hvilke situationer vil det veere vigtigst for mig at kunne here bedre?

»  @nsker/forbehold i forhold til teknologi (programmer, knapper, fiernbe-
tjening, streamer, apps osVv.).

»  Finmotorik og syn i forbindelse med betjening af et hareapparat.

»  Forventninger til hgreapparater.

»  Hvis du allerede bruger hgreapparat:
® Hvad har fungeret?
e Hvad kunne jeg @nske mig?

Desuden skal man sikre sig, at det kommende hereapparat kan anvendes
sammen med hgretekniske hjaelpemidler. Det kan fx veere: telespole, mikro-
fonsystemer, streamer, Bluetooth, mobiltelefon mm.

Har man faet lavet en rigtigt lang liste med @nsker, skal man pa forhand
have taenkt over, hvordan man prioriterer sine gnsker. Audiologen har ikke
ubegreenset tid!

Hvis man vil undersgge mulighederne for hjzelpemidler nsermere, er der
god viden at hente pa Hereforeningens hjemmeside
https://hoereforeningen.dk/viden-om/hjaelpemidler/

eller fx pa Region Syddanmarks hjemmeside for mennesker med nedsat
herelse

https://hoererehab.dk/om-hoeretekniske-hjaelpemidler/

Hvilke overvejelser gor audiologisk klinik sig?

Pa Hareklinikken vil man typisk tage felgende forhold i betragtning:

»  Hvordan er konfigurationen af hgretabet?

»  Er der resthgrelse pa eret med AN?

» Hvordan er skelneevnen pa begge orer?

»  Er der problemstillinger med tinnitus?

»  Hvilke lydmiljger feerdes du typisk i?

»  Er du erhvervsaktiv, aktiv i foreninger osv.?

»  Hvilke hjeelpemidler ud over selve hareapparatet kunne vaere relevante?
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

»  Er der specifikke gnsker?
»  Hvordan er motorik og syn?
»  Anatomi - plads i eregangen, allergi for propper osv.

Hvis man vil vide noget pa forhand om de forskellige typer af hereappa-
rater, er Hereforeningens hjemmeside igen et godt sted at besege, fx pa
nedenstaende link
https://hoereforeningen.dk/hjaelp-til-dig/hoereapparater/mit-foerste-

hoereapparat/

Hvordan vaenner jeg mig til et hgreapparat?
Som Joan Hay sagde: "Det starter med tro, hab og keerlighed!” Man skal ville
det! Man kan ikke fare krig med sit hgretab samtidigt med, at man veaenner
sig til at bruge hereapparater.

Hvis man vil vide mere om brug og vedligeholdelse af apparaterne, er
der god viden at hente pa https://hoererehab.dk/

Det er ogsa en god ide at laese brugsanvisningen. Det tager tid at vaenne
sig til apparatet. Det er vigtigt, at man har dem pa hele tiden, s& man veen-
ner sig dem.

Noter, hvornar hgreapparaterne er behagelige, og hvornar de er ubeha-
gelige, s du kan tage oplysningerne med til sygehuset, nar du skal til kontrol.
Der gar tid fra herepraven tages, til apparaterne udleveres, og derefter er
der 3 maneders provetid, hvor de kan/skal justeres. Efter 3 maneder kan
man ikke lzengere fortryde.

Et hereapparat holder normalt i 4 &r. Hvis man ensker en anden type
apparat fer udlebet af perioden, kan gnsket kun opfyldes, hvis der er sket
veaesentlige endringer i forhold til det haretab, man har.

Kommunikationscentre

Kommunikationscentre findes over hele landet. Efter de 3 maneder, hvor
man er i sygehusets regi, kan det veere en god ide at kontakte det lokale
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kommunikationscenter omkring hjeelp til efterjustering, da de normalt har
meget kortere ventetider. De tager sig dog normalt ikke af cross-apparater.
Ekstra hjeelpemidler afpraves gennem de lokale kommunikationscentre,
der ogsa kan hjeelpe med ansggning.
https://hoereforeningen.dk/hjaelp-til-dig/find-vej-i-systemet/kommunika-

tionscentre/

Hjeelpemidler til privat brug bevilges i henhold til Lov om social service. Det
hjeelpemiddel, du ensker, skal veere et VASENTLIGT hjeelpemiddel i daglig-
dagen, for at det kan bevilges. | denne sammenhang tolkes VAESENTLIGT
oftest som TIT!

Hjeelpemidler til studerende bevilges via studiestedet, og hjeelpemidler
til arbejdsbrug bevilges via jobcentret.

Undervisning omkring hgretab foregar ogsa pa kommunikationscentret.
Husk at tjekke Hereforeningens hjemmeside. De har mange gode oplysninger.

Efter Joans meget engagerende og oplysende indlaeg var der lidt tid til
spergsmal:

Spergsmal: Hvem er Hoareforeningen?

Svar: Hereforeningen er en almindelig patientforening. Hereforeningen
arbejder for at formidle relevant viden omkring heretab til alle, og de arbejder
ogsa for heresagen pa politisk niveau.

Spergsmal: Hvordan med cross apparat og hjzelpemidler?

Man kan ikke kare dobbelt, s& ofte skal der slukkes for cross, for at kunne
bruge ekstra hjeelpemidler

Der findes dog hjeelpemidler, der kan bruges. Der er forskellige tekno-
logier. Fx skal man maske skifte til teleslyngeprogram for at kunne bruge
et hjeelpemiddel.

Joan sluttede af med at anbefale brug af Hareforeningens tiloud. De er
virkelig eksperter!
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

Neeste indleeg handlede om @jenproblemer

JBjenproblemer efter acusticusneurinom
operation — Hvordan kan optikeren hjaelpe?

Ved optometrist Rasmus Hagenau,
Kontaktlinse Instituttet, Arhus

Tarefilmen
Tarer er normalt noget, der kommer helt auto-
matisk. Det er ikke noget, vi teenker over.

Tarefilmen er vigtig fordi

»  Den beskytter mod ydre pavirkninger.

»  Den vedligeholder en sund slimhinde og hornhinde.
»  Den producerer et optisk stabilt og klart syn.

Tarefilmen er 5-10 um tyk og bestar af et olielag,
et vandlag og et slimlag.

Olielaget (lipid laget) produceres bl.a. i de
Meibomske kirtler pa gjenlaget. Dette lag er
med til at reducere fordampningen fra gjets
overflade, og det stabiliserer ogsa tarefilmen,
fordi det @ger overfladespaendingen.

Vandlaget produceres hovedsageligt i tare-
kirtlen og udger den starste del af tarefilmen.

Det indeholder mange stoffer bl.a. salte, pro-
teiner og enzymer. Det forsyner hornhindens epitel med ilt og beskytter
med antibakterielle stoffer. Det sgrger for en glat optisk overflade, og det
vasker affaldsstoffer veek.

Slimlaget (mucin) produceres af slimhindens baegerceller. Det haegter
sig fast til hornhindens og slimhindens mikrovilli og reducerer friktionen
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ved blinkning. Samtidigt forhin-
wouen  drer detridser og afskrabninger i

L

hornhinden og giver stabilitet til

tarefilmen.
- Selve blinkefunktionen er
meget vigtig. Den foregar med
wene €N slags saksebevaegelse fra den
Upm

yderste del af gjenlagene, sa ta-

refilmen tvinges hen mod naesen.
mommmsmbnser | aresaekken “suger” vandet vaek.

Et stabilt komfortabelt syn opnas ved, at s 7/;

der er den korrekte balance mellem de 3 dele
af tarefilmen, ved at kirtlerne producerer de
forskellige indholdsstoffer i lagene korrekt,
og ved at vi har en velfungerende og effektiv
blinkemekanisme.

Kunstige tarer — hjelp til tarre gjne

Terre gjne er meget udbredt. Hvis man skal
afhjeelpe det, er det vigtigt at kende arsagen.
Man regner med i runde tal, at 40 % skyldes
problemer med olielaget, at 20 % har darlig
blinkefunktion, og at 3 % har nedsat vand-

B meengde i tarefilmen.
Arsager kan veere forskellige, men ofte er det pa grund af aldring, medi-
cinering, kontaktlinser, ansigtslammelse eller forkert saltbalance i tarefilmen.
Der findes mange typer af kunstige tarer, og det kan veere sveert at finde
de rigtige. De kan veere forskellige med hensyn til effekt/varighed, aktive
stoffer, virkningsmekanisme, konsistens, opbevaringsbetingelser, enkelt-
dosering/flaske, og endelig kan de vaere med eller uden konservering. Det
eneste rad, man kan fa, er at preve sig frem.
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

Hold pa fugten - ydre beskyttelse

Man kan benytte ydre beskyttelse i form af beskyttelsesbriller, eller man
kan fa tilfgjet en “sideskeerm” som passer til ens egne briller, og som ger,
at gjet "lukkes inde” Det gor det nemmere at holde gjet passende fugtigt.

Man kan ogsa lave blinkegvelser og sarge for, at skeermen pa arbejde star lavt,
sa& man kigger nedad, og derfor har mindre gjenabning, nar man arbejder.

Der er ogsa flere forskellige typer af linser fx bandagelinser og linser i
silikone med hgjt vandindhold. Disse linser er lette at handtere og kombi-
neres med gjendraber.

Sclerallinser er harde linser, som er gennemtraengelige for
ilt. De deekker ca. 15-22 mm af gjet. De har et kammer af

vand, som omslutter horn- Scleral Lens
hinden og kan ofte bruges

Optic
Liquid zone
reservoir

en hel dag. De giver god Transitional

lindring og hjeelper meget

pa synet. De er lidt sveere

at handtere, og man ma ikke sove med dem.

Lindring ved at bedre pa tarefilmen

En mulighed er Eyebag, som er en pose med
fre, der opvarmes og derved stimulerer gjets
egne kirtler.
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Man kan ogsa forsigtigt massere
gjenldgene og derved stimulere ta-
reproduktionen eller bruge Blepha-
stream, som er en slags gjenbriller
med fugtbad. Det kan ogsa veere en

god ide at tage Omega 3.

Djenlagskirurgi
Har man alvorlige problemer, hvor de mindre indgribende foranstaltninger
ikke er nok, kan det veere en mulighed at fa indopereret guld i gjenlaget.
Vaegten af guldet ger det lettere at blinke. Man kan ogsa fa indsat Tearplugs,
som er sma "propper”, der blokerer tarekanalen, sa tarerne ikke draenes sa
hurtigt veek fra gjet.

Til sidst anbefalede Rasmus, at man burde neaerstudere foreningens pjece
"Qjenpleje”. Den er fyldt med relevant og nyttig viden og kan findes som
pdf-fil pa vores hjemmeside.

Efter det meget inspirerende og oplysende indleeg, var det tid til enkelte
spergsmal fra salen:

Spergsmal: Hvorfor er der ingen, der far undersegt, hvad der specifikt er
problemet med den enkeltes tarefilm?

Svar: Der er intet svar pa det? Qjenleegerne har nok ikke tid! Der er ikke
fokus pa det.

Spergsmal: Hvor kan man finde jeres ekspertise.
Svar: De store optikerkaeder har den ikke. Det er enkelte mindre optikere

rundt omkring i landet, der har den nedvendige specialviden.

Spergsmal: Er Sclerallinser iltgennemtreengelig?
Svar: Ja i dag er de, og de kan bruges hele dagen.
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

Over middag forsatte vi med

Hvad er mindfulness?
Hvad kan mindfulness gere for sygdomsramte og pargrende?

Ved psykolog Charlotte Norby, underviser pa

Center for Mindfulness, Aarhus Universitet.

Pa Dansk Center for Mindfulness forskes i stress og
stressreduktion, og der afholdes evidensbaserede
kurser i mindfulness og compassion. Charlotte
er uddannet i programmet MBSR — Mindfulness
Baseret Stress Reduktion.

Charlotte startede med at tale om, hvad mindfulness er. Mindfulness kan
beskrives som mental traening, der styrker evnen til at veere naerveerende og
accepterende bade over for en selv og andre. Mindfulness er som “mental
fitness” —vi treener opmaerksomhed og vender igen og igen tilbage til nuet.

~~ )
—
- Smag
- Lyd \
i KROP  _gyn v
- Fgle
' - Lugt
l Andedrag
FORTID FREMTID
Historier Fantasi
l l
Fortrydelser Bekymring
l l
Depressiv Angst /
symptomer Stress
symptomer
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MBSR er et evidensbaseret 8-ugers program, som bestar af et gruppeforlgb
pa 2Y2 time ugentligt plus en hel dag sammen. Ud over det, er der hjem-
mearbejde i 45 minutter dagligt i alle 8 uger. Programmet er oprindeligt
udviklet af den amerikanske leege og professor Jon Kabat-Zinn i 1970-erne.
Som ivrig yoga og meditationsdyrker taenkte han, det kunne veere virksomt
pa de patienter, han arbejdede med.

Han udviklede MBSR programmet og grundlagde herefter en stressklinik
pa Universitetshospitalet Umass i Massachusetts, USA. Siden er programmet
udbredt verden over.

Kursisterne leerer meditation med fokus pa krop, andedrzet, lyde og be-
vaegelse blandet med yoga og gdende meditationer. Man laver kropsscan-
ninger, hvor man har fokus pa det, man observerer i kroppen fra gjeblik til
gjeblik, ogiforlgbet arbejder man med forskellige temaer fra gang til gang.

Herefter talte Charlotte om kroppens 3 felelsesregulerende systemer,
og hvordan vi kan blive mere opmaerksomme pa, hvor vi er, nar vi mediterer.

Hjernes Fglelsesregulerende System

DRIVESYSTEM TRUSSELSSYSTEM

MOTIVATION / YDE/ FORBRUG
Fglelser: vitalitet, gleede, energi
Handling: na mal, yde, forbruge
(misbruge — overforbruge)

Dopamin

\ DET BEROLIGENDE SYSTEM

Fglelser: ro, forbundethed, kaerlighed, medfglelse
Handling: naerende aktiviteter, natur, bergring,
latter

Fglelser: angst, vrede, afsky
Handling: kamp, flugt, frys, (kontrol)
Stesshormon/kortisol, seretonin

Oxytocin, endofiner

Inspiration fra:
”Hjernen pa overarbejde”
Af : Vibeke Lunding Gregersen & Henrik Tingleff
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Hun forklarede ogsa om, hvad stress ger ved kroppen.

Undervejs fik vi alle mulighed for at preve nogle af de gvelser, som ind-
gar i kursusforlgbet. Man kunne ikke hare, at der var teet ved 90 deltagere i
salen, da vi fx blev guidet igennem en "kropsscanning”! Det var interessant
at prove.

Charlotte redegjorde for, hvilke resultater forskningen viser om effekten
af mindfulness.

Forskningsprojekter viser:

»  Mindfulness skaber positive forandringer i hjernefunktion og immun-
system.

»  Mindfulness har en positiv indvirkning pa restitution efter sygdom.

»  Mindfulness har en positiv effekt pa de beslutninger, vi tager i hverdagen.

»  Mindfulness forandrer vore hjerner (teettere kontakt mellem krop og
hjerne).

Der er ogsa evidens for, at mindfulness kan hjeelpe sygdomsramte med

» At kunne veere med smerte/ubehag pa en anden made,

» At kunne acceptere at noget i livet kan jeg forandre, noget kan jeg ikke
forandre.

» At mindske risikoen for stress.

» At blive mere tilstede i nuet.

» At fa bedre humer, savn og hukommelse.

» At mindske risikoen for angst og depression.

Og for parerende geelder, at mindfulness kan mindske risikoen for at udvikle
stress, angst og depression. Det ger det lettere for den enkelte at veere i
magteslgsheden og tilstede i nuet.
Charlotte sluttede af med 3 gode rad til den, der gerne vil preve at
efterleve nogle af principperne;
1. Se det som en ny "muskel” du skal treene - talmodighed og disciplin er
nedvendig.
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2. Lav en aftale med dig selv og maske en eller flere andre. Veelg et tids-
punkt og et sted — start med 5-10-15 minutter om dagen. Seet dig godt
til rette. Ret opmaerksomheden mod dndedraettet — indanding/udanding.
Nar tankerne gar pa vandring — vend tilbage til andedreettet. Mad dig
selv med venlighed og respekt.

3. @vdigflere gange om dagen i at stoppe op/at traeekke vejret /at observer
nuet — prav igen!

Efter 2 meget oplysende indleeg om hgreapparater og gjenproblemer kunne
arsmodedeltagerne veelge sig ind pa grupper, hvor der var mulighed for at

dele patienterfaringer.
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Der var temaer som: Dine egne erfaringer med hgreapparater og andre
hjeelpemidler, balanceproblemer, parerendes situation, traethed, ansigtsope-
ration efter AN og aktive pa arbejdsmarkedet. Det er altid en god oplevelse
enten at fa gode, anvendelige rad fra en, der har veeret der selv, eller maske
kunne hjeelpe andre med at finde ud af tiltag, der kan hjzelpe.

Gruppediskussionerne sluttede lige for frokost. Alle ned en pause med
rigtig god og spaendende mad.

Neeste indlaeg skulle have veeret

“Hvad musikken ger ved hjernen”, ved speciallzege i Neuromedicin Anne
Gersdorff Korsgaard, men pga. af sygdom matte hun melde afbud. | stedet
fik vi et inspirerende opleeg kaldet

Syng dig sund og glad!
Ved Lotte Remer,

forfatter og foredragsholder

Lotte Remer er oprindelig rockmusiker, men
matte som 37-arig have hereapparat pa grund
af nedsat harelse. Horetabet er arveligt, og

hun har i dag et sveert hgretab. i

Lotte er 69 ar og bruger selvfglgelig stadig h@reapparat Hun er ogsa
generet af en tinnitus, som hun dog er i stand til at ignorere. Pa trods af et
herehandicap, sa fylder musik stadig meget i Lottes liv. | 2006 startede hun
med at lave sangkurser for hereheemmede. Hereheemmede skal arbejde
med musikken pa en anden made. Der er noget, man kan leere, og det er
noget, som man skal gve sig i. Musik er ifglge Lotte mere end den vellyd, vi
normalt forbinder med musikken. Det er nemlig ogsa bade melodien, der
foregar i hovedet, rytmen som mest knytter sig til benene, og harmonien
som fylder hele kroppen.
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Lotte fik hele forsamlingen med pa at preve en feellessang — ikke en vi
kendte pa forhand — men under kyndig vejledning fik Lotte snart hele salen
op af stolene og i gang med at synge trestemmigt!

At synge ger, at nogle af de mange fysiske spaendinger, som let opstar
ved hereproblemer, lasnes op. Sang treener lungefunktionen, ansigtsmusku-
laturen, styrker immunforsvaret og er ogsa godt for balancen.

Det sociale rammes ved haretab, fordi man har sveert ved at folge med
i socialt samveer. Et haretab kan aktivere en helt grundlzeggende angst for
at blive udelukket af feellesskabet. Korsang modvirker dette ved at give feel-
lesskab og gleede. P4 mange mader kan det at dyrke sang og musik veere
mere effektivt i forhold til egen sundhed end motion!

Lotte sluttede af med at opfordre alle til at prave et sangkursus, sa dem
der har lyst til sang, men har droppet det pa grund af hgretabet, kan komme

i gang med at synge igen.

» 3 B ]
[ - - - 1%
=T AT P
L B ] Syem -

Sidst pa eftermiddagen under

holdt S@s Egelind med sit show
og retning”. Der var bade plads til grin og stof til eftertanke.

Dagen sluttede med en pragtfuld 3-retters festmenu, hvor alle hyggede
sig i hinandens selskab.
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Sendag den 8. marts 2020,
Hornstrup Kursuscenter

Vi startede med feellessang. Birte spil-
lede og Berit sang for. De havde valgt
"Morgenstund har guld i mund” og i
anledning af genforeningsjubileeet sang
vi ogsa "Det haver sa nyligen regnet”.
Naeste programpunkt var generalfor-
samlingen.

Generalforsamling
8. marts 2020

Dagsorden iflg. vedtaegter.
1. Valg af dirigent og referent

Kurt Pedersen blev valgt som dirigent. Elisabeth Dannesboe blev refe-
rent. Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt
og dermed beslutningsdygtig.

2. Formandens beretning

Der er atter gaet et ar, og i ar er det 25 ar siden, vores forening blev
stiftet. Der er sket meget i de ar, og vi ma veere glade for, at der var nogle,
der havde mod og kreefter til at patage sig det arbejde. Tak for det. Der er
ogsa til arsmadet i ar flere gamle bestyrelsesmedlemmer og gamle formaend.
Det er dejligt at se jer igen.

Det er dejligt, at sa mange har fundet vej til vores arsmgde i ar, og vi har
ogsa i bestyrelsen anstrengt os for at lave et godt program og gere dagene
lidt festligere pa grund af jubileeet.

Medlemstallet ligger ret stabilt pad ca. 330. Vi kunne godt taenke os at
fa flere medlemmer, da det ogsa giver os flere kreefter. Vi er atheengige af
tilskud fra Sundhedsministeriet, for at vi kan holde et arrangement som dette,
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og for at vi har penge til at klare vores virke i lgbet af aret. Heldigvis far vi
hvert ar midler fra savel driftspuljen som aktivitetspuljen efter ansegning.

Bestyrelsen har atholdt 4 mader, hvoraf 1 har veeret et 2-dages made.
Vi har forsegt at uddelegere opgaverne, bade i lgbet af aret og ved dette
arrangement, sa vi er flere, der er ansvarlige for afviklingen, sa vi alle kan
holde til det.

Der har veeret arrangeret Ga-hjem-mgder i Kabenhavn, Roskilde, Aarhus
og Aalborg. Desvaerre matte mgderne pa Sjzelland aflyses pa grund af mang-
lende tilslutning. Vi ved ikke, hvorfor tilslutningen er sa ringe der, men der
bliver nedsat en lille gruppe, der skal arbejde med mader fremover. Maske
skal de ligge pa et andet tidspunkt, maske skal emnerne vaere anderledes?
Vi har en forpligtelse til at holde mader fordelt ud over landet, da vi er en
landsdaekkende forening. | Aalborg valgte vi i ar, at mgdet skulle handle om
balanceproblemer, og overleegen fra Hareklinikken i Aalborg holdt et rigtig
godt foredrag for os. Madet var velbesggt.

Facebook-gruppen, som styres af Berit, som byder nye medlemmer
velkommen, er velfungerende og har mange medlemmer. Vi kunne godt
gnske os, at flere fra den gruppe ogsa meldte sig ind i foreningen. Vi har
maske veeret lidt for flinke til at leegge alt materiale undtagen vores blad
"Medlemsnyt” frit tilgeengeligt pa hjemmesiden, sa man ikke har fglt, man
fik noget ekstra ved at melde sig ind.

En af de store opgaver i foreningen i gjeblikket er arbejdet med vores
hjemmeside. Der er en lille gruppe, der arbejder med at ajourfere indholdet.
I har sikkert bemaerket, hvis | for nylig har veeret inde at se pa hjemmesiden,
at der er kommet ny forside. Vi haber, vi pa leengere sigt selv kan leegge nyt
indhold ind pa siden. Der er ogsa lavet et nyt log-in, hvor vi hver iseer har
vores eget log-in. Tidligere havde vi et feelles log-in. | den forbindelse bliver
der lukket af for en starre del af indholdet for ikke-medlemmer.

Vi prever at holde os orienteret om, hvad der sker i andre lande med
hensyn til behandling og formidling af stof, der er relevant for vores forening.
Vi har faet foreeret et medlemskab af den amerikanske forening, Acoustic
Neuroma Association, vi har kontakt til Monica og Linda pa Haukeland
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Universitetssykehus i Bergen, vi har veeret i skriftlig kontakt med formanden for
den finske forening, og endelig rejser Simon og Lisbeth snart til Stockholm for
atmede behandlere der. Man har desvzerre ingen patientforening i Sverige.

Der har veeret afholdt en international konference i USA i 2019 om
behandling af Acusticusneurinom. Leaeger fra @NH-afd. pa Rigshospitalet,
leeger fra Neurokirurgisk klinik pa Rigshospitalet og sygeplejerske Mette
Just har veeret derovre. Derfor vil nogle af de fremleeggelser, | vil hare i dag
fra leegerne, veere indlaeg, de har holdt i USA. Der er desveerre kommet et
afbud fra leege Hjalte Sass, som skulle have holdt et indleeg om forskningen
vedrgrende acusticusneurinomer. Der har veeret dedsfald i hans naeermeste
vennekreds, hvorfor han ikke kan komme. Han har dog lovet, at han gerne
vil holde foredraget, hvis vi laver et andet arrangement.

Der er sket meget de sidste dage. Rigshospitalet og Skejby Sygehus
har meldt ud, at personalet ikke ma deltage i meder og konferencer for
at mindske risikoen for coronasmitte. Det betyder, at de 3 laeger, vi skulle
hare i dag, ikke er til stede, men Simon har veeret kreativ og har foreslaet,
at man bruger en Skype-forbindelse til preesentationerne. Det har leegerne
heldigvis indvilliget i. Det er den bedste version, vi kan klare, som tingene
udvikler sig i gjeblikket.

Vimangler stadig at fa en ny ansigtsfolder fra Rigshospitalet. De har ar-
bejdet med den i flere &r, men vi har stadig ikke modtaget noget. Derimod
fik vi for godt et ar siden en ny balancefolder, som ligger under Publikationer
pa hjemmesiden. Den kan frit downloades, og ma ogsa anvendes af andre
hospitaler og kommuner. Der ligger et eksemplar til gennemsyn pa bordet.

Vi har stadigvaek masser af de amerikanske foldere, og | ma gerne tage
et eksemplar med hjem.

Bladet “Medlemsnyt” bliver nu udsendt af postvaesenet, sa det ikke
leengere skal pakkes af et af bestyrelsesmedlemmerne. Der er ogsa skiftet
til et andet trykkeri for at spare penge. Det er alt sammen Pers fortjeneste.

Sidste ar efterlyste vi ogsa, at flere ville modtage bladet digitalt, da det
sparer os for mange omkostninger til forsendelse.
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Vores redakter gennem mange ar, Inger Juel Christiansen, har valgt at
stoppe. Inger har udfert et meget stort og godt arbejde, og hun vil blive
savnet i jobbet. Det har altid veeret nogle meget flotte blade, der er kommet
fra Ingers hand, og Inger har altid veeret meget skarp pa at serge for indhold
til bladet samt at fa det feerdigt til tiden.

Ved sidste generalforsamling lod jeg mig veelge til en ny 2-arig periode.
Jeg gjorde klart, da jeg for 2 ar siden overtog formandskabet efter Ulla Ras-
mussen, at jeg betragtede mig som en overgangsfigur, indtil vi havde en ny
formandskandidat pa plads. Jeg ma indse, at kreefterne ikke rigtig straekker
mere, hvis jeg 0gsa skal vaere en god bedstemor for mine bgrnebarn.

Simon har heldigvis som naestformand lovet at lade sig konstituere som
formand til neeste valg om et ar. Det er jeg taknemlig for.

Foreningen er i en god gaenge, sa der er ikke noget problem i sendrin-
gerne i bestyrelsen. Jeg haber, man vil tage godt vare pa foreningen og
vaere skarp pa de fagspecifikke emner.

3. Kassererens fremlaegning af det reviderede regnskab
Kassereren fremlagde regnskabet. Regnskabet for 2019 viste et overskud
pa 110.128 kr., hvorefter egenkapitalen udger 322.497 kr.
Generalforsamlingen godkendte regnskabet.

4. Fastseettelse af kontingent for 2021
Ueendret kontingent pa 300 kr. blev vedtaget.

5. Behandling af indkomne forslag
Ingen indkomne forslag.

6. Valg af naestformand
Elisabeth Dannesboe blev valgt.

7. Valg af kasserer
Genvalg af Per Andersen.
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8. Valg af menige medlemmer til bestyrelsen

Ingen pa valg i ar.

Under dette punkt blev der redegjort for, at foreningen mangler en
redakter, sa medlemmerne blev opfordret til at melde sig, hvis de kunne
give en hand med.

9. Valg af suppleanter til bestyrelsen
Kim Gundelach blev genvalgt, og som suppleant blev desuden Andrian
Antonipillais valgt.

10. Valg af revisor
Revisoren Per Meldhedegaard Olsen, REVISOR1, blev genvalgt.

11. Eventuelt

Der blev sagt farvel til alle dem, der har ydet et keempe arbejde i mange
ar. Birte har siddet 11 ar som bestyrelsesmedlem i vores forening med saer-
ligt fokus pa det sundhedsfaglige. De sidste 3 ar har Birte desuden ydet en
keempe indsats som formand for foreningen.

Inger er nok den, som i forhold til medlemmerne, indirekte har veeret den
mest synlige. Hun har nemlig i mange ar veeret redakter pa medlemsbladet,
og adskillige medlemmer gav udtryk for, at det flotte blad, med det relevante
indhold, for dem var noget af det bedste ved foreningen.

Lene har i arbejdet i be-
styrelsen veeret med til at
fremhaeve den pareren-
des perspektiv. Der var
0gsa en stor tak til hende
for hendes indsats.
Simon, som nu
er konstitueret for-

mand indtil neeste
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generalforsamling, fremlagde en skitse for bestyrelsesarbejdet for det
kommende ar. Kommunikationen pa hjemmesiden vil blive vigtig for os at
fa styrket, og det at fa flere medlemmer vil ogsé veere i fokus. Vi vil ogsa
arbejde pa at fa et mere klart overblik over hvem i sundhedsveesenet, der
er ansvarlig for hvilke patientgrupper med acusticusneurinom. Patientforlgb
og opfelgning er for tiden temmelig uklart for mange af vores medlemmer.

Dirigent

Kurt Petersen

Naeste indleeg var det med de 3 leeger.
Deltagerne fik en lille pause efter gene-
ralforsamlingen, mens dem med teknisk
forstand svedte med at fa videokonferen-
cen op at sta med laegerne, som jo havde
faet forbud mod selv at veere til stede pa
arsmodet pga. COVID-19. Fredag aften

havde de involverede brugt timer pa at Leegepanelet: Mette Volters,
Morten Hayer, Lars Poulsgaard.

“ove” sig, og det bar frugt. Alt lykkedes!

Forste opleeg var

Partikelterapi er det en mulighed i
behandlingen af acusticusneurinom?

Ved Professor Morten Hayer, Dansk Center for Partikelterapi,
Aarhus Universitetshospital — Skejby

Arsmadedeltagerne kunne hare og se Morten Hayer via video i nederste
hjerne, mens hans PowerPoint blev vist pa resten af den store skeerm. Der
var flotte billeder fra indvielsen af Center for Partikelterapi for ca. et ar siden.
Centreret er et af de 7 lignende store anleeg, der findes i Nordeuropa, og
udstyret er doneret af Maersk Fonden.
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Morten fortalte, at personalet og patienterne er meget begejstrede for de
nye faciliteter. De har 4 rum med anleeg, scannere og andet falgeudstyr.
Selve patientafdelingen er noget mindre og alt ligger i smukke omgivelser.

Nar man bestraler en patient, er balance mellem effekten og bivirkninger
meget vigtigt. Bivirkninger er

ofte kroniske, sa der skal vente Mélet er helbredelse Uden
godt liv efter. | dag har vi me- a|Vor|ige bivi rkninger

get sofistikerede stralemaski-
ner, som kan kombineres med Virkning Bivirkning
MR scanning. Tumor kontrol Akutte
. Helbredelse Sene
En seerlig metode, som

fx bruges i Norge er Gam- ' .

makniv. Den bestar af en

indkapslet maskine med
port, hvor patientens hoved
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"kgres ind i”. Stralerne sendes mod tumoren fra mange retninger. Maskinen
er brugt og udviklet gennem mange ar. | Danmark bruges stereotaktisk
stralebehandling med linezer accelerator. Tidligere blev man “skruet” fast
inden behandlingen. Nu bruges bare en maske til at holde hovedet praecist
pa plads. Der er dog stadig en smule bestraling foran og bagved knuden.
Der er 7 stralebehandlingssteder i Danmark. Diverse kraeftpakker har gjort,
at der i dag ikke er nogen ventetid pa stralebehandling. Al behandling af
acusticusneurinomer er centraliseret pa Rigshospitalet.

Nar man bruger stereotaktisk stralebe-
handling, sa virker stralerne hele vejen ind
til knuden. Det vil sige, at rask veev foran og
maske ogsa lidt bagved knuden bliver pavir-
ket. Partikelterapi med accelererede ioner
kan “programmeres” til at virke dybere inde
uden at skade veevet veesentligt pa vejen ind.
Morten forklarede dem som en slags “trojansk
hest”, der kunne bringes til at virke et stykke inde i hjernen, uden at skade
naevneveerdigt undervejs ind til tumoren. Metoden er velegnet til specielle
tumorer og iseer til behandling af bern og unge. Bgrn og unge har et langt
liv foran sig, s& man ma sa vidt muligt undga risikoen for senskader. Parti-
kelterapi er mere skansomt.

Man har leenge vist at medulloblastom hos barn vil have meget bedre
udsigter med protoner, og iseer hvis kreeftknuden sidder et meget falsomt
sted med vigtigt veev teet ved, giver brug af partikelterapi god mening.

Tidligere blev man sendt til udlandet, hvis partikelterapi var nedvendigt.
Nu kan man behandles pa Aarhus Universitetshospital — Skejby.

Partikelterapi kan kun komme pa tale til behandling af de acusticusneuri-
nomer, som vi i dag behandler med stereotaktisk stralebehandling. De knuder,
der i dag bliver fiernet med kirurgi, vil fortsat skulle fjernes pa denne made.

En ulempe ved partikelterapi er dog, at man ikke kan ramme lige sa
knivskarpt preecist som ved stereotaktisk stralebehandling, s& maske er
metoden ikke sa relevant ved meget sma knuder, som acusticusneurinomer
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ofte er. Man kunne dog forestille sig, at patienter med store meningiomer
og muligvis ogsa med store acusticusneurinomer kunne have fordel af be-
handlingen. Morten Hayer beskrev det at bruge partikelterapi som at skrive
med en ikke helt nyspidset blyant!

Centret udvider lgbende kapaciteten, og de er ogsa hele tiden i teet
forskningsmaessig kontakt med fagfeeller i nabolandene.

Der blev lukket ned for Morten Hayer og efter ham var emnet
Operation af store tumorer
Ved Overlaege Lars Poulsgaard, Neurokirurgisk Klinik, Rigshospitalet

Behandlingen af acusticusneurinomer har siden 1992 veeret centraliseret
pa Rigshospitalet. Knuder under 2-2,5 cm bliver behandlet pd @re-naese-
halskirurgisk Klinik pa Rigshospitalet, mens de store acusticusneurinomer
bliver behandlet pd Neurokirurgisk Klinik samme sted.

De store knuder er en seerlig udfordring. Siden Kare Fugleholm — en
anden kirurg pa samme klinik — kom hjem fra udlandet, har man pa klinikken
udviklet en seerlig firhaendig teknik, nar der opereres. Firhaendig betyder,
at to kirurger arbejder meget teet sammen efter en ngje udviklet plan, hvor
man fx “tilter” patientens leje, sa kirurgerne bedre kan komme til uden at ga
i vejen for hinanden. Man overvager ogsa ansigtsnervens funktion labende,
mens man opererer, sa man mindsker risikoen for at skade den undervejs. To
kirurger pa en gang har desuden medfert en meget kortere operationstid.
Det betyder noget for, hvilket udfald operationen far for den enkelte og
mindsker risikoen for alvorlige bivirkninger.

Man kan operere pa to forskellige mader, nar men fjerner acusticusneu-
rinomer. Den ene metode kaldes Det translabyrintzere indgreb. Ulempen
er her, at resthgrelse forsvinder, men fordelen er, at man ikke skal skubbe til
hjernen under operationen. Det giver mindre risiko for bivirkninger.
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Man kan ogsa bruge Det suboccipitale indgreb. Her bliver man ngdt
til at skubbe til hjernen for at fa adgang. Ved at bruge denne metode har
man dog mulighed for at redde en eventuel resthgrelse.

| fagkredse er der en lgbende diskussion af, hvor stor en knude skal
vaere, for man behandler. Den indre grekanal taeller ikke med, nar man
beregner starrelsen. Store knuder, som ligger taet ved hjernestammen, kan
ikke bestrales kun opereres. Normalt siger man, at acusticusneurinomer skal
vaere under 2,5 cm for at veere straleegnede. Det er dog ikke kirurgerne,
der alene bestemmer, hvem der kan bestrales. Valg af behandlingsmetode
foregar altid i en dialog med patienten.

Patient in supine position

Two experienced surgeons

Note position of the two surgeons
which allows “four hand technique”
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Sidste indlaeg pa storskeermen var

Plastisk kirurgiske muligheder ved
ansigtslammelse

Ved Overlaege Ph.d. Mette Wolthers, Plastikkirurgisk Afd.,
Rigshospitalet

For mange arsmededeltagere var dette oplaeg szerligt interessant. Mange
af os har jo efter operationen faet problemer med ansigtslammelse i mere
eller mindre udtalt grad, og det er noget ret nyt, at det er blevet muligt at
gere noget radikalt ved det.

Mette startede med en fin tegning, som viste ansigtsnervens mange
forskellige funktioner. Nar den skades, gar det ud over mange funktioner —
ikke kun smilet!

En god muskelfunktion kreever bade en levende muskel og en velfunge-
rende nervefunktion. Bliver nerven skadet, visner de tilhgrende muskler med
det samme, idet de omdannes til bindevaev. De kan dog genoplives, hvis
der ikke gar for lang tid efter skaden. Dvs. at der skal handles hurtigt. Man
kan evt. reparere pa stedet ved fx at forbinde til anden nerve, s& musklen
far "frisk stram”. Man kan ogsa hente en muskel et andet sted og installere
den i stedet. Alder har betydning for om operationer kan lykkes. Jo yngre
jo bedre.

Ansigtslammelse kan have mange falger for den, det rammer. Man fgler
sig maske utilpas i sociale situationer eller oplever at blive misforstaet, fordi
ens ansigtsudtryk ikke ligner andres. Man kan ogsa have sveert ved at spise
som andre, og alt i alt kan det i hgj grad pavirke ens oplevelse af livskvalitet.

Man drgmmer selvfzlgelig om den ideelle rekonstruktion. En rekon-
struktion hvor
» donorstedet ikke kan ses eller generes,

» det skal helst virke med det samme,
» man gnsker at genvinde fuld mimik — ogsa de ubevidste reflekser,
»  ansigtet igen bliver symmetrisk.
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Helt sa enkelt er det ikke, men det er muligt at gare en del. Man ma overveje
fordele og ulemper ved de forskellige muligheder.
Der er forskellige metoder:

Lisbeth — far operation Lisbeth — efter operation

Nervetransposition — dvs. vil sige “flytning af en nerve” — er en metode,
der kan anvendes sa leenge ansigtets muskler er levende — det vil i praksis
sige inden et ar efter lammelsen. Man har tidligere mest anvendt tungens
beveegenerve, men nu bruges ogsa masseternerven, som er nerven til en
tyggemuskel pa kaebevinklen. Fordelen ved denne nerve er, at den er rime-
ligt tilgeengelig. Nerveflytninger efter denne metode giver hvilespeending i
ansigtet og varierende grad af bevaegelse.

Temporalis myoplastik er en anden metode. Den er en videreudvikling af
en operation som franskmanden Gillies udviklede omkring 1930. Metoden
bestar i, at en fuldt fungerende tyggemuskel manipuleres, sa den ene ende
syes fast et nyt sted, hvorved man genopretter et naesten normalt ansigtslook.
Hvis operationen er vellykket, genvinder man efter ca. 3 maneder evnen til at
smile normalt. Man skal dog traene, og i begyndelsen skal man teenke pa at
tygge. Dernaest kan man lzere at tygge, mens man smiler. Til sidst kan man
smile ubesveeret, men de feerreste genvinder ikke evnen til at smile ubevidst.
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» Arsmgde og generalforsamling 2020

Muskeltransplantation bruges, hvis tindingemusklen ikke fungerer. Man
kan bruge en muskel fra fx laret, og hos yngre kan man lane en nerve fra
den raske side. Man diskuterer internationalt, i hvilken alder man kan have
gavn af disse operationer, hvor man flytter nerver.

Efter det sidste speendende indleeg var der paneldiskussion, hvor alle
tre leeger var fremme pa storskaermen pa en gang.

Paneldiskussion — Spargsmal svar

Spergsmal: Hvilken sterrelse knuder
egner sig til hvilken bestralingstype?
Svar: Protoner har den sterste fordel
ved store tumorer, hvor der fx er
risiko ved at operere. Ellers skal store
knuder opereres, som det er nu.
Behandlingen er stadig pa pioner-
stadiet, sa der skal i fremtiden veere
et koordineret samarbejde mellem
kirurger og dem, som forestar par-
tikelterapi, og partikelbestraling ber

kun forega som led i et klinisk forseg.

Spergsmal: Hvad er tidshorisonten i forhold til at forbedre preecisionen af
partikelterapi?
Svar: Det kommer nok ikke til at ske, fordi det er fysikkens love, der szetter
begraensningerne. Protoner opferer sig som protoner. Denne behandling
kommer aldrig til helt at aflgse "gammeldags” stréler, og kirurgerne bliver
heller ikke arbejdslese.

Maske vil flere patienter blive tiloudt partikelterapi fremover, men det
kan kun tiden vise.
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Spergsmal: Hvorfor investerer Danmark ikke i gammakniv, som de bruger
i Norge?

Svar: Fordi stereotaktisk stralebehandling med en linezer accelerator, som
vi bruger i Danmark, er lige s& godt.

Kommentar: En deltager opfordrede til et starre samarbejde mellem kirur-
ger og plastikkirurger.

Svar: Fremover vil samarbejdet blive udbygget. Man felger dog ikke op pa
patienter med “gamle” skader. De skal selv veere opsegende, men Mette
opfordrede alle, som matte gnske en operation om at henvende sig via
egen lege.

Spergsmal: Pa Rigshospitalets hjemmeside neevnes et nyt stof, som kan
bruges til at forudsige mulig vaekst. Er det noget der bruges?
Svar: Det er ren forskning pa nuveerende tidspunkt, men det kunne blive en
mulighed i fremtiden.

Referent Elisabeth Dannesboe

Naeste Medlemsnyt

udkommer i september maned 2020.
Frist for indleeg til bladet er den 15. august 2020.
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Ny suppleant
i bestyrelsen

Mit navn er Adrian Antonipillai, og jeg har
vaeret medlem af AN-foreningen siden 2005,
hvor jeg fik konstateret mit acusticusneurinom.
Jeg blev stralet 30 gange i 2007 og mistede
horelsen pa det pagaeldende gre f& maneder
efter. Har haft forbigdende ansigtslammelse men ikke noget af betydning.
Gar til kontrol scanning hvert 3. ar og lever ellers harmonisk med falge-

virkninger fra sygdommen/behandlingen.

Jeg arbejder fuldtids pa 30. ar i Nordea som Project Portfolio Manager.
Jeg er gift og har 3 voksne bgrn, hvoraf to af dem stadig bor hjemme i
Fredericia.

Jeg har vaeret med i foreningens bestyrelse i en del ar, for og stoppede,
da jeg skulle prioritere anderledes pga. arbejdet. Nu gleeder jeg mig til
bestyrelsesarbejdet igen og ser frem til at gare en forskel.

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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Skriv om det til Medlemsnyt, s& andre kan blive inspireret af din made

;‘ Opslagstavlen

§ - Se en lille video . ‘;

Demonstration af hvordan man tager sin
sceral linse ud og seetter den ind i gjet.

https:/mail.google.com/mail/
u/0/#inbox?projector=1 J

N

Livsbekraftende fortzellinger i

Har du haft et forleb med AN og alligevel faet et dejligt liv bagefter?

at tackle udfordringer med harelse, balance, traethed eller lignende.
Alle kan have glaede af at hore en glad og livsbekraeftende historie.

Vaer opmaerksom pa, at artikler der kommer med i bladet vil veere

offentligt tilgeengelige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som far
eksemplarer af alle tryksager.

-

Digitalt medlemsblad
Nogle af vores medlemmer har valgt at f 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, S5 overvej lige, om ikke ogsj

du kunne bruge bladet digitalt og spare foreningen for lidt udgifter.

Send en mail til kasserer@acusticusneurinom.dk
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Donationer er velkomne

&~ 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
og aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

W

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

oy

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

- Pa forhand tak, Bestyrelsen

m side 36 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 . 2020

&y



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.

i

Fysioterapeut

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

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
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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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Formand
Simon Leonhard

Jernaldervej 152

Bestyrelsen
’ 8210 Arhus V
' TIf. 40 28 24 51

dansk@acusticusneurinom.dk
6000 Kolding

E TIf. 50 71 58 91

nfor@acusticusneurinom.dk

Naestformand
Elisabeth Dannesboe

Trompeterbakken 1

Kasserer

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

=il

Sekreteer
Lisbeth Holmkvist

kasserer@acusticusneurinom.dk
Hobrovej 47, 1 tv.
8900 Randers

' TIf. 26 24 23 23

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Jorgen Pedersen
Abjerg 24

6340 Krusa

TIf.: 21 25 61 38

med|@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

f TIf. 40 28 50 51

berit.brolund@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal

TIf. 404586 73
vibeke@kisbye.net

Suppleant

Kim Gundelach

Norde Strandvej 281 B
3140 Alsgarde

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

" Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
Krogsagervej 55

7000 Fredericia

TIf. 22 49 81 20

suppl@acusticusneurinom.dk




Afsender: Dansk Acusticusneurinom Forening, Esbjergparken 81, 9220 Aalborg @st PP

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
Elisabeth Dannesboe

Facebook:

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

ISSN: 1602-6438




