Marts 2024 | www.acusticusneurinom.dk

Livskvalitetsundersogelse

Dansk Acusticusneurinom Forening !

www.acusticusneurinom.dk




Udgiver
Dansk Acusticusneurinom Forening
Esbjergparken 81, 9220 Aalborg @

www.acusticusneurinom.dk

Forfattere

Anette Nielsen
& Elisabeth Dannesboe

Dansk Acusticusneurinom Forening

Bedes citeret
Nielsen, A. & Dannesboe, E. 2024.
Livskvalitet hos patienter med

vestibuleert schwannom (acusticus
neurinom).

Gengivelse tilladt med tydelig
kildeangivelse

Forside

Udsigt over Kattegat ved Jster
Hurup

Simon B. Leonhard

Layout
FORMajour ApS

www.formajour.dk

Tryk

Web udgivelse

ISBN 978-87-975239-0-2



1 Indhold

Dansk
Acusticusneurinom
Forening er en
patientforening

for mennesker

med diagnosen
acusticusneurinom.

03

Indholdsfortegnelse 46
@konomi

08

Indledning 51
Fritid

10

- Undersogelsens problemstilling
- Teoretiske overvejelser

15 54
P Vanskeligheder som folge af AN
- Hvad ved vi om AN?
- Undersogelsens status
75
16 Familieliv
Metodeovervejelser
77
18 Livskvalitet
- Laesevejledning
82

- Beskrivelse af respondenter

Forslag til hvordan AN Foreningen

19 kan udvide/endre sine aktiviteter
Behandling 84

Kommentarer til undersggelsen
28 &
Genoptraening 85

Hovedkonklusion
37

Arbejdsrelaterede forhold

94

Referenceliste



3.1
3.2

7.1
7.2
2S)
7.4

10
10.1
10.1.1
10.1.2

10.2

10.2.1
10.2.2
2.3
10.2.4
10.2.5
10.2.6
10.3

10.3.1
10.3.2
10.3.3
1053:4
10.3.5
10.4

10.4.1
10.5

10.5.1
10.5.2
10.6

10.7

10.7.1
10.7.2

Indholdsfortegnelse

Indledning

Underseagelsens problemstilling

Formal med undersogelsen
Undersogelsessporgsmal

Teoretiske overvejelser

Hvad ved vi om AN?

Undersoagelsens status

Metodeovervejelser

Udarbejdelse og validering af spergeskemaet
Udsendelse af spargeskema og indsamling af data
Repraesentativitet

Validitet og reliabilitet

Lasevejledning

Beskrivelse af respondenter

Behandling

Typer af behandling

Behandlingstyper sammenholdt med tidspunkt for diagnosticering
Behandlingsformerne sammenholdt med hvilke vanskeligheder
respondenterne oplever i forbindelse med deres AN
”Vent og se”

Tid pa "vent og se”

Tid pa “vent og se” sammenholdt med alder

Valg mellem "vent og se” og andre behandlingsformer
Hvem har behandlingsansvaret?
Skanningsfrekvens

Uddybende kommentarer

Operation

Tidspunkt for operation
Operationshospital/afdeling

Typer af operation

Efterbehandling

Uddybende kommentarer

Flere operationer

Antal operationer og arsagen til dette

Straling

Tid og sted for stralebehandling

Uddybende kommentarer

Kommentarer til behandlingsformer
Sammenfatning

”Vent og se”

Operation(er)

4 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE

10
10
10
10
15
15
16
16
16
17
17
18
18
19
20
20

21
22
22
22
22
23
23
23
23
23
24
24
24
24
24
24
25
25
26
26
26
26
27



10.7.3
11
11.1
1.2
11.2.1
L2272
12,3
L3
12
12.1
2.2
12.3
12,811
12,32
12.3.3
12.4
2.5
12.6
12.7
275,11

12.7.2
12.8
12.9
13
13.1
13.2
13.3
13.4
14
14.1
14.2
14.3
14.4
15
15.1
15.2
15.2.1
15.2.2
15.3
15.3.1
15.3.2

Bestraling

Genoptraening

Genoptraening fra det offentlige

Selvorganiseret genoptraening

Selvorganiseret genoptrening

Selvorganiseret genoptreening sammenholdt med behandlingsformerne
Kommentarer til genoptreening

Sammenfatning

Arbejdsrelaterede forhold

Uddannelsesniveau

Respondenternes arbejdssituation
Arbejdssituation pa forskellige tidsmeessige nedslag
Alle respondenter

Respondenter pa 65 ar eller derunder pa undersagelsestidspunktet
Arbejdssituation i dag, 65 ar eller derunder

"Vent og se"

Operation

Straling

Generelt

Sammenhaeng mellem AN diagnose og eendringerne i respondenternes
arbejdssituation

Stotte til nedsat arbejdsevne

Kommentarer til arbejdsrelaterede forhold
Sammenfatning

Vkonomi

AN diagnosens pavirkning af gkonomiske forhold
Statte i forbindelse med gkonomi

Yderligere kommentarer til afsnittet om gkonomi
Sammenfatning

Fritid

Pavirkning af fritidsaktiviteter

Tilfredshed med mulighed for fritidsaktiviteter
Kommentarer

Sammenfatning

Vanskeligheder som folge af AN

Alle vanskeligheder

Horetab

Mestring af hegretab

Yderligere kommentarer

Tinnitus

Mestring af problemer i forbindelse med tinnitus
Yderligere kommentarer

5 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE

27
28
28
31
31
32
33
34
31
38
38
38
38
38
39
41
41
42
42

42
42
44
44
46
46
46
47
48
51
51
52
52
53
54
54
56
56
57
57
58
58



15.4
15.4.1
15.4.2
155
ISE51
1552
15:5:3
155554
ISEGRS
1556
15507
ISEGRE
15.5.9
15.6
15.6.1
15.6.2
15.7
1571
150702
15.8
15.8.1
15.8.2
15.9
ISEO8TE
15.9.2
15.10
1L
15.10.2
15.11
5BV
15.12
15.12.1
IS8
15.13.1
15.13.2
15183
15.13.4
15.13.5
1586
15.13.7
15.13.8
ISBISR)

Lydfelsomhed

Mestring af problemer med lydfelsomhed
Yderligere kommentarer
Balanceproblemer

Svimmelhed

Morke

Hurtige skift

Cykling

Svemning

Lob

Orienteringsevne

Mestring af balanceproblemer

Yderligere kommentarer
Ansigtslammelse

Mestring af problemer i forhold til ansigtslammelse
Andre kommentarer

@jenproblemer

Mestring af gjenproblemer

Yderligere kommentarer

Sevnproblemer

Mestring af sgvnproblemer

Yderligere kommentarer
Hukommelsesproblemer

Mestring af hukommelsesproblemer/koncentrationsbhesveer
Yderligere kommentarer

Treethed

Mestring af treethed

Yderligere kommentarer

Ensomhed

Mestring af problemer i forhold til andre mennesker/ensomhed
Psykiske problemer

Mestring af psykiske problemer
Sammenfatning af vanskeligheder
Horetab

Tinnitus

Lydfelsomhed

Balanceproblemer

Ansigtslammelse

@jenproblemer

Sevnproblemer

Hukommelses- eller koncentrationsbesvar
Traethed

6 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE

58
59
60
60
60
60
60
60
60
60
60
60
61
61
62
62
63
63
64
64
64
65
65
66
67
67
67
68
69
69
70
70
71
71
71
71
72
72
72
73
73
73



15.13.10
15131111
16
16.1.1
16.2
16.3

17

17.1
17.2

18

19

20

20.1
20.1.1
20.1.1.1
20,1112
20.1.1.3
20.1.1.4
20.1.1.5
20.1.1.6
20.1.1.7
20.1.1.8
20.2
20.2.1
20.2.2
20.2.3
20.2.4
20.3
20.3.1
20.4
20.5
20.6
20.7

21

21.1
21.2
21.3
21.4

Ensomhed

Psykiske problemer

Familieliv

Mestring af udfordringer for familielivet
Yderligere kommentarer

Sammenfatning

Livskvalitet

Yderligere kommentarer til afsnittet om livskvalitet
Sammenfatning

Forslag til hvordan AN foreningen kan udvide/zendre sine aktiviteter
Kommentarer til undersogelsen
Hovedkonklusion

Livsvilkar

Sundhedsforhold

Fordeling af de forskellige typer af behandling
”Vent og se”

Operation

Straling

Vanskeligheder

Genoptraening

Sammenfatning i relation til modellen
Arbejdsmarkedsforhold

Sociale forhold

@konomi

Fritid

Familieliv

Sammenfatning sociale forhold

Fysisk og psykisk habitus

Generel helbredsopfattelse og livskvalitet
Mgdet med systemet

Malunivers

AN foreningen

Sammenfatning af konklusion i relation til modellen for livskvalitet
Referenceliste

Boger

Artikler

Publikationer

Links

7 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE

74
74
75
75
76
76
77
80
81
82
84
85
86
86
86
86
87
87
87
88
88
89
89
89
89
90
90
90
90
90
91
91
91
94
94
94
94
94



ndledning

ansk Acusticusneurinom Forening er
en patientforening for mennesker med
diagnosen acusticusneurinom (i dag
ogsd kaldet vestibularis schwannom), NF2 eller
meningeom. Pargrende kan ogsa vaere medlemmer.
Vores forening har fejret 25-ars jubileeum under
navnet Dansk Acusticusneurinom Forening. I dag
bruger isaer sundhedspersonale oftest betegnelsen
vestibularis schwannom, da det er en mere
korrekt betegnelse i forhold til location og type af
tumor. Idet efterfolgende har vi valgt at bibeholde
da det

stadigt er det navn foreningen har, og det er den

betegnelsen acusticusneurinom (AN),

betegnelse, som vores medlemmer kender.
Acusticusneurinom (AN) er en kronisk sygdom,
som ikke kan forebygges, sd i vores patientforening
har fokus veeret pa at vaere opdaterede med, hvilke
behandlingsmetoder, der er mest hensigtsmeessige,
og pd hvordan folk efterfolgende bedst lever med
sygdommen.

AN  patienters  oplevelse af livskvalitet
interesserede ogsa Ann Gamst. I 1995 lavede hun
pa privat initiativ en omfattende undersogelse
af, hvordan AN patienters livskvalitet oplevedes
efter diagnosen. Pa det tidspunkt var der ogsa i
leegekredse en voksende forstdelse for, at det var
vigtigt at inddrage patientens oplevelser mere i
behandlingen. Ann Gamst havde selv sygdommen
og var medstifter af vores patientforening. Hun var
ogsa formand i en arraeekke.

Hendes undersegelse var medvirkende til, at
man gik fra hurtigt at operere, nar diagnosen var
stillet - til at have en mere afventende tilgang.
Operationsmetoderne var ikke si sofistikerede
dengang, sa det var ofte ret voldsomme skader
folk fik af operationen. "Vent og se” blev det, man
anbefalede, nar detikke var ngdvendigt at operere.
Der er siden 1995, hvor Ann Gamst lavede sin
undersogelse, forsket meget i behandlingen
af lidelsen, og i dag er bivirkningerne af selve
behandlingen som oftest meget mindre. I en

videnskabelig artikel om patienters oplevelse af

livskvalitet efter diagnosen (Carlson et al 2015)
konkluderer forskerne, atder nokikke kan opnésen
masse yderligere fremskridt i selve behandlingen
af lidelsen, men at man maske i hgjere grad kunne
forbedre den oplevede livskvalitet ved at se pé de
problemstillinger, som medlemmerne lever med
og skal hdndtere i forbindelse med lidelsen.

Vi vil gerne som patientforening bidrage til at
forbedre vilkarene for dem, som skal leve med
sygdommen. Vi oplever, at vores medlemmer
har vanskeligheder, der relaterer sig til deres
AN, i forhold til forskellige dele af deres liv.
Visse vanskeligheder bliver ikke adresseret i

sundhedsvaesenet eller i andet offentligt regi,

men medlemmerne mé selv kempe med at fa
deres tilvaerelse til at henge sammen, og det
pavirker deres livskvalitet. Derfor vil vi med
denne undersogelse gerne bidrage til, at de
problemstillinger, som vores medlemmer oplever,
bliver afdeekket og belyst, s& de maske kan
afhjaelpes ved den rette indsats.

8 + LIVSKVALITETSUNDERS@OGELSE



Vi vil gerne som
patientforening
bidrage til at
forbedre vilkarene
for dem, som

skal leve med
sygdommen.

Mosaiktrappen i Rigshospitalets Nordflgj

- foto af Simon B. Leonhard
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Undersogelsens
problemstilling

3.1 Formal med undersogelsen

Acusticusneurinom er en kronisk lidelse, som medferer et liv med gener og
udfordringer, som selve lidelsen og ogséd den eventuelle behandling paferer
en. Vi gnsker med vores undersggelse at skabe viden om, det enkelte medlems
hverdagsliv og oplevelse af livskvalitet, nir man har faet diagnosen.
Undersggelsen er teenkt som en forundersegelse, der skal afdaekke vaesentlige
problemstillinger, som vi antager, at medlemmerne har i forhold til at skulle
leve med lidelsen. Derfor vil vi gerne have undersegt, hvilke konsekvenser
lidelsen har for deres livskvalitet indenfor omrader som behandling,
bivirkninger, genoptraning, arbejdsrelaterede forhold, gkonomi, familieliv,
fritidsliv og livskvalitet mere isoleret set. Undersggelsen skal samtidig
udmente sig i bud pa, hvilke omrader eller temaer, der vil vaere relevante at
undersgge naermere.

Vi haber saledes, at vores undersggelse vil kunne danne udgangspunkt for
senere forskning pa omradet.

3.2 Underseagelsesspargsmal

Hvordan pavirker det menneskers livskvalitet at blive diagnosticeret med
et acusticusneurinom, og hvordan handterer de lidelsen?

Teoretiske
overvejelser

Ann Gamst har i sin livskvalitetsundersggelse fra 1997 (Ann Gamst 1997)
anvendt Aggernzes’ livskvalitetsmodel (Aggernaes 1989) som udgangspunkt,
men velger ”"til forskel fra ham at se helbred som en selvstaendig
livskvalitetsdimension og ikke som en ressource til opnéelse af livskvalitet,
pa samme made som arbejde og gkonomi er det. Arbejde og skonomi anses
i herveerende undersogelse som vaesentlige ressourcer/midler til opnéelse af
livskvalitet, forstaet som mulighed for selvrealisering og tryghedsfundament
(Gamst 1997, p71)”

10 « LIVSKVALITETSUNDERS@OGELSE



Vi gnsker med
~“vores'undersogelse

at skabe viden 7~
.. om, det enkelte~

p e

< medlems o
% hverdagsliy of

-~ oplevelse:af

* livskvalitet, nar
-~ man'har faet
“diagnosen:

Bl

Gamst veelger at lade fem subjektive og to ressourcemeessige
(arbejde og gkonomi) elementer indga i det livskvalitetshegreb,

hun anvender:

1. Fysisk og psykisk velvaere forstaet i den af WHO i
1948 formulerede tese, ”at sundhed er en tilstand
af fuldsteendig legemligt, sjaeleligt og socialt velvaere
eller velfaerd”
2, Arbejde, som mulighed for personlig realisering af
livsplaner og for at opna faglig/social anerkendelse
3. Rimelig skonomi for at skabe essentiel tryghed og
gore det muligt at realisere noget af det, man ensker
4. Varme menneskelige kontakter, et godt socialt og
familiemaessigt netvaerk
5. Udgvelse af et varieret, spaendende og engageret
handle-og oplevelsesliv
Selvtillid, personlig selvfolelse
Et godt keerlighedsliv/partnerskab
(ibid)
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denne undersogelse tager vi ligeledes
udgangspunkt i den humanistiske
sygdomsmodel, som beskrevet af Etisk

Rad (Hvad er sygdom? Etisk Rad 2016): "De
seneste artier er der blevet udviklet forskellige
humanistiske sygdomsmodeller, som har det til
feelles, at forstaelsen af sygdom er knyttet sammen
med en forstdelse af menneskelig livsudfoldelse
som styret af veerdier og dermed som baseret pa
vaerdibaserede projekter. Hvis man skal forsta,
hvad sygdom betyder og indebeerer set fra den
syge persons eget perspektiv, er man derfor
nedt til at forholde sig til, om sygdommen griber
ind i personens muligheder for at leve sit liv i
overensstemmelse med de vaerdier og projekter,
personen tilslutter sig og har valgt at bygge sin
livsfgrelse op omkring.” Altsa et sundhedsbegreb,
der har udgangspunkt i det enkelte menneskes
perspektiv og betydning af sygdom i forhold til
deres livsudfoldelse. Vi neermer os saledes et
livskvalitetsbegreb.

Etisk rad forstar den humanistiske sygdomsmodel
i forhold til
handlekapacitet (Wackerhausen i Jensen og
Andersen (red) 2005) altsa etabentsundhedsbegreb,
hvor samme sygdom, afhaengig af personen,

Wackerhaussens begreb om

den kontekst personen er en del af og personens
livsvilkar, kan have en meget forskellig betydning.
Sundhed og sygdom kan saledes udmente sig
forskelligt i forskellige kulturer.

(adeekvat)
handlekapacitet (ibid) seetter han det i relation

Nar  Wackerhausen taler om
til personens evne til at indfri egne mal (eller

vaerdier). At handlekapaciteten er adeaekvat
betyder, at den sunde person er i stand til at
handle passende i forhold til mal og givne
livsbetingelser "Sundhed er evnen til at indfri mal
under de givne livsbetingelser”(ibid s 49). Adeekvat
handlekapacitet har sdledes visse lighedstraek med
begrebet "mestring”.

Wackerhausen taler om aegte og useegte méal, hvor de

egte mal i hovedsagen er udtryk for den enkeltes

egne valg og veerdier ("egne aegte tvangfrie mal”
(ibid, p 56)), mens de usegte er patvungne udefra,
f.eks. via pres fra samfund eller familie.

Han taler videre om, at det er “de forskellige
mal, livsbetingelser og subjektbundne
funktionsniveauer, der giver konkretindhold til det
abne og relationelle sundhedsbegreb” (ibid, p 52).
Et eksempel fra undersegelsen kunne veare, at en
person, der er blevetdiagnosticeret med AN oger pa
“vent og se”, oplever usikkerhed og vanskeligheder
ved at handle passende i sit liv. Vedkommende er
f.eks. bekymret for, hvordan tumoren udvikler sig,
hvad det vil betyde for det liv personen lever, og for
de mal personen har for sit liv, ligesom det betyder
noget, hvilken form for hjelp personen tilbydes,
og hvordan personens arbejdsplads, familie
og netveerk héndterer situationen. Personens
gkonomi, tiltro til egne evner og netvaerkets evner
til at mestre situationen spiller ogsé en veasentlig
rolle. For en AN diagnosticeret er der séledes
mange andre forhold end bare lidelsen og lidelsens
karakter, der spiller en rolle for, hvilket liv man far
med lidelsen og dens konsekvenser.
herefter det

relaterer abne

Wackerhausen
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sundhedsbegreb til livskvalitet, idet han haevder,
at ved at oge personers handleevne og respektere
deres autonomi eger man ogsd deres muligheder
for at opnd livskvalitet. Livskvalitet bliver
sdledes udfoldet i ”forholdet mellem individets
mal, dets livsbetingelser og dets kropsbundne
handlepotentialer” (ibid p. 67). Hvis en person,
der f.eks. er opereret for AN og har féet store
vanskeligheder med ensidig devhed, tinnitus,
lysfolsomhed, hukommelsesbesvaer og treethed,
har som mal at leve sit liv som hidtil kan der
opsta problemer. Iseer hvis vedkommende har et
kraevende arbejde, et aktivt fritidsliv og en stor
familie, vil vedkommendes livskvalitet pa sigt
blive udfordret, da der ikke er overensstemmelse
mellem personens mél, livsbetingelser og hendes
handlemuligheder.

Wackerhausen anser det humanistiske - eller

relationelle sundhedsbegreb for et tveerfagligt

anliggende, hvor flere forskellige former for
viden er reprasenteret, og hvor der anvendes
flere forskellige forskningstilgange (ibid). Det
betyder ogsd, at han mener, at lokalgrupper og
patientforeninger ber vaere repreesenteret og spille
en langt sterre rolle end i dag. Wackerhausens
sundhedsopfattelse er sdledes velegnet til at
beskrive og forklare AN patienternes situation
og placerer sig bade videnskabsteoretisk og i
det praktiske arbejde i et andet videnskabeligt

paradigme end den mere traditionelle
sundhedsopfattelse.
Vi  har  operationaliseret =~ Wackerhausens

sundhedsbegreb i en reduceret udgave og relateret
det til Ann Gamsts tilgang til livskvalitet i
nedenstdende figur:

Operationalisering af den livskvalitetsforstaelse der er anvendt i Livskvalitetsundersggelsen

Fysisk/psykisk habitus:
Fysiske og psykiske habitus og

7 -
7
-
I's

Personens malunivers «

Livsvilkar:

7 vanskeligheder som fglge af AN

> Livskvalitet/adaekvat handlekompetence <«

Den indsats personen mgderi
sundhedssystemet, det sociale
system og fra andre aktgrer i
feltet

Sundhedsforhold e

Arbejdsforhold
Sociale forhold

Figur 1: Figuren kobler Wackerhausens begreb om handlekapacitet og livskvalitet
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Figuren viser, hvordan vi operationaliserer den
livskvalitetsopfattelse, vi anvender i neervaerende
undersogelse. Figuren kobler Wackerhausens
begreb om handlekapacitet med livskvalitet. Vi har
operationaliseret modellen ved hjelp af de temaer,
vi har anvendt fra Ann Gamsts undersogelse.
Séledes omfatter sundhedsforhold behandling,
genoptreening og vanskeligheder og sociale forhold
indeholder gkonomi, fritid, familie og netvaerk. Vi
har ligeledes tilfgjet den indsats, personen mader
i behandlingssystemerne, idet den tilgang og de
kompetencer, derliggerder, ogsd har stor betydning
for udviklingen af personens handlekompetence
eller livskvalitet. Ifglge Wackerhausen “bor
formdlet med den sundhedsprofessionelle indsats vere
at foroge subjektets mdl- og indfrielsespotentialer,
som er afhengige af relationen mellem 1) subjektets
mdlunivers, 2) subjektets livsbetingelser og 3)
subjektets mere personbundne, psykiske og fysiske
handlingspotentialer”. Det betyder, hvis vi
tager eksemplet ovenfor, at det far betydning
for personens udvikling af handlekapacitet/
livskvalitet, hvordan personens mede med
behandlingssystemet bliver, og hvordan der bliver
talt om personens lidelser i relation til personens

egne mal og livssituation.

Figuren repraesenterer flere omrader og en storre
kompleksitet, end vi med denne undersggelse og
det anvendte undersogelsesdesign er i stand til at

realisere. Viharidenne undersogelse haftmulighed
for at wudfere en spergeskemaundersegelse,
og har forsegt at kompensere for den snaevre
undersogelsesmetode ved at stille en rackke abne
spergsmél. Men vi kommer kun til at bergre de
dynamikker, som modellen leegger op til, f.eks.
personens malunivers og de dermed afledte
dynamikker.

Vi vil forsege at anvende modellen som en
perspektivering pd undersogelsen, og pa hvilke
omrader det vil veere relevant at tage fat pé i
forleengelse af naerverende undersogelse.

Vi sporger saledes ind til felgende temaer:

. Generelle oplysninger

. Behandling

. Genoptrzaening

. Arbejdsrelaterede forhold
. @konomi

. Fritidsliv

. Bivirkninger ved AN

. Familieliv

. Livskvalitet

. Afsluttende kommentarer

Vi har derudover spurgt ind til, hvordan

respondenterne  mestrer deres  forskellige

vanskeligheder.

e
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vad ved vi om AN?

Man kender ikke arsagen til AN. Den gennemsnitlige alder hos nydiagnosticerede patienter i Danmark er
omkring 60 ar (Leegehdndbogen/vestibularis schwannom). Tumoren er lige hyppig hos kvinder og maend
Der er pt. omkring 200 nydiagnosticerede om aret. (Leegehdndbogen/vestibularis schwannom). Omkring
Y af de nydiagnosticerede modtager kirurgi pga. tumorens storrelse, mens resten henvises til "vent og
se”. Patienterne bliver regelmaessigt MR-skannet, og en laege vurderer derefter, om svulsten vokser. 30-40
% af “vent og se” patienterne ender med enten at fa tilbudt stralebehandling eller kirurgi, fordi tumoren
efterfolgende viser sig at vokse. Der forskes intenst i, om man kan finde metoder til bedre at forudsige,
hvilke af de fundne tumorer, der har potentiale til fremtidigt at vokse (Hjalte Sass el al Ugeskrift for laeger
18/2018). Eneste metode i dag er en serie af skanninger, hvor billederne over tid viser, om tumoren vokser.
Der er lgbende sket store fremskridt indenfor selve behandlingen af sygdommen, bade nar det galder
kirurgi og straling.

Det er jo en kronisk sygdom, s& der er ogsd leeger, der har underseogt patienternes opfattelse af egen
livskvalitet efter diagnosen. Carlson et al (2015) har publiceret en artikel, hvor norske og amerikanske
forskere undersegte, hvordan patienter med mellemstore svulsters opfattede deres livskvalitet efter
diagnosen. Her forsggte man at afdaekke, om der var forskel pa opfattelsen hos patienterne alt efter hvilken
behandlingsform, de fik tilbudt. Der var “vent og se” patienter, bestrdlede patienter og ogsa patienter, der
fik kirurgi. Desuden var der en kontrolgruppe uden diagnosen. Et af de mest sldende resultater af den
undersogelse var, at den store forskel i opfattelsen af egen livskvalitet efterfolgende ikke 14 mellem folk,
der havde féet forskellige typer behandling, men mellem kontrolgruppen uden sygdommen og resten.

ndersogelsens status

Formélet med denne undersogelse er som navnt ovenfor at undersgge, hvordan pévirker det menneskers
livskvalitet at blive diagnosticeret med et acusticusneurinom, og hvordan de handterer lidelsen. Det vil vi
gore ved at undersgge bade de vanskeligheder og de livsvilkdr, som medlemmer af foreningen oplever i
relation til deres kroniske lidelse, og hvordan det pavirker deres livskvalitet.

Undersogelsen er udarbejdet af frivillige i samarbejde med foreningens bestyrelse i en lille arbejdsgruppe.
Underspgelsen er en simpel undersegelse, der er udarbejdet systematisk og efter videnskabelige principper,
men kan ikke betragtes som forskning. Undersogelsen er sdledes ikke sogt placeret i det videnskabelige
landskab i forhold til livskvalitetsforskningen, men relaterer sig udelukkende til den teori, som vi har
fundet relevant, og som vii forvejen har haft et vist kendskab til.

Der bliver senere redegjort for sével processen i forhold til udarbejdelsen af spergeskemaet som for
metodiske beskrivelser, refleksioner og valg.

Undersogelsen kan betragtes som en forundersegelse, idet foreningen gerne vil indgé i et samarbejde med
forskere om en storre undersegelse med videnskabelig tyngde i forleengelse af naerveerende undersegelse.
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Metodeovervejelser

7

Undersogelsen er et kvantitativt
studie, hvilket betyder, at vi arbejder
med data, der kan opgeres i tal, i
mengder og proportioner (Ebsen
et al.2021). Dataindsamlingen er
baseret pa et sporgeskema med bade
lukkede og flere abne spgrgsmal.
Baggrunden for dette er, at vi har
onsket at fa storre og mere nuanceret
viden om respondenternes forhold,
end hvad rentkvantitative spergsmal
giver mulighed for.

Undersogelsen kan blot pege
pa nogle tendenser og nogle
problemomrader indenfor feltet, der
vil veere interessante at undersege
nermere. Undersggelsen  kan
séledes kvalificere opstilling
af hypoteser til forskning eller
yderligere undersggelser af feltet.
Undersogelsen er udarbejdet i
SurveyXact, der saledes danner
rammen for bade udarbejdelse
af  sporgeskema, analyse og
udarbejdelse af analyserapport.

Vi har faet en stor datameengde
fra de 4&bne spegrgsmal. Vi har
sammenfattet disse data og delvist
analyseret dem ud fra hermeneutisk
metode.

7.1 Udarbejdelse og
validering af spergeskemaet

Udgangspunktet for udarbejdelsen
af spergsmalene i speorgeskemaet
er den teoretiske forstdelse af

livskvalitetsbegrebet som ovenfor
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beskrevet, kombineret med de
erfaringer ~om  vanskeligheder
ved livet med AN som bestyrelsen
og arbejdsgruppen omkring
livskvalitetsundersegelsen  havde
bade fra sig selv og fra foreningens
medlemmer.

Sporgeskemaet har veeret afprevet
af en gruppe af medlemmer i
forbindelse med foreningens
arsmede i marts 2022 og senere
af andre frivillige medlemmer,
ligesom bade bestyrelsen og
arbejdsgruppen har gennemprovet
sporgeskemaet. Sporgeskemaet har
ligeledes veaeret afprevet i forhold
til analysen inden udsendelse.
Alle afprevninger har resulteret i
justeringer af spergeskemaet, sa det
kunne fremsta sa gennemarbejdet
og relevant som muligt.
Sporgeskemaet er langt og
forholdsvist kompliceret, og tager
20-30 minutter at udfylde. Vi har
valgt at fastholde bade kompleksitet
og leengde for at fa en sd nuanceret
undersggelse som muligt.

7.2 Udsendelse af
sporgeskema og indsamling
af data

Undersggelsen er foretaget
blandt foreningens medlemmer.
Foreningen havde pd udsendelses-
tidspunktet 385 medlemmer. For en
del geelder det, at deres samlever

ogsd er medlem, sa der er kun




sendt spergeskema ud til en pd hver
adresse - i alt 342 spergeskemaer.
Ca. 20 medlemmer har ikke deltaget
i undersogelsen, fordi vi ikke har
deres mailadresse.

hele
af de
udsendte skemaer kom fuldt ud

199 medlemmer besvarede
sporgeskemaet dvs. 58 %

besvarede retur. 21 er startet pa
ikke

indgar i

undersggelsen, men har

gennemfegrt, men de
datagrundlaget. Det betyder at i alt
220 har besvaret hele eller dele af
undersogelsen. Samtlige helt eller
delvist besvarede sporgeskemaer

indgar saledes i wundersegelsen.
Det forklarer, at der undervejs i
undersogelsen vil vaere et frafald i

antallet af besvarelser.
7.3 Reprasentativitet
Undersogelsen  er

blandt

Foreningen bestar ud over personer,

gennemfort
foreningens medlemmer.
der er diagnosticerede med AN
ogsd af pargrende. Foreningen har
ingen opgerelser over, hvem der er
paregrende blandt medlemmerne,
men det fremgar at undersegelsen
at ingen pargrende har besvaret
sporgeskemaet (der heller ikke pa
nogen made er rettet mod dem). 58%
af alle medlemmer har gennemfort
hele undersegelsen. Vi har séledes
en hgj repraesentativitet blandt
foreningens medlemmer.

Man kan diskutere, om der er

en tendens til, at de, der bliver
medlemmer af foreningen,
repreesenterer flere vanskeligheder
end hovedparten af diagnosticerede,
eller om diagnosticerede bliver
medlemmer for bedre at kunne
mestre deres lidelse ved at fa adgang
til foreningens viden og netvaerk
omkring lidelsen. Der kan saledes
vaere bias i forhold til medlemmer
af foreningen og alle personer med

lidelsen.

7.4 Validitet og
reliabilitet

Undersggelsen er valideret pa
forskellig maéde. Spergeskemaet
er teoretisk funderet og bygger pa
derudover primaert pd bestyrelsens
og arbejdsgruppens egne erfaringer
med AN og de erfaringer, de far
refereret via medlemmerne. Det
giver selvfolgelig en bias i forhold
til, at der er ting, vi overser og har
blinde pletter i forhold til. Vi har
sdledes haft bade medlemmer og
en udenforstdende til at gennemga
sporgeskemaet for at sikre relevans,
men ogsd for at undersgge om
efter

sporgsméalene virkede

hensigten, og om vi fik de data, vi

havde brug for. Respondenterne
har i stort omfang skrevet
kommentarer. Kommentarerne

understotter ~ som  hovedregel
tendenserne i besvarelserne af de

lukkede spergsmal. Vi anser derfor
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sporgeskemaet som valid. Det viste
sig i analysen, at der alligevel var et
par spergsmal, vi har mattet kassere
som folge af uforstdelige svar, men
vi har fiet de data, vi har brug for til
at opfylde undersogelsens formal.
Vi har ligeledes arbejdet systematisk
med analysen og har tjekket og
krydstjekket alle data, sa vi har
sikret os, at analyserne er lavet pa
det korrekte datagrundlag.

De forelgbige resultater af analysen
er fremlagt pa foreningens arsmede,

hvorresultaterne vakte genkendelse.




Lasevejledning

Hvert tema behandles i et afsnit. I indledningen til temaet henviser vi til
eventuelle forhandsantagelser og eventuel viden indenfor det specifikke
omrade. Resultaterne bliver efterfolgende detaljeret beskrevet med enkelte
figurer som illustration. Det bliver undervejs beskrevet, hvordan resultaterne
er fremkommet, sa det er muligt at folge forskellige kombinationer af data.
Hvert afsnit afsluttes af en sammenfatning med hovedresultater.

Rapporten afsluttes af en konklusion, der relateres til antagelser og til den
anvendte teori om livskvalitet.

Beskrivelse af
respondenter

Dette afsnit indeholder en beskrivelse af undersogelsens respondenter med
hensyn til alder, kon, civilstand og uddannelsesniveau.

Respondenternes aldersfordeling ligger med langt hovedparten mellem 50 og
80 ar. Den gennemsnitlige alder hos nydiagnosticerede patienter med AN er
omkring 60 ar (leegehandbogen/vestibularis schwannom) og tumoren er lige
hyppig hos kvinder og maend (ibid). Blandt respondenterne er der en overvagt
af kvinder.

Det er ikke helt ligetil at sammenligne Danmarks Statistiks uddannelsestal
med undersggelsens. F.eks. er der kun 3 respondenter mellem 30 og 40 ar, og
langt hovedparten er mellem 50 og 80 ar. Hvis man alligevel regner pa tallene
og forsgger at ssmmenligne de relevante kategorier med Danmarks Statistiks
(2021) tal i samme aldersspeend, vil man kunne fa tilnsermede veerdier.
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Leengste afsluttede uddannelse Undersggelsens respondenter | Tilneermede veaerdier fra
Danmarks Statistik 2021

Grundskole 9% (18 pers) 18%

Gymnasial uddannelse 3% (7 pers) 5%

Erhvervsfaglig uddannelse 14% (29 pers) 35%

Kort videregaende uddannelse 12% (25 pers) 6%

Mellemlang videregdende uddannelse 39% (81 pers) 19%

Lang videregdende uddannelse 21% (43 pers) 17%

Andet 2% (5 pers)

Tabel 1: Tabellen viser tilnermede verdier for fordelingen af uddannelser i Danmark

Tallene tyder pa, at respondenterne har leengere uddannelser end befolkningen i gennemsnit, og at
personer med en erhvervsfaglig uddannelse er underrepraesenteret.

Man kender ikke arsagen til sygdommen og ma formode, at den er stort set jeevnt fordelt hos lidt seldre
personer uanset uddannelse, livsstil eller andre faktorer.

Behandling

Vi vil med dette afsnit beskrive de behandlinger, som respondenterne angiver at have féet.
Behandlingsformerne er: "vent og se” hvor man vha. regelmeessige MR-skanninger folger om svulsten
vokser, operation (én operation og flere operationer) samt straling.

Som naevnt i afsnit 2, Indledning, har behandlingsformen ”vent og se” vaeret mindre udbredt for
artusindskiftet, og operationerne pa @re/neese/halsafdelingen foregik indtil 2014 ogsé pa Gentofte Hospital.
I dag har man regionaliseret dele af behandlingen af "vent og se” patienter og arbejder med nedenstaende

behandlingsalgoritme:
Nydiagnosticeret AN
/"/// \\\
///' \\\‘
.
Stgrrelse <15 mm Stgrrelse >15 mm
Extrameatalt (udenfor Extrameatalt (udenfor
den indre gregang) den indre gregang)
| Kontrol MR efter 12 mdr. | Henvisning til BNH
kirurgisk team pa RH

(ke vaskst |

Henvisning til NH- Kontrol MR-skanning efter
kirurgisk team pa RH 2,3,4,5,7,9,12,16 +ar

Figur 2: Fra 1. nov. 2016 er visitationen af patienter med AN, sdledes at opfolgningen af patienter med smd og ikke-
voksende tumorer foregdr uden vejledning fra Rigshospitalet. Til Rigshospitalet visiteres udelukkende patienter med
tumor >15mm extrameatalt, alle patienter med tumorvekst, patienter med enske om horebevarende kirurgi og desuden

patienter med andre problemstillinger, der kan indikere kirurgi eller bestrdling (Medlemsnyt 1, 2019 s.4)
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Vihavde pa forhand en antagelse om, at behandling
med straling ville veere i fremgang, da de tumorer
man finder i dag, er mindre end tidligere. Straling
er kun egnet til mindre tumorer. Vi formodede
ligeledes, at de mindre tumorer ville betyde flere
pa “vent og se”.

Vi har derfor krydset "typer af behandling”
med diagnosticeringstidspunktet for at kunne
se, om der var en sammenheng mellem
diagnosticeringstidspunktet og udviklingen i
specielt anvendelsen af "vent og se”.

Vived, at nogle far flere operationer, bl.a. som folge
af en voksende resttumor, udsivende hjerneveeske
efter operationen eller andre forhold. Vi har
derfor spurgt seerskilt til, om man har féet flere
operationer.

Vi ved, at maderne, man opererer pa, har sendret

10.1 Typer af behandling

"Vent og se"

F@rste operation
Efterfglgende operationer
Straling

Anden behandling, hvilken?

0% 25%

sig i lgbet af arene, sa bivirkningerne oftest i dag
er mindre invaliderende end tidligere. Ann Gamst
skriver i sin undersegelse fra 1997 (Gamst 1997),
at "kun 22% ikke postoperativt havde vaesentlige
eller gkonomiske

helbredsmaessige, sociale

problemer”. Vi har saledes sammenholdt
de forskellige typer af behandling med de
vanskeligheder respondenterne oplever som
folge af deres AN. I den forbindelse har vi isoleret
de respondenter, der ikke er hverken opererede

2.

eller stralet, men udelukkende pa “vent og se”.

Vi har yderligere isoleret de respondenter, der er
diagnosticereti2010eller derefter foratse,omderer
forskel i vanskelighederne indenfor de forskellige
behandlingsformer. Vi formoder, at der er sket en
bedring i forhold til vanskelighederne som folge af
mere sofistikerede behandlingsmetoder.

Antal svar
100
122

18
32

5

50% 75% 100%

Figur 3: Figuren viser hvilke behandlingstyper respondenterne har fdet

Respondenterne har her kunnet afkrydse flere
behandlingstyper. Det betyder, at man har kunnet
afkrydse f.eks. bade "vent og se” og operation. Det
fremgar her, at operation er den dominerende
behandlingsform efterfulgtaf”vent ogse”. Ettypisk
behandlingsforlgb ser ud til at veere “vent og se”
efterfulgt af operation. Straling udger en mindre
del af behandlingen af AN. Anden behandling kan
f.eks. vaere plastikkirurgisk behandling.

Vi vil i det efterfolgende se péd, hvad der

karakteriserer de forskellige behandlingsformer,
og hvordan de influerer pd respondenternes
vanskeligheder.

10.1.1 Behandlingstyper sammenholdt med

tidspunkt for diagnosticering

Vi har
tidspunkt for diagnosticering. Nar vi ser p4,

sammenholdt behandlingstyper med

hvornar respondenterne er blevet diagnosticeret
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og sammenholder det med, hvilken type af
behandling de har faet, kan vi se, at "vent og se”
oges efter artusindskiftet og har en stigende kurve
fra 33% i perioden fra 2005 - 2009 til 63 % i 2020-
2022.

Det bekraefter vores antagelse om, at antallet af
personer pa “vent og se” er i stigning. I artikel i
Ugeskrift for Leaeger (sept. 2018) skriver Hjalte Sass,

2 ».

at antallet af patienter pa ”"vent og se” er i voldsom
stigning, da de tumorer man finder i gennemsnit,
er mindre end tidligere, s& patienterne kommer
fortrinsvis i "konservativ behandling” ("vent og
se”).

I 2016 valger man pa Rigshospitalet at laegge
opfelgningen af “vent og se” patienter ud regionalt

3 .

pga. et stigende antal patienter pa "vent og se”.

10.1.2 sammenholdt

med hvilke vanskeligheder

Behandlingsformerne
respondenterne

oplever i forbindelse med deres AN

Vi har undersegt, om der er forskel pa, hvilke
vanskeligheder respondenterne havde afthaengig af
behandlingsformer. Vi har til dette formal isoleret
de "vent og se” respondenter, der udelukkende er
pa “vent og se” og ikke er blevet hverken opereret

eller har faet straling.

Tabellen nedenfor viser en sammenligning af
hvor mange procent af respondenterne, der
angiver at have de forskellige vanskeligheder
fordelt pa behandlingsformer. Vi har valgt i dette
skema udelukkende at medtage respondenter,
der er diagnosticerede efter 2010 for at fa et mere
nutidigt billede af vanskelighederne. Der er i alt
140 respondenter - ca. 70% af hele gruppen, der er

diagnosticerede i 2010 eller derefter.

Vanskeligheder i forhold til AN for diagnosticerede i 2010 eller derefter fordelt pa behandlingsformer

Kun vent og se, 1 operation Flere operationer | Straling

54 (39%) 62 (44%) 11 (8%) 15 (11%)

respondenter respondenter respondenter respondenter
Hgretab/dgv 88% 100% 100% 100%
Tinnitus 75% 71% 91% 80%
Lydfglsomhed 60% 65% 64% 67%
Balanceproblemer 69% 85% 100% 87%
Ansigtslammelse 4% 42% 73% 47%
@jenproblemer 17% 52% 82% 40%
Hovedpine 29% 27% 55% 33%
Sgvnproblemer 13% 18% 27% 27%
Hukommelsesproblemer/ | 33% 45% 64% 47%
spvnbesveer
Treethed 17% 68% 82% 73%
Problemer i relation til 17% 31% 45% 53%
Andre/ensomhed

Tabel 2: Tabellen viser, hvilke vanskeligheder AN diagnosticerede i 2010 eller derefter havde fordelt pd behandlingsformer

Vihavde pé forhdnd en formodning om, at personer
pé “vent og se” har markant feerre vanskeligheder
end andre, samt at personer, der er behandlet

med straling, ogsd har faerre vanskeligheder

end opererede. Det viser sig at kun med hensyn
traethed,

ensomhed og til en vis grad heretab, skiller "Vent

til ansigtslammelse, gjenproblemer,

og Se” gruppen sig ud med langt feerre, der lider af
disse vanskeligheder.
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Straling, som vi ligeledes havde en formodning
om, 14 lavere i forhold til vanskeligheder, ligger pa
linje med én operation, og pa flere omréader over
opererede forste gang. I forhold til problemer i
relation til andre/ensomhed er der markant flere i
denne gruppe end i de andre grupper. Et forbehold
her er, at der kun er 15 respondenter i gruppen.
Gruppen med flere operationer har ikke
overraskende en overrepreesentation i forhold
til alle vanskeligheder. Dog har strdlede flere
problemer i relation til andre og ensomhed end
resten af respondenterne.

10.2 ”Vent og se”
10.2.1 Tid pa ’vent og se”

Vihar set pa, hvor leenge respondenterne har veeret
pa "vent og se”.

Ialt100 respondenter angiver at have vaeret pa “vent
og se”, svarende til halvdelen af respondenterne.
50% af dem angiver at have veret pa "vent og se” i
3 ar eller mindre, med den storste andel, 21% 11 ar
eller mindre. Naesten 50% har vaeret pd "vent og

Ja
Nej
Ved ikke &34

0% 25% 50%

se” 15 ar eller mere. Ifglge Rigshospitalet forventes
at 60 -70% af “vent og se” patienterne ikke far
behov for yderligere behandling (Sass et al. 2018).
I naervaerende undersogelse er der 64% af de
respondenter, der angiver at veere pa/have vaeret
pa “vent og se”, der (endnu) ikke har fiet yderligere
behandling.

10.2.2 Tid pa “vent og se” sammenholdt med
alder

Nar vi ser pa alder sammenholdt med, hvor laenge
respondenterne har veeret pa "vent og se” viser det
sig at den overvejende del af dem, der angiver at
have veeret pd "vent og se” i mere end 9 ar, er over
66 ar.

Der er en indikation af, at jo yngre man er, jo
kortere tid er man pa "vent og se”. Blandt de 61 -
70-arige er det ca. halvdelen, der er pa "vent og se”
”3 ar og derunder”, mens det hos de 41 - 50-arige er
72% der er pa “vent og se” 1”3 ar og derunder”.

Respondenterne har i gennemsnit vaeret pa "Vent

ogse"i4,3ar.

Antal svar
21
73
6

75% 100%

Figur 4: Figuren viser, om respondenterne fik valget mellem "vent og se" og "anden behandling"

10.2.3 Valg mellem “vent og se” og andre
behandlingsformer

Vi har set pa hvor mange, der fik valget mellem "vent
og se” og andre behandlingsformer. Vi havde en
formodning om, at mange ikke fik valget. Det viser
sig, at % af respondenterne ikke fik valget - eller ikke
oplevede, at de fik valget mellem "vent og se” og anden

behandling.

Vi har sammenholdt denne figur med
diagnosticeringstidspunktet for at se, om der
var en udvikling i retning af, at respondenterne
oplevede, at deihgjere grad blev hertide senere ar.
Det viser sig, at der tveertimod er sket et fald i
forhold til, om respondenterne oplever, at de har
indflydelse p4 om de kommer pé “vent og se” fra
27%, der oplevede at blive hert i 2000-2004 jeevnt
faldende til 16% i 2020-2022.
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10.2.4 Hvem har behandlingsansvaret?

En af de problemstillinger, vi har hert fra
medlemmerne, er at det kan veere vanskeligt at
finde ud af, hvem, der har behandlingsansvaret,
og at man selv er nedt til at koordinere mange ting
f.eks. rykke for skanninger ol.

Respondenterne angiver bdde @re/naese/halsleege,
Regionshospital og Rigshospitalet som dem, der
har/har haft behandlingsansvaret. Det er altsa ikke
entydigt for patienterne, hvem der har det reelle

ansvar.

10.2.5 Skanningsfrekvens

Ca. 50% af respondenterne angiver at blive skannet
arligt, 12% halvarligt og 20% hvert andet ar. Flere
angiver her, at de enten selv ma tage initiativ
til skanning, og at det skrider i tid, sa det bliver

sjeeldnere end det, der er aftalt.

10.2.6 Uddybende kommentarer

Ud af de 100 respondenter, der angiver at vaere pa
“ventogse”, erder 34, somhar skreveten uddybende
kommentar. De fleste forklarer, hvordan deres
skanningsforlgb har veeret, men 11 giver eksplicit
udtryk for en folelse af utryghed. Enten fordi de
har ventet alt for leenge pa skanningssvar, eller
fordi de for ofte selv skal tage initiativ til, at den
lovede skanning bliver gennemfort, fordi de er

2020-2022
2015-2019
2010-2014
2005-2009
2000-2004
1995-1999
1990-1994

1989 eller tidligere

0% 25%

Figur 5: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der er blevet opereret. Den viser, hvorndr de er blevet opereret.

blevet “glemt” af systemet.

"Md desverre selv nogle gange sorge for at gore

opmerksom pd at jeg skal kontrol scannes. Bdde ndr det

er pre- naese- halsafdelingen som er ansvarlig som ndr

det er neurokirurgerne.”

Der er ogsa forskel pad informationsniveauet og

kendskabet til lidelsen afhaengig af hvilke aktorer,

man er tilknyttet

"Radiologerne opgiver storrelsen pd forskellig mdde, sd

det er sveert for VS patienter at vurdere endringer”
"Utrygt pga. manglende information og for lidt viden

pd regionshospitalet. Manglede tryghed i at fd klarhed

om hvad sygdommen indeberer.”

10.3 Operation

10.3.1 Tidspunkt for operation

Det viser sig, at neesten 60% af de opererede
respondenter er opereret efter 2010. Antallet af
operationer har ligget stabilt pa 12% i perioden
fra 1995 - 2009. Der skete en fordobling af antallet
af operationer i perioden fra 2010 - 2014 til 25% af
samtlige opererede svarende til 30 personer.
Perioden fra 2020 - 2022 teeller 2 ar og 10 maneder.
Tabellen viser, at der allerede nu er 17% - eller 20
opererede. En fremskrivning til en femarsperiode
vil sdledes kunne forvente et antal opererede pa
omkring 35 personer. Det vil betyde en stigning i
antallet af opererede i forhold til tidligere.

Antal svar
20
21
30
15
14

15

75% 100%

Sidste interval, fra 2020-2022 er kortere end de ovrige. Intervallet medtager de 10 forste mdneder af 2022

23 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE



10.3.2 Operationshospital/afdeling

Da AN er en ret sjelden lidelse, besluttede man
omkring 1992, atbehandlingen skulle centraliseres
pa Rigshospitalet. Indtil 2014 blev patienter med
sma tumorer opereret pa Rigshospitalets Ore/
Neese/Halsafdeling pa Gentofte Hospital. De store
tumorer blev opereret af neurokirurger pa selve
Rigshospitalet.

76% i alt 86 personer angiver, at de blev opereret,
fordi deres AN voksede. 27% angiver "andet” som
arsag. Her angiver de fleste, at de blev opereret
hurtigt, daderes AN allerede ved diagnosticeringen
var af en sterrelse, der kraevede behandling med

det samme.
10.3.3 Typer af operation

Vi har spurgt respondenterne om, hvilken type
af operation, de har faet. 72% (87 personer) har
faet en ikke herebevarende operation. 10% (12
personer) har féet en herebevarende operation, og
flere nemlig 16% (19 personer) angiver, at de har
faet en horebevarende operation, men de mistede
alligevel horelsen. Det er saledes en stor andel, for
hvem den herebevarende operation ikke lykkes.

Altialtbetyder det, at 88% af de opererede mistede
horelsen pé det ere, hvor AN sad, ved operationen.

10.3.4 Efterbehandling

14% af respondenterne er i efterbehandling. Det
er hovedsageligt i forbindelse med lammelser i
ansigtet og gjenproblemer og i forbindelse med en
knuderest, der bliver kontrolleret for vaekst.

56% (68 personer) angiver, at AN er fjernet helt
ved operationen. 36% (45 personer) angiver, at de
har en tumorrest siddende efter operationen, men
kun 14% angiver, at de er i efterbehandling efter
operationen. Arsagen til at der er 36%, der svarer,
at AN ikke blev fjernet helt ved operationen, men
at, de ikke er i efterbehandling, kan vere, at deres
operation fandt sted for s& mange ar siden, at
efterbehandling er ophort.

10.3.5 Uddybende kommentarer

Af de 122, der er blevet opereret, er der 32, der har
skrevet en uddybende kommentar.

En del (9) fortaeller, at der har veaeret forskellige
komplikationer, som har gjort at de matte opereres
eller pa anden made behandles efterfolgende, "Fik
indopereret shunt efter 3 mdr., da hjerneveaske blev ved
med at sive, og lave udposning ved operationssdret.
Helede derefter fint”.

14 giver udtryk for, at det har veeret et hérdt
og belastende forlgb, og en del har haft mange
problemer efterfolgende, hovedsagelig sveere
ansigtslammelser “OP forlob planmcssigt ved at
man fik fiernet hele tumoren. Til gengeld fik jeg
en total ansigtslammelse som ogsd bevirkede, at
jeg ikke kunne lukke ojet i den opererede side” "Rh
odelagde ansigtsnerven. efterfolgende har jeg fdet flere
operationer”
Enkelteneevner,atdeharoplevetkommunikationen
omkring forlebet som darlig, men der er ogsa
nogle, der skriver, at de har haft et godt forlgb.
"Det tog neesten 1 dr, for jeg blev diagnosticeret. Egen
leege var tilsyneladende uvidende om AN diagnosen.
Blev henvist til ore-ncese-hals-leege med "Obs psykisk
svimmelhed". Egen lege kendte meget lidt til migl!!
Horelege henv. mig til yderligere undersogelser, for
efter 7md at blive mr scannet. Diagnose venstresidig
an. Belastende periode”

“Operationen efterlod en resttumor, for ikke at beskadige
ansigtsnerven, men gik i ovrigt uden komplikationer
)

10.4 Flere operationer

10.4.1 Antal operationer og arsagen til dette

Der er 13 personer, der angiver at have faet
2 operationer og 5, der har féet 3 eller flere
operationer. For 8 personer var arsagen til flere
operationer, at der var efterladt en resttumor, der
efterfolgende voksede. For 4 personer var arsagen
udsivning af hjerneveaeske, og for 6 personer var
det andre forhold, der gjorde sig gaeldende, som
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indoperation af guldplade i gjenlag og cochlear
operation. Operationerne har med en enkelt
undtagelse ligget efter 2005 med flest i perioden fra

2

3 eller flere 28%

0% 25% 50%

2015 - 2019.
Der er ikke spurgt efter yderligere kommentarer til
dette afsnit.

Antal svar
72% 13
5

75% 100%

Figur 6: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der har fdet flere operationer og viser, hvor mange operationer, de

har fdet
10.5 Straling
10.5.1 Tid og sted for stralebehandling

2020-2022
2015-2019
2010-2014
2005-2009
2000-2004
1995-1999
1990-1994

1989 eller tidligere

0% 25%

Antal svar
5

11

50% 75% 100%

Figur 7: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der er bestrdlede. Den viser, hvorndr de er bestrdlet. NB.

Intervallerne efter 2015 er kortere

15% af respondenterne angiver at vaere blevet
strélet, her 31 personer. Langt de fleste har
faet striler efter 2005. Det storste antal er
stralebehandlet i perioden fra 2015 - 2019, i alt 11
personer, hvilket kunne tyde pa en svag tiltagende
tendens til strdlebehandling af AN. Populationen
er dog sa lille, at tallene ogsd kan bero pa
tilfeeldigheder i det store billede.

af de stralebehandlede,
90% eller 28 personer er stralebehandlet péa

Langt hovedparten

Rigshospitalet. Dem, der ikke er stralebehandlet

der, er behandlet i udlandet.

77%, svarende til 24 personer angiver, at deres
AN ikke vokser efter stralebehandlingen, mens 4
personer angiver, at deres AN vokser. I en artikel
i Ugeskrift for laeger (Sep. 2018) skriver Hjalte Sass
at man i ca. 85 % af tilfaeldene opnar kontrol med
tumorvaeksten ved stralebehandling. Tallet i vores
undersogelse er lidt lavere, men populationen
er ogsa sa lille, at der vil veere nogen usikkerhed

forbundet med vores resultater.
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10.5.2 Uddybende kommentarer

Det er 32 respondenter, der skriver at de er blevet
stralebehandlede.

Enkelte neevner, at det er utrygt, at forste skanning
kan vise en storre knude pga. behandlingen, men
at knuden heldigvis er blevet mindre efterfolgende.
"Jeg fik telefonisk svar 1 dr efter strdlebehandlingen,
men knuden var ikke aftaget. 1/2 dr senere blev
jeg scannet igen og nu var knuden svundet lidt.
Forklaringen var, at der efter strdlebehandling kan
veere heevelse/ irritation.”

Nogle har faet en del eftervirkninger af
behandlingen og har fglt sig meget alene med
problemerne.

” Ingen hjelp til folgerne af strdlingen hukommelsen
svimmelhed horelsen depression”

" Ja mon ikke. Jeg foler lidt jeg var forsegs kanin.
Hvorfor skulle jeg have alle strdle pd engang. Er blevet
en del handicappet efter det.”

Generelt giver folk udtryk for, at det er belastende
at skulle vente sa laenge pa naeste skanning og
svaret pa denne, men der er ogsa tilfredshed med
valget af stralebehandling

” Jeg er godt tilfreds med at have valgt strdling og ikke
kirurgi. Jeg har stadig en smule horelse tilbage”

10.6
former

Kommentarer til behandlings-

34 respondenter har kommenteret behandlings-
formerne, men man kan ikke udlede nogle tydelige
tendenser af svarene. Der er dog et tema, som flere
har bemeerket omkring usikkerhed i forbindelse
med opfelgningsansvaret, og at man selv skal veere
meget opmaerksom og rykke og folge op.

"Mangler mere struktur pd, hvem der er ansvarlig
leege - samt pd, om det er betryggende for mig at blive
"afsluttet" for kontrolskanninger med en AN, som
nesten dagligt giver smerte i baghovedet."

"Foler ikke at der er passende kontrol med An og evt.
bivirkninger efter strdlebehandling."

Enkelte naevner stralebehandling.
"Strdlebehandlingen foregik hver morgen og jeg kunne
bag efter gd pd arbejde. Jeg havde meget fd gener af
behandlingen i form af lidt kvalme og svimmelhed. Min
horelse var forsvundet for behandlingen."

Og livskvaliteten og hvordan man mestrer det -
eller hvor det er svert

"Livskvaliteten er i den grad forringet har en konstant
hej tinnitus svert pd arbejde og at sove".

"Lever et godt liv efter selvvalgt intensiv genoptrening.
Var tilbage efter 3% mdned pd job, Skulle lere at vere
dev pd et ore og genvinde balanceevnen. Giver den gas
hver dag, serger for masser af bevagelse."

"Man siger: at den korteste vej imellem mennesker,
er et smil, at man skal smile til verden, at man skal
smile selvom man er trist, sd bliver hjernen automatisk
gladere. Jeg har folt/ foler et ret stort handicap, ved at
have mistet mit smil. Mit dove ore, bevirker jo total tab
af retningssans, hvilket jeg til stadighed bliver mindet
om, ndr jeg ikke aner hvor “tingene sker” Voldsom
tinnitus tapper ogsd energi."

10.7 Sammenfatning

10.7.1  ”Vent og se”

Vihavde pa forhand en antagelse om, at "vent og se”
regimet ville vaere i stigning, da der bliver opdaget
flere tumorer, og de er mindre end tidligere. Der
bliver diagnosticeret ca. 200 personer om aret med
en gennemsnitsalder pé ca. 60 ar (Leegehdndbogen/
vestibuleert schwannom). Undersogelsen viser
ogsd, at "vent og se” eristigning blandt foreningens
medlemmer.

Ifelge Rigshospitalet (Sass H. et al 2018) har ca.
60% af patienterne pd "vent og se” ikke behov
for yderligere behandling. Undersogelsen viser
dog, at respondenter pa “vent og se” har langt
Kun mht.
gjenproblemer og ansigtslammelse ligger de en

flere vanskeligheder end antaget.

del under %-satsen for alle respondenter. Traethed
og hukommelsesproblemer er heller ikke helt
sd udtalte. Det overrasker os, selv om vi havde
en formodning om, at personer pa “vent og se”
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nok havde flere vanskeligheder, end vi normalt
regner med, sa havde vi forventet, at ”vent og se”
1a markant lavere end specielt de opererede.

at de
patientgruppe kun kommer i

fleste i denne
kontakt

sundhedsvaesenet omkring deres sygdom, nar de er

Nar man patenker,

med

til kontrolskanninger, hvor undersegelsessvarene
ofte kun formidles pr telefon, kunne man forestille
sig, at det er ret ensomt at leve med sygdommen. I
vores patientforening er det ogsé ofte det, folk giver
udtryk for. De foler sig meget alene i verden.
Detvisersigogsa, atblandtforeningensmedlemmer
er det neesten halvdelen der har veret pa "vent og
se” 1”5 ar eller mere”, mens den anden halvdel har
vaeret det "3 ar eller mindre”. Jo seldre man er, jo
leengere tid har man veaeret pd "vent og se”.
Respondenterne ser ikke ud til at have féet
indflydelse pa, om de ville tage imod tilbuddet om
“ventog se”, eller om de foretrak anden behandling.
2/3dele af respondenterne angiver, at de ikke blev
spurgt.

Det ser ud til,
del af
behandlingsansvaret.

at det er utydeligt for en
respondenterne, hvem der har
Specielt kommentarerne
beretter om dette. 11 giver eksplicit udtryk for en
folelse af utryghed. Enten fordi de har ventet alt
for laenge pa skanningssvar, eller fordi de for ofte
selv skal tage initiativ til, at den lovede skanning
bliver gennemfort, fordi de er blevet “glemt” af
systemet.

10.7.2 Operation(er)

Vi havde forventet, at de opererede ville vare
dem, med de fleste vanskeligheder. De udger
gennemsnitlig de storste tumorer og dermed den
storste risiko for bivirkninger.
Tvaertimod ligger de respondenter, der er
diagnosticerede i 2010 eller derefter og opererede
pa linje med andre behandlingsformer og er den
eneste behandling, der kan mgnstre fald, om end
sma i forhold til vanskeligheder i forbindelse med
behandlingen.

Antallet af opererede blandt respondenterne er
i stigning efter i en lang periode at have ligget
stabilt pa 14 - 15 personer pr. 5-ar. Saledes var
der i perioden fra 2020 til efteraret 2022, hvor
undersggelsen blev foretaget, opereret 20 personer.
88% af respondenterne har mistet hgrelsen under
operationen, og 38% har en tumorrest siddende
tilbage efter operationen.

Fordelingen af operationer er stort set ligelig
mellem Neurologisk afdeling og @NH-afdelingen.
Selv om det viser sig, at de opererede ikke har sa
mange vanskeligheder, som vi havde forventet
sammenlignet med de andre behandlingsformer,
sd er i hvert fald nogle af vanskelighederne
af en ret alvorlig karakter, hvilket fremgar at
kommentarerne. Her neevner mange, at de har
faet svaere ansigtslammelser, der vanskeligger
deres tilvaerelse. Ogsa kommunikationen omkring
deres forlgb har veeret vanskelig for nogle. Her er
det iseer manglende kendskab til lidelsen i dele af
systemet, der fylder.

Respondenter med flere operationer, 18 i alt, giver
udtryk for, at de har flere vanskeligheder. Flere
operationer skyldes bl.a. resttumor og udsivende
hjernevaske.

10.7.3 Bestraling

15% (32) af respondenterne er behandlet med
bestraling, langt hovedparten efter 2005. Der er en
lille indikation af, at behandling er i stigning. AN
vokser angiveligt ikke hos 3% af de respondenter,
der har féet straling. Fra Rigshospitalet siges, at
ca. 85% opnar kontrol med tumoren ved bestraling
(Ugeskrift for laeger sep. 2018)

I forhold til vanskeligheder som felge af deres
AN ligger de lidt hgjere, end man kunne forvente.
Straling udferes saledes hovedsageligt pa mindre
tumorer, og mange veelger formodentlig straling
for at undga bivirkningerne ved operation.

I kommentarerne kan man saledes laese, at nogle
efter straling foler sig alene med de eftervirkninger,
der er, men der er ogsa tilfredshed med valget af
stréling.
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enoptraening

“Formdlet med genoptrening er ifolge Sundhedsstyrelsen (https://sst.dk/da/viden/
sygdomme/genoptraening-og-rehabilitering), at borgeren kan vende tilbage til
hverdagen pd den bedst mulige mdde, fx efter et lengere sygdomsforleb. Mdlet er
at genoptrene det, man kunne for - bdde ndr det gelder kroppens funktioner og de
daglige aktiviteter.” Styrelsen siger videre, at "Genoptrening kan fx fokusere pd at
trene bevaegeapparatet, sanserne, de mentale funktioner, bevegelse og ferden, og
omsorg for sig selv”

Og om muligheden for at fa bevilget genoptreening i forbindelse med et
sygdomsforlgb: ”“Hvis du bliver udskrevet efter et sygdomsforlob, fra et akut
modtageafsnit eller dit forleb afsluttes fra et ambulatorium eller du pd anden mdde
har brug for genoptrening, kan du under visse omstendigheder fd bevilget gratis
genoptrening i regionalt eller kommunalt regi”

Man har sédledes ikke ret til et genoptreeningsforlgb. Relevansen vurderes
i hvert enkelt tilfeelde. Der vil dog ofte veere behov for genoptreening,
nar vestibulere problemer er involveret. (Laegehandbogen/vestibularis
swannom)

Det, vi hgrer fra medlemmerne, er, at der er stor forskel pa, dels om man
far tilbudt genoptreening, dels hvilke genoptreeningstilbud, man far tilbudt
forskellige steder i landet.

Vi vil nedenfor udfolde dels genoptreening fra det offentlige og dels

selvorganiseret genoptraening.
11.1 Genoptraening fra det offentlige

Respondenterne har kunnet angive, at de har faet tilbudt flere former
for genoptraening. Ansigtstrening og balancetraening dominerer
genoptreeningstilbuddene. Godt halvdelen af respondenterne svarer, at de
ikke er blevet tilbudt genoptreening af det offentlige. Vi vil nedenfor se pa, om
vikanuddybe hvem, derikke fartilbudt genoptreening, men forstvil viuddybe,
hvad respondenterne har angivet som “andet”. Det viser det sig at indeholde
flere forskellige tiltag, som at man selv eller segtefeellen er fysioterapeut og
klarer genoptraeningen. Andre former for private initiativer er kiropraktor,
forskellige former for feelles- og holdtreening, at man modtog ergoterapi, eller
giktil genoptraening under indleeggelsen. Nogle angiver, atdet har veeret sveert
at fa relevant hjeelp til genoptreening af ansigtsmuskulaturen, hovedsagelig
pga. manglende faglig viden hos behandler.

Af enkeltstaende eksempler ses f.eks. energiforvaltning, blikstabilisering,
stromterapi i ansigtet.

Vi vil se pa, hvorfor halvdelen af respondenterne ikke har faet tilbudt
genoptreening. Vi krydser derfor genoptreeningstilbud med hvilke former for
behandlinger, respondenterne har faet.
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Antal svar

Ansigtstraening 51

Ansigtsmassage 17

Sarmassage i kraniet 5

Fysioterapi, balancetraening 72
Fysioterapi, nakke/skulder/hoved 28
Andet, hvilket? 26
Jeg har ikke faet tilbudt genoptraening 107

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 8: Figuren viser hvilke former for genoptrening respondenterne har fdet tilbudt

Det, vi horer fra medlemmerne, er, at der er stor forskel pa, dels om man far tilbudt
genoptraening, dels hvilke genoptraeningstilbud, man far tilbudt forskellige steder i
landet.

Genoptrening i vand
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Tabel 3: Tabellen viser, hvilke genoptreningstilbud respondenter angiver set i relation til behandlingsformerne

Genoptraeningstilbud set i relation til behandlingsformerne

genoptraening

Kun "vent og 1. operation, Flere Straling, I alt

se”, 64 122 operationer, 32

respondenter! | respondenter? | 18 respondenter?

respondenter?

Ansigtstraening 1 49 9 6 65
Ansigtsmassage 1 14 6 1 22
Sarmassage i kraniet 0 4 1 0 5
Fysioterapi, 5 63 11 8 87
balancetraening
Fysioterapi, 2 25 6 3 36
nakke/skulder/hoved
Andet 5 19 2 3 29
Jeg har ikke faet tiloudt | 52 36 3 20 111

Tabel 4: Tabellen viser, hvilke genoptreningstilbud respondenter diagnosticeret i 2010 eller derefter angiver set i relation til

behandlingsformerne

Genoptraeningstilbud set i relation til behandlingsformerne og filtreret i forhold til dem, der er
diagnosticeret i 2010 eller senere, 144 respondenter

Kun ”vent og 1. operation, Flere operatio- | Straling, 15 lalt
se” 54 64 ner, 11 respondenter
respondenter | respondenter | respondenter
Ansigtstraening 1 37 7 5 50
Ansigtsmassage 1 10 5 1 17
Sarmassage i kraniet 0 2 1 0 3
Fysioterapi, 4 51 10 6 71
balancetraening
Fysioterapi, 2 14 4 2 22
nakke/skulder/hoved
Andet 5 9 1 1 16
Jeg har ikke faet tilbudt | 43 3 0 8 54

genoptraening

! Dette antal repraesenterer de respondenter, der udelukkende er p

nedenunder

2 n»

a “vent og se”. Det vil sige, at tallet er renset for
dem, der har vaeret pa "vent og se” og senere er blevet opereret eller bestralet. Det samme gaelder figuren

2 Der er overlap mellem respondenter, der har angivet, at de er opererede, har fet flere operationer og er bestralet.

Man kan saledes bade vaere opereret 1. gang og flere gange og man kan vaere bestralet i flere forskellige

kombinationer. Det samme geelder figuren nedenunder

3Do
“Do
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Hvis vi kigger pad den overste af de 2 tabeller,

der viser genoptreningsformerne i relation

til behandlingsformerne, kan vi se, at de
respondenter, der udelukkende er pa “vent og
se” og ikke efterfolgende behandlet, typisk ikke
har faet genoptraeningstilbud. Det drejer sig om
52 respondenter ud af i alt 64 pa "vent og se”. Det
samme billede tegner sig, hvis vi kigger pé tabellen
nedenunder, der er filtreret i forhold til dem, der
er diagnosticeret i 2010 eller senere. Her ser vi, at
der er 43 respondenter, der ikke har féet tilbudt
genoptreening ud af 54 pa “vent og se”, der er
diagnosticerede i 2010 eller senere.

Anderledes ser det ud i forhold til dem, der er
opererede. Hvis vi ser pa de 122 respondenter, der
angiver at have faet 1. operation, er der 36, der
angiver, at de ikke har faet tilbudt genoptreening.
Altsd er det langt de fleste, der har faet tilbudt
genoptreening efter operation. Hvis vi ser videre pa
dem, der er diagnosticeret i 2010 eller senere, kan
vi se, at alle 64 respondenter undtagen 3 har faet

tilbudt genoptreening. Samme billede viser sig i
forhold til dem, der har faet flere operationer.

Hvis vi ser pa de 32 respondenter, der angiver at
vaere bestralede, kan vi se, at 20 har faet tilbudt
genoptreening, altsa ca. 2/3. Hvis vi sammenligner
med tabellen nedenunder med de respondenter,
der er behandlet i 2010 eller derefter, kan vi se, at
der er sket et fald i forhold til bestrélede, der har
faet tilbudt genoptreening til ca. halvdelen. Her er
antallet af bestrdlede dog sé lavt, 13 respondenter,
at man ikke kan uddrage noget signifikant.

Vi vil herefter g& over til at se pa, hvor
tilfredse respondenterne har vaeret med de
genoptreeningstilbud, de har faet.

Respondenterne har angivet deres tilfredshed pa
en skala fra 1-10, hvor 1 er det darligste og 10 er
det bedste. Respondenterne er rimeligt tilfredse
med den genoptraening, de har faet, idet mellem
76 og 79% angiver en tilfredshedsgrad mellem 7
og 10, dog med varierende udsving indenfor denne

ramme.

11.2  Selvorganiseret genoptraning

11.2.1 Selvorganiseret genoptraning

Vi vil nu se pa, i hvilket omfang respondenterne
har organiseret genoptraening selv.

Det viser sig, at lidt under halvdelen af

respondenterne selvharorganiseretgenoptraning.

Vi vil nu se pd, hvilke former for genoptreening

Ansigtstraening
Ansigtsmassage
Sarmassage

Fysioterapi, balancetraening

Fysioterapi, nakke/hoved/skulder

0% 25%
B Jeg har selv betalt [l Forsikringsselskabet har betalt

Pensionskassen har betalt

respondenterne selv har organiseret og hvem, der
har finansieret det. Vi har undersogt genoptreening
med hensyn til ansigtstreening, ansigtsmassage,
sdrmassage, fysioterapi/balancetreening  og
fysioterapi-nakke/hoved/skulder.

betalt

genoptreeningen eller har veeret medfinansierende.

Respondenterne  har  typisk  selv

Det er meget fa, der har fiet medfinansiering.

Antal svar

28
22
9
33
35

50% 75% 100%

Delvis finansieret

Figur 9: Figuren viser hvilke former for genoptrening, som vi har spurgt til, respondenterne selv har organiseret koblet med

hvem der har finansieret genoptreningen
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Respondenterne har ogsd haft mulighed for at
angive om de har organiseret andre former for
genoptreening end de ovenfor viste. Her er der 42,
der angiver forskellige aktiviteter. Rigtig mange
deltager i forskellige former for treening, lige fra
hensyntagende treening, vandgymnastik, leb, yoga,
fitnesstil vandretureinaturen, sejlsport og cykling.
Det fremgar ikke tydeligt, hvilke vanskeligheder
disse aktiviteter adresserer, men nogle peger pa,
at aktiviteterne hjelper pd balancen. Mange taler
om balanceproblemer - ogsd efter striling. De
arbejder selv med det og betaler for at fa hjeelp til
at arbejde med det. Nogle far akupunktur, gar til
kiropraktor og far forskellige former for massage,
béade til skulder/nakke og kraniosakral. Der en
stor variation i respondenternes aktiviteter for at
afhjeelpe vanskelighederne i forbindelse med AN.
Faelles for de fleste aktiviteter er, at respondenterne
selv betaler. Enkelte far betalt enten via forsikring
eller af det offentlige.

11.2.2 Selvorganiseret genoptraning

sammenholdt med behandlingsformerne

Viharitabellerne nedenfor set pa, om der er forskel
pa,ihvilketomfangrespondenterneselvorganiserer
genoptreening fordelt pa behandlingsformerne. Vi
har derefter sammenlignet samtlige respondenter
med dem, der er diagnosticeret i 2010 og derefter.

Tabel 5: Tabellen viser hvor mange respondenter, der selv har organiseret genoptrening fordelt pd behandlingsformerne

Spgrgsmalet om selvorganiseret genoptraening fordelt pa behandlingsformerne
Kun “Vent og se” | 1. operation Flere operatio- Straling
63 respondenter | 120 respondenter | ner 18 31 respondenter®
respondenter
Ja 17 58 10 12
Nej 43 57 7 18
Ved ikke 3 5 1 1

Tabel 6: Tabellen viser hvor mange af de respondenter, der er diagnosticeret i 2010 eller derefter fordelt pd

behandlingsformerne

diagnosticerede i 2010 eller derefter

Spgrgsmalet om selvorganiseret genoptraning fordelt pa behandlingsformerne filtreret pa

Kun “Vent og se” | 1. operation Flere operatio- Straling
53 respondenter | 62 respondenter | ner 11 15 respondenter
respondenter
Ja 14 35 8 7
Nej 37 23 2 7
Ved ikke 2 4 1 1

5 Det faldende antal respondenter indenfor de forskellige kategorier skyldes frafald undervejs i udfyldelsen af

spgrgeskemaet

Her viser det sig, at der er mange pa “vent og se”,

der ikke selv organiserer genoptraening. Vi ma

formode, at det er fordi kun en lille del af dem, der

y

er pa “vent og se”, selv vurderer, de har behov for

genoptreening.
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Ca. halvdelen af de 1. gangs opererede har selv
organiseret genoptraening - og af dem, der er
diagnosticerede i 2010 eller derefter er det godt
halvdelen. Det pé trods af, at opererede specielt
blandt diagnosticerede i 2010 og derefter, typisk er
henvist til genoptraening. Billedet forsterkes for
gruppen af fleregangsopererede. Der ser saledes
ud til at vaere et stort behov ogsé for supplerende
selvorganiseret genoptraening blandt opererede.

Nar vi ser pa straling, er det et flertal, der ikke
selv har organiseret genoptraening, mens det for
diagnosticerede i 2010 og derefter er ca. halvdelen.

11.2.3 Kommentarer til genoptraening

70  respondenter  har  givet “yderligere
kommentarer” til afsnittet om genoptraening.

Et gennemgaende treek ved besvarelserne er, at
respondenterne gor rigtig meget selv for at holde sig
iform ogigang. Nogle af de storste vanskeligheder
ligger omkring balanceproblemer, og der viser
sig forskellige strategier i forhold til at forbedre

balancen og leve med det.

" Da jeg fik diagnosen i 2009 og var meget svimmel og
utilpas men stadigvek pd arbejdsmarked og var glad
for det. Jeg har altid gdet til gymnastik sd jeg udvidede
det til mere balance trening hvilket hjalp meget. Det
storste problem nu er at gd ndr det er morkt”

” Min erfaring er at for at komme videre skal udover
sin komfort zone, og turde prove ting af selv om det gor
ondt, men pd den lange bane virker det.”

Nogle foranstalter selv genoptreening.

"Efter diagnosen foranstaltede jeg selv fysioterapi, da
jeg havde mange infiltrationer i skuldrene som folge
af balanceproblemer. Jeg har jevnligt selv foranstaltet
fysioterapi som folge af balanceproblemerne og gor det
indimellem stadig. Jeg har kontinuerligt trenet nakke/
skuldre” eller laver pvelser hjemme ”

” Trener selv neesten hver dag 20-25 min. hjemme
bdde ojengymnastik og muskeltrening, for at holde
balancen, der er intet tilbage af balancen”.

“Er i behandling hos Fys nu, for nakke skulder, kan ikke
fa tilskud,”

En hel del har oplevet det som besvarligt at
fa genoptreening, eller har slet ikke faet det.
De har ogsd oplevet, at man var uvidende om,
hvad der var behov for, f.eks. i forbindelse
med ansigtslammelser. Mange har selv skullet
folge op og har oplevet, at der var manglende
kommunikation mellem de forskellige involverede

instanser.

” Genoptrening var ikke specielt fokuseret eller vidende
pd AN problemer, men de fleste trener var engageret og
villig til at leere om det”.

"Treening for balance var forsinket fordi der var ikke
nogen der opdagede det i min papir fra Rigs. Men skal
virkelig har styr pd det hele!”

Et par stykker har oplevet, at eftervirkningerne
efter stralebehandling har veret store, og at
tilbuddene er forskellige.

Mange har ikke haft behov for genoptraening eller
har haft god gavn af den genoptraening, de har faet
tilbudt og arbejder nu selv videre.

” Jeg havde ikke behov for genoptrening, men jeg
var meget bevidst om at bevare mit aktive liv for at
stimulere balancefunktionen. Det forste dr var balancen

"

udfordret, men ret hurtigt forsvandt generne".
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11.3 Sammenfatning

Som forening oplever vi, at der er meget stor
forskel pé, hvilken genoptrening medlemmerne
fartilbudt - og om de far tilbudt genoptreening i det
hele taget.

Detvisersigdaogsa, athalvdelen afrespondenterne
angiver, at de ikke har faet tilbudt genoptreening.
Hovedandelen af dem, der ikke har faet tilbudt
genoptreening, er pa "vent og se” og naesten lige sa
stor en andel er stralebehandlede.

Det viser sig ogsd, at 30% af de opererede ikke har
faet tilbudt genoptraening, men nér vi

sammenholder med operationstidspunktet, viser
der sig et overordnet billede af at de respondenter,
der angiver at veere blevet opereret typisk har faet
tilbudt genoptraening siden 2010.

Den dominerende  genoptraeningsform er
ansigtstreening og balancetraening.
Respondenterne er rimeligt tilfredse med den
behandling, de har faet tilbudt, men rigtig mange
har veeret henvist til selv at organisere og betale
genoptreening eller har suppleret det offentlige
tilbud med egne aktiviteter. For en del har det
vaeret vanskeligt at f& hjeelp til relevante tilbud.

Selvorganiseret genoptraeningstilbud set i relation til behandlingsformerne
Kun “vent og se”, | 1 operation, 122 Flere operationer, | Straling,
58 respondenter | respondenter 18 respondenter 32 respondenter
Ansigtstraening 1 49 9 6
Ansigtsmassage 1 14 6 1
Sarmassage i kraniet 0 4 1 0
Fysioterapi, 5 63 11 8
balancetraening
Fysioterapi, p 25 6 3
nakke/skulder/hoved
Andet 5 19 2 3
Jeg har ikke faet tilbudt | 52 36 3 20
genoptraening

Tabel 7: Tabellen viser hvilke respondenter, der selv har organiseret genoptrening sammenholdt med behandlingsformerne

Det er hovedsageligt opererede, der selv har
organiseret genoptreening, samtidig med, at det
ogsd er dem, der har féet tilbudt genoptraening.
Det kunne tyde pd, at behovet for genoptraening
og mere vedligeholdende aktiviteter er seerlig
nedvendigt i denne gruppe.
Genoptreeningsaktiviteterne  speender  meget
bredt fra yoga og gymnastik til mere specifikke
aktiviteter som ansigtstreening og balancetraening

og selvbetalt fysioterapi.

Det typiske billede er, at respondenterne geor
rigtig meget for at holde sig i form og i gang, sa de
kan leve med deres vanskeligheder.

Balancevest
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Det typiske
billede er, at
respondenterne gor
rigtig meget for at
holde sig i form og

i gang, sa de kan
leve med deres
vanskeligheder.

35 « LIVSKVALITETSUNDERSOGELSE



Vi har undersogt,
hvordan det at blive
diagnosticeret med
AN har pavirket
respondenternes
arbejdssituation.
Vi har ogsa
undersggt, hvordan
de er kommet
igennem eventuelle
vanskeligheder,

ud fraen
formodning om at
de vanskeligheder,
man oplever i
forbindelse med
lidelsen, i storre
eller mindre

grad kan have
indflydelse pa

den enkeltes
arbejdssituation.
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rbejdsrelaterede forhold

Vi vil pa de nzeste sider udfolde respondenternes arbejdsrelaterede forhold, savel i forhold til
alder som til de former for behandling, de har faet.

de udenlandske videnskabelige

artikler og spergeskemaer, som

vi har brugt som inspiration
til design af vores undersogelse,
er der meget fa spergsmail, der
handler om folks tilknytning til
arbejdsmarkedet efter at have faet
en AN diagnose. Bruger man fx “The
Penn Acoustic Neuroma Quality -
of - Life (PANQOL) scale”(Shaffer
B.T. et al 2010), som er et valideret
sporgeskema specifikt udarbejdet
til brug blandt AN patienter, er der
ingen spergsmal, der direkte gar pa
tilknytningen til arbejdsmarkedet.

I en dansk kontekst fylder

tilknytningen til arbejdsmarkedet
rigtigt meget bade politisk og som en
del af folks identitet, og Ann Gamst
havde allerede i 1995 arbejde med
som en del af sit livskvalitetsbegreb.
Hun opfattede nemlig “Arbejde, som
mulighed for personlig realisering
af livsplaner og for at opna faglig/
social anerkendelse”(Ann Gamst
1995).

Viharundersegt, hvordan detatblive
diagnosticeret med AN har pavirket
respondenternes arbejdssituation.
Vi har ogsd undersggt, hvordan
de er kommet igennem eventuelle

vanskeligheder, ud fra en
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formodningomatdevanskeligheder,
man oplever i forbindelse med
lidelsen, i sterre eller mindre grad
kan have indflydelse péa den enkeltes
arbejdssituation.

Man vil saledes have brug for
forskellige former for hjaelp og stotte,
og spergsmalet er, i hvilket omfang
hjelpen og stotten modsvarer de
behov, den enkelte diagnosticerede
har.

Vi vil pa de neeste sider udfolde
respondenternes arbejdsrelaterede
forhold, savel i forhold til alder som
til de former for behandling, de har
faet.



12.1 Uddannelsesniveau

respondenternes
af de

indledende afsnit omhandlende ”Beskrivelse af

Vi har forst

uddannelsesniveau.

undersogt
Som neevnt i et

respondenter” er det tydeligt, at respondenterne
har en leengere uddannelse end gennemsnittet
af den danske befolkning. Der er ogsd en
underrepraesentation af folk med erhvervsfaglig
uddannelse. Det kan selvfglgelig have indflydelse
pa de typer af problemstillinger, der folger
ved en AN diagnose. Maske er det nemmere at
bibeholde et "skrivebordsjob” fremfor et praktisk
betonet job, men det kan ogsd vere at ved fx
koncentrationsbesvaer, gor det modsatte gaeldende.
12.2 Respondenternes arbejdssituation

Vihar undersogt respondenternes arbejdssituation
for diagnosticering, et ar efter behandling og pa
undersggelsestidspunktet (nov. 2022) pa 2 niveauer:

. Alle respondenter
. Respondenter, der pa undersggelsestids-
punktet nov. 2022 var 65 ér eller derunder

Man kan diskutere, hvor det er det er relevant

at seette aldersgreensen, da de 65-drige

péd undersogelsestidspunktet jo kan veere
diagnosticeret mindst 10 ar tidligere. Vi har valgt
65 ar for at f4 svarene renset for respondenter,
der er gédet pa folkepension og f4 en population,
der i princippet er tilknyttet arbejdsmarkedet.
Ulempen er, at gruppen bliver forholdsvis lille, og
der kommer til at mangle en del, der i perioden har

veeret tilknyttet arbejdsmarkedet.

12.3 Arbejdssituation pa forskellige
tidsmaessige nedslag

12.3.1 Alle respondenter

For diagnosen var 76% af respondenterne i arbejde
enten som ansatte eller som selvsteendige, heraf
langt hovedparten i fuldtidsarbejde (61% eller 127
personer). Kun 1% var sygemeldt, men 15 % var
pensionerede, da sygdommen jo typisk rammer i
enret sen alder.

Et ar efter straling og operation er 46 % i arbejde pa
fuldtid eller deltid, og 4% eriflexjob. Detilsvarende
tal er 76% og 2% for diagnose.
stort fald i
arbejdsmarkedet, men noget af faldet skyldes

Det er et tilknytningen  til
maske, at gruppen “Andet” er vokset fra 6 personer
til 44 personer, og her findes en del personer, der
i uddybende kommentarer har skrevet, at for dem
var det ikke relevant at svare pa spergsmaélet, da de
ikke var blevet behandlet. Nogle af dem kan godt
stadig veere i arbejde.

Antallet af sygemeldte er blevet en stgrre gruppe.
Den er vokset fra 2 til 11 personer, og gruppen
af fortidspensionister eller personer i flexjob er
vokset fra 8 til 19 personer.

I dag er 21% i fuldtidsarbejde, 8% har et
deltidsarbejde og 5% er i fleksjob, i alt 74 personer
med en eller anden form for tilknytning til
arbejdsmarkedet. 52% (106 personer) angiver at
veaere pa efterlen/pension.
Deteraltsdenbetragteligdel afrespondenterne, der
siden de blev diagnosticeret er blevet pensionerede,
halvdelen af
undersogelsestidspunktet havde en tilknytning til

sa under respondenterne pa

arbejdsmarkedet.

12.3.2 Respondenter pa 65 ar eller derunder pa
undersggelsestidspunktet

I et forseg pa at undersgge naermere, hvilke
konsekvenser en diagnosticering med AN kan
betyde for

vi undersogt de samme sporgsmal, men nu for

arbejdsmarkedstilknytningen, har

gruppen af 65arige og derunder.
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Studerende
| fuldtidsarbejde
| deltidsarbejde
Selvstaendig pa fuld tid
Selvstaendig pa deltid | 0%
| Flexjob [ 5%
Arbejdsledig | 0%
Pa fertidspension [ 3%

Pa efterlon/folkepensionist | 0%

Sygemeldt 3%

Andet, hvilket? 5%

0% 25%

Antal svar

0

53

50% 75% 100%

Figur 10: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der var 65 dr eller derunder pd undersogelsestidspunktet for

diagnosticering

For diagnosticeringen var 85% i denne gruppe i

ordineer beskeftigelse, heraf 70% (53 personer)
i fuldtidsarbejde. De resterende er hovedsagelig i
en eller anden form for offentlig stattet forsergelse
(flexjob, fortidspension eller sygemeldt). Hvis
gruppe
respondenter, er der her er 9% flere i ordineer

vi sammenligner denne med alle
beskaeftigelse.

1 ar efter diagnosticeringen er 56% i arbejde pa
fuld tid eller deltid mod 85% for diagnosen. Ogsa
her er faldet i arbejdsmarkedstilknytning stort,
men der skal som ved den tilsvarende figur med
alle respondenter tages hgjde for, at en del af de 19
personer, der har svaret "andet” ikke er behandlet

og méske stadig er pa arbejdsmarkedet.

12.3.3 Arbejdssituation i dag, 65 ar eller
derunder

Hvis vi ser pa arbejdssituationen i dag, viser
det sig at 43% er i fuldtidsarbejde og 15% er i

deltidsarbejde. Det betyder, at 58 % er i ordineer
beskeeftigelse. 14% er i flexjob sa i alt 72% stadig
har en arbejdsmarkedstilknytning. Dertil kommer
enkelte sygemeldte. At der kun er 43%, der er i
fuldtidsarbejdeidagerikke mange. Deltidsarbejde,
som er stegeten smule fra9 personertil 11 personer,
mens flexjobs er steget fra 4 til 10 personer
sandsynligvis er begrundet i lidelsen. 14% eller 11
personer er pa en eller anden form for pension,
heraf er der 7, der har mattet fortidspensionere sig.
Dertil kan vi af de uddybende kommentarer se, at
3 angiver at de har selvpensioneret sig pa grund af
eftervirkninger fra AN. 3 er i en eller anden form
for arbejdspraktik.

Vikan se, atderigruppen af 65arige og derunder er
sket en vis afgang fra arbejdsmarkedet fra 70% (65
personer) i fuldtidsarbejde for diagnosticeringen
med AN og til undersegelsestidspunktet, hvor 43%
(32 personer) er i fuldtidsarbejde. Det vil sige, at
der er sket en afgang fra fuldtidsarbejde med godt
en fjerdedel af respondenterne under 65 ar.
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Studerende

| fuldtidsarbejde

| deltidsarbejde
Selvsteendig pa fuld tid
Selvstaendig pa deltid

| Flexjob

Arbejdsledig

Pa fertidspension

Pa efterlgn/folkepensionist
Sygemeldt

Andet, hvilket?

0%

D

25%

50%

75%

100%

Antal svar

0

32

11

Figur 11: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der pd undersogelsestidspunktet var 65 dr eller derunder og

viser deres arbejdssituation pd undersogelsestidspunktet

Tilknytning til arbejdsmarkedet

Alle respondenter, 207 Respondenter pa 65 ar eller derunder pa
undersggelsestidspunktet 76
For 1 3r efter P3 For 1 ar efter Pa
diagnostice | behandling undersggelse | diagnosticeri | behandling undersggelse
ring stidspunktet | ng stidspunktet
fuldtid 127 69 43 53 32 32
deltid 21 17 15 9 9 11
selvsteendig | 10 8 3 2 1
Selvst. delt | 1 2 2 0 0
stud 0 1 0 0 0 0
flexjob 4 8 11 4 3 10
ledig 1 1 0 0 1 0
Fgrtidsp 4 11 9 2 3 7
Efterlgn/FP | 31 34 106 0 1 4
Sygemeldt | 2 11 3 2 6 3
Andet 6 44 13 4 19 7

Tabel 8: Udvikling i tilknytning til arbejdsmarkedet for bdde alle respondenter og for respondenter pd 65 dr eller derunder

pd undersogelsestidspunktet. Her vist i absolutte tal
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12.4 "Vent og se"
Idagerdetsadan,atca.75% af denydiagnosticerede
patienter kommer pa “vent og se” (Hjalte Sass
et al Ugeskrift for laege 18/2018). Blandt vore
respondenter er det kun 62%.
“behandling”
indgribende, har den alligevel ret stor indflydelse

Selv. om denne er meget lidt
pa folks tilknytning til arbejdsmarkedet. 32
respondenter ud af de 128 pa “vent og se” (25
%) angiver, at de fik en eendret tilknytning til
arbejdsmarkedet.
Vi har set pa, hvordan arbejdssituationen
endrede sig for ovenneevnte 32 respondenter. Ud
af de 32 "vent og se” patienter, som fik eendrede
arbejdsforhold under forlgbet, er der 9 personer
svarende til 28%, som gik pa nedsat tid, eller som
fik andre arbejdsopgaver. 6 blev sygemeldt og 8 gik
pa pension eller efterlgn. Det er umuligt at vide om

Ja
Nej

Jeg var ikke pa "Vent og se"

0% 25%

dem, der gik pé pension, ville have gjort det under
alle omstaendigheder pga. alder. Vi har lavet en
filtrering, hvor vi s& pd de respondenter, som var
under 65 ar, men bade forskelle og tal var sa sma, at
man intet kunne konkludere.

Vi har undersegt i hvilket omfang aendringerne
i respondenternes arbejdssituation skyldes AN
diagnosen. Her angiver kun 19%, at eendringerne
slet ikke eller i mindre grad har noget med deres
diagnose at gore. Det betyder, at for over 80 % af
de 32 respondenter pa ”vent og se”, der fik zendret
deres arbejdssituation skyldtes sndringen i et
eller andet omfang deres AN diagnose!

I kommentarerne til disse figurer er der enkelte,
der neevner, at de blev fyret pga. sygdommen, blev
sygemeldt eller fortidspensionerede sig selv.
Altialttyder vores undersggelse p4, at sygdommen
har ret stor indflydelse pa folks arbejdsliv, selv om

man “kun” er pa “vent og se”.

Antal svar
32
96
79

50% 75% 100%

Figur 12: Figuren viser, hvor mange af de respondenter, der var pd "vent og se", fik @ndringer i deres tilknytning til

arbejdsmarkedet mens de var pd "vent og se"

12.5 Operation

Diagnosticerede, som henvises til operation, har i
gennemsnit storre tumorer end dem, der henvises
til "vent og se” eller strdlebehandling. Man ma
derfor formode, at de problemstillinger, de i
gennemsnit oplever, vil vaere mere alvorlige end
dem som de andre patienter oplever. Vi har derfor
undersggt, hvordan det ser ud med opereredes
arbejdsmarkedstilknytning, og om de har en storre

afgang fra arbejdsmarkedet end de andre grupper

Af de opererede var 81% (97 personer) i beskeef-
tigelse for diagnosticeringen, langt hovedparten
med fuldtidsarbejde. 12% var

folkepension.

pa efterlon/

1 &r efter operationen var 56% i beskaftigelse, 22
feerre i fuldtidsbeskeeftigelse, lidt feerre pa deltid.
Lidt flere var kommet i flexjob.

Nér vi leegger “andet” besvarelserne til, er der
yderligere 4 der enten er i jobtreening eller anden
form for beskeeftigelse.

I dag er kun 29% i beskeeftigelse og over halvdelen
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er pa pension/efterlon, enkelte angiver under
“Andet” at veere selvpensionerede. Det svarer til
gruppen af alle respondenter.

Vi har filtreret pad ”65 ar og derunder” for at se,
hvordan fordelingen blev uden dem, der er blevet
pensioneretpga.alder. Detgiver 87 %ibeskeaftigelse
for diagnosticeringen og 65 % i beskeeftigelsen
et ar efter operationen. I begge opgarelser er der
5% i flexjob. I dag er der 56 % af denne “yngre”
gruppe, der er i ordineer beskeeftigelse mod 29%
for hele populationen. 13 % er i flexjob. Det svarer
ligeledes til resultaterne fra alle respondenter pa
65 ar og derunder. Der kan sédledes ikke pavises
en overreprasentation af opererede i forhold til
afgang af arbejdsmarkedet.

12.6 Straling

Folk, der henvises til stralebehandling, har
i gennemsnit mindre tumorer end dem, der
opereres. Det burde alt andet lige give faerre
helbredsproblemer. Meget fa er dog indtil nu blevet
stralebehandletiDanmark,sdivoresundersegelsen
drejer det sig om ret fa personer. Vi har alligevel
provet at filtrere populationen pa straling og finder
at 92% (11 personer) er i fuldtidsarbejde og en
enkelt er i flexjob péd diagnosticeringstidspunktet.
Nér vi kommer til 1 ar efter behandlingen er 75% (9
personer) i fuldtidsarbejde. Der er 2, der er blevet
sygemeldt og 1 er stadig i fleksjob.

Pa underspgelsestidspunktet var 50% (6 personer)
ifuldtidsarbejde, 3 i deltidsarbejde og 3 i fleksjob.
12.7 Generelt
12.7.1
endringerne i respondenternes arbejdssituation

Sammenhaeng mellem AN diagnose og

Vi har undersogt i hvilket omfang eventuelle
endringer i respondenternes arbejdssituation
skyldes deres AN diagnose. Mere end halvdelen

af respondenterne angiver, at der ikke er sket
endringer i deres arbejdssituation eller, at
endringerne ikke skyldes deres AN diagnose. For
32 % har AN diagnosen fra ”i overvejende grad” til
“iafgerende grad” haft betydning for &endringen og
for 15% i nogen eller mindre grad. Der er séledes
47% (96 personer) for hvem eendringer i et eller
andet omfang skyldes deres lidelse.

De uddybende kommentarer til speorgsmalene
antyder, at det for nogle har vaeret sygdommen, der
fik dem til at g pé pension.

“Efter flere stress relaterede depressioner har jeg valgt
at pensionere mig selv”

“Da jeg blev 60 stoppede jeg som pedagog og lever nu
af pensioner selvom det er en stor nedgang. Har ikke
kunnet fda nogen okonomisk hjeelp, A kassen sagde, du
har vist at du kan arbejde 17 timer ugentlig, sd er det
klar dig selv”

12.7.2  Stotte til nedsat arbejdsevne

Vi har undersogt, hvilken hjelp de respondenter,
der angiver at have en nedsat arbejdsevne i et eller
andet omfang, har féet til at klare deres nedsatte
arbejdsevne. Blandt dem er der 27%, der har mattet
klare vanskelighederne uden hjeelp. En naesten lige
sé stor del nemlig 23% har faet andre opgaver pa
deres arbejdsplads eller er gdet ned i tid. 27% er pa
forskellige ordninger i offentligt regi, og 13% gik pa
efterlon.

Nar man leeser de yderligere kommentarer folk har
skrevet i forbindelse med “Hvilken hjeelp fik du til
at klare din nedsatte arbejdsevne?” er det meget
individuelt, hvad folk skriver.

“Er i fastholdelsespraktik for at se hvad jeg kan holde
til”

“Pauser accepteres. Afskermning ar arbejdspladsen for
at skdne hjernen og fd ro. Har fdet tildelt balancevest”

“Arbejdsgiver var meget opmerksom pd hvilken hjelp
jeg havde behov for.”

“Jeg fik efter indleggelse pd psyk i Risskov et
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revalideringsforlob, senere en fleksjobgodkendelse.
Den frasagde jeg mig efter nogle dr, i 2019, hvor jeg
pensionerede mig selv”.

“Har selv sogt nyt arbejde for at kunne tilpasse mig til
livet med eftervirkninger fra operationen, da jeg bliver
nedt til at arbejde fuldtid grundet skonomi da jeg ikke
kan fd stotte for 25 timers arbejde”.

Overordnet tyder noget pa, at det kan vaere sveert at
finde den rigtige hjeelp til at komme videre. Ca.25%
har féet hjeelp i offentligt regi. Andre ca. 25% har
haft en forstdende arbejdsgiver eller er géet ned i
tid, mens ca. 25% har méttet klare sig helt selv. Den
sidste fjerdedel er gaet pa pension eller har valgt
helt andre lgsninger.

Vi har herefter undersegt, hvem respondenterne
har faet hjelp fra til at klare deres nedsatte
arbejdsevne.

Jobcentret

Min arbejdsplads
Min fagforening
Min pensionskasse

Andre, Hvem?

0% 25%

41 personer har faet hjeelp af deres arbejdsplads til
at klare deres nye situation. Neesten lige sa mange
nemlig 40 personer har faet hjelp af jobcenter,
fagforening eller pensionskasse, og 44 har faet
hjeelp pa andre mader.

Nar man leeser kommentarerne til spergsmaélet
“Andre, Hvem?”, er der rigtigt mange, der skriver
“ingen” eller “mig selv” og ogsa en del, der skiver
“min eegtefaelle” eller “familie”. Enkelte naevner
institutioner i offentligt regi fx “Videncenter
for specialpaedagogik, Neestved (VISP) i 1% éar -
fantastisk stotte”

Det antyder, at rigtigt mange har folt, at de kun
havde sig selv eller den nermeste familie som
stotte til at komme videre, og at folk uden staerke
personlige ressourcer eller med teette familicere
band far ringe hjeelp til at klare omstillingen til
livet efter en AN diagnose.

Antal svar
23
41
11
6

a4

50% 75% 100%

Figur 13: Figuren tager udgangspunkt i de respondenter, der har angivet, at de endringer, der er sket i deres arbejdsliv i

et eller andet omfang skyldes deres AN. Figuren viser, hvem de har fdet hjelp fra. De har kunnet velge flere muligheder

Vi har herefter undersegt respondenternes
tilfredshed med den hjeelp, de fik. For dem, der
har féet hjelp af Jobcenter, arbejdsplads eller
fagforening, angiver 90% eller derover, at de har
veeret tilfredse eller mere med den hjelp, de har
faet. De fleste respondenterne, der har faet hjaelp

og stotte i forbindelse med behovet for eendringer i

deres arbejdssituation i forbindelse med AN,

angiver tilfredshed med den stotte, de har faet. Der
er dog en fjerdedel af dem, for hvem eendringerne
i deres arbejdssituation i et eller andet omfang
skyldes AN, der ikke har faet nogen form for stotte
fra hverken fra det offentlige, arbejdsgivere eller

netveerk.
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12.8 Kommentarer til
arbejdsrelaterede forhold

Der er 81 uddybende kommentarer til hele afsnittet
om arbejdsrelaterede sporgsmal.

Nogle har affundet sig med den nye situation

“det er ikke relevant, da jeg nu er en gammel kone med
en hjerteoperation bag mig da jeg fik op. for hjertet
aftalte jeg med vor Herre at vi ikke snakkede mere om,
at jeg ikke kan hore”.

“Jeg har vennet mig til at leve efter de evner som er
tilbage efter sddan en omveltning. Jeg har en god
hverdag, ndr jeg tager hensyn, og passer mine handicap
idet daglige. Mit gje volder til tider en del problemer, og
sd er det ogsd at tage hensyn til balance”.

Den mest typiske kommentar (22) handler om en
oget oplevelse af treethed. Bade invaliderende
treethed og hos andre en treethed, der gor, at
arbejdet sluger al ens energi. Mange har veeret nodt
til at gd péd nedsat tid eller lignende for at kunne
klare at arbejde.

“Jeg bliver mere treet. Ogsd hjernetret. Rummer ikke sd
meget/mange bolde mere. Har brug for restitution. Kan
til tider meerke en snert af stress, som gor at jeg husker
lidt ddrligere”.

Den neest hyppigste kommentar (11) handler om
horeproblemer. Et par leerere og en peaedagog
neevner, at den manglende stedfaestelse af lyde er
et stort handikap i deres arbejde. For andre er det
bare generelt generende at have horenedsattelse i
en arbejdssituation. Den nedsatte horelse bidrager
ogsa til, at man hurtigere udtreettes, ndr man er pa
arbejde.

“Jeg var leerer i folkeskolen og derfor generet af, at jeg
var dev pd det venstre ore, ndr jeg befandt mig i en
klasse. Kunne ofte ikke hore eller forstd, hvad eleverne
sagde, eller misforstod dem, fordi ordene i begyndelsen
af mit sygdomsforleb blev forvrengede. Da jegi 2017 fik
hereapparater med cross connection, hjalp det en del”.
“Da mit arbejde var peedagog i daginstitution, var det
en stor udfordring, ikke at kunne retningsbestemme en

lyd, ndr man netop skal veere pd forkant, men i stedet
skulle snurre rundt om sig selv, for at lokalisere lyden
og derfor var pd bagkant. Lydene bliver ogsd til en
sammensurium af larm og tinnitussen ikke bedre, af
larm. Jeg var meget treet ndr jeg kom hjem”.

“Jeg har haft et krevende konsulentarbejde med
mange udadvendte aktiviteter med foredrag, moder
og undervisning. Jeg har veeret udfordret med det store
haretab, som krevede en hoj grad af koncentration for
at folge med i samtaler og diskussioner. Treethed har
derfor veret en folgesvend frem til min pensionering
som 67 drig”.

“Bliver hurtigere traet, haemmes af stoj, ofte spendinger
i hovedet, svert ved at veere i storre forsamlinger”.

8 giver udtryk for, at de har haft en forstdende
arbejdsgiver.

“Min Arbejdsplads forsynede mig med psykologhjelp,
andre arbejdsopgaver, et afslapningskontor samt en
comeback coach til at bekempe jobcentret”.

“Jeg har en arbejdsgiver, der garanterede min
tilbagevenden efter operation og genoptrening. Det
fiernede presset fra mine skuldre og betod, at jeg
gradvist kunne vende tilbage i et tempo, der passede til
min formden”

Der er dog ogsa 6 svar, der udtrykker direkte
bitterhed over den behandling, man har fiet enten
af arbejdsgiver eller jobcenter.

af arbejdsformidling/det offentlige,
jeg havde kun endnu sterre problemer pga krav om

“Ingen hjelp

arbejdsprovning i forbindelse med ansegning af
fortidspension, selv om jeg havde veeret til vurdering pd
Vejle Fjord.”

“Jeg er forst kommet pd nedsat tid nu - 1 dr og 9 mdr efter
OP. Det har veret et helvede at skulle arbejde fuldtid.
Konstante smerter, utilpashed og afsindig treet.”

129 Sammenfatning

Som tidligere naevnt er arbejdslivet en meget

central del af opfattelsen af vores livskvalitet. Vi
har undersogt, hvordan det at blive diagnosticeret
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med AN  har
arbejdssituation. Vi har ogsd undersegt, hvordan

pévirket  respondenternes
de er kommet igennem eventuelle vanskeligheder,
ud fra en formodning om at de vanskeligheder,
man oplever i forbindelse med lidelsen, i storre
eller mindre grad kan have indflydelse pa den
enkeltes arbejdssituation.

Man vil saledes have brug for forskellige former
for hjelp og stotte, og spergsmélet er i hvilket
omfang hjelpen og stotten modsvarer de behov,
den enkelte diagnosticerede har.

Respondenternes arbejdsmarkedstilknytning
Med en
diagnosticeringsalder pa 60

er derfor af vaesentlig interesse.
gennemsnitlig
ar ma man formode, at en del allerede pa
ikke

tilknyttet arbejdsmarkedet. Det viser sig dog, at %

diagnosticeringstidspunktet leengere er
af respondenterne pa diagnosticeringstidspunktet
var tilknyttet arbejdsmarkedet, langt hovedparten
i fuldtidsarbejde og nogle pa enten deltidsarbejde
eller som selvstendige.

Hvis vi ser pa arbejdsmarkedstilknytningen blandt
respondenterne i dag, er over halvdelen af de 205
personer pd pension af en eller anden art.

Det er altsa en betragtelig del af samtlige
respondenter, der siden de blev diagnosticeret
er blevet pensionerede, sa under halvdelen af
respondenterne pa undersogelsestidspunktet
havde en tilknytning til arbejdsmarkedet.

Vi har undersegt arbejdsmarkedstilknytningen
bade for
respondenter, der pa undersggelsestidspunktet var

samtlige respondenter og for de

65 ar eller derunder.

Vi kan se, at der i begge grupper sker en vis
afgang fra arbejdsmarkedet. For gruppen af
65-arige eller derunder er der sket et fald fra70%
i fuldtidsarbejde for diagnosticeringen med AN
og til undersogelsestidspunktet, hvor 43% er i
fuldtidsarbejde.

Viharundersogt, i hvilket omfang de respondenter,
derangiveratveere pa/have vaeret pa "vent og se”, fik

endringer i deres tilknytning til arbejdsmarkedet.
Ud af de 128 respondenter pa “vent og se” er
der 32, der fik eendret deres tilknytning til
arbejdsmarkedet.

I alt 96 angiver at have féet nedsat arbejdsevne i
forbindelse med AN. Overordnet tyder noget pa,
at det kan veere svaert at finde den rigtige hjzelp til
at komme videre. Ca.25% har fiet hjaelp i offentligt
regi. Andre ca. 25% har haft en forstaende
arbejdsgiver eller er gdet ned i tid, mens ca. 25%
har mattet klare sig helt selv. Den sidste fjerdedel er
géet pa pension eller har valgt helt andre lesninger.
Langt hovedparten ca. 90% angiver, at de har vaeret
overvejende tilfredse med den hjelp, de har faet
fra forskellige instanser, i det omfang de angiver
at have faet hjeelp. Der er dog en fjerdedel af dem,
for hvem @ndringerne i deres arbejdssituation
i et eller andet omfang skyldes AN, der ikke har
faet nogen form for stotte fra hverken fra det
offentlige, arbejdsgivere eller netvaerk.

Det antyder, at rigtigt mange har folt, at de kun
havde sig selv eller den narmeste familie som
stotte til at komme videre og at folk uden stzerke
personlige ressourcer eller med teette familizere
band far ringe hjelp til at klare omstillingen til
livet efter en AN diagnose.

Kommentarerne til temaet om arbejdsrelaterede
forhold samler sig hovedsagelig om, hvilke
vanskeligheder respondenterne oplever deres AN
giver i forhold til det at passe et arbejde. Specielt
treethed, hjernetreethed og hereproblemer fylder.
Nogle giver udtryk for god hjeelp af en forstdende
arbejdsgiver, og andre udtrykker bitterhed over
den behandling, de har faet.
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konomi

0

13

Nar man far en kronisk lidelse, der
kan betyde leengere sygdomsforlgb
og endret arbejdsevne, oges
risikoen for, at skonomien bliver
udfordret. @konomiske problemer
var ligeledes en af de faktorer Ann
Gamst paviste i sin undersogelse i
1997 (Gamst 1997) som veesentlig
konsekvens af specielt operative
indgreb i forhold til AN.

Vi har derfor undersegt, i hvilket
omfang respondenternes gkonomi
er pavirket af lidelsen. Dette
udfoldes nedenfor.

13.1 AN diagnosens
pavirkning af gkonomiske
forhold

Det viser sig, at respondenternes
gkonomi kun har veeret pavirket af
AN diagnosen i begraenset omfang.
Det er lidt overraskende. 67%
angiver, at de har samme gkonomi
som for, de blev diagnosticeret

med AN. 17% er gaet lidt ned i
indteegt, men gkonomien er ikke
naevnevardigt pavirket. Det
betyder, at gkonomien for en
tredjedel af respondenterne eller 67
personer, har oplevet gkonomiske
konsekvenser i et eller andet
omfang i forbindelse med deres AN.
Der erialt 16%, 32 personer, som
har oplevet mere gennemgribende
gkonomiske konsekvenser af deres
AN.
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13.2 Stotte i forbindelse
med gkonomi

Af de respondenter, der har en
pavirket gkonomi, har meget fa
(7%) angivet, at de har faet hjeelp
fra hhv. fagforening, jobcenter eller
arbejdsgiver. Lidt flere har féet hjeelp
fra pensionskassen, mens lidt mere
end 1/3 har féet hjelp af familien.
Det betyder, at der er 28, der angiver
at have faet hjeelp fra en af de parter,
der er tilteenkt at skulle hjelpe og
stotte i sddanne situationer - og
der vil veere overlap mellem de
28, sa der reelt set maske er feerre!
Neesten halvdelen har féet hjelp fra
forskellige andre, heraf angiver lidt
over halvdelen, at de ingen stotte
har féet. Nogle har fiet stotte fra
egtefaelle eller er gaet pa pension/
efterlon.

Langt de fleste angiver, at de er
tilfredse med den hjelp, de har
faet. Af de mest tilfredse, har de
fleste faet hjeelp fra agtefalle eller
familie. Jo leengere vi kommer ned
patilfredshedsskalaen jo flere er der,
som ingen stgtte har faet. "Har selv

keempet” siger en afrespondenterne.




13.3 Yderligere
kommentarer til afsnittet om
okonomi

Der er 50 uddybende kommentarer
til spergsmalet. Det er tydelige, at
det er den enkeltes sociale situation,
der er afggrende for gkonomiens
indflydelse, s& derfor er der ikke
mange ensartede problemstillinger
i kommentarerne. Et udsnit af
kommentarerne citeres derfor her:
"I tager ikke hojde for at 1/ man kan
veere gdet vesentligt ned i indtegt,
men uden at det har endret livet; uden
at man har omlagt livet...!! 2/ hvis
man ikke HAR fdet stotte: sd er man
hverken tilfreds eller utilfreds med det
man “har fdet”: man har jo IKKE fdet
NOGET... Det kan vere at man ikke er
utilfreds, fordi man ikke har haft nogen
forventninger: hvor skulle man dog fd
stotte fra??”.

“En sterk vilje til ikke at smide
hdndkledet da det var allerveerst har
holdt mig pd sporet. Tretheden som
jeg blev advaret om kan man bare slet
ikke forestille sig som et raskt og friskt
menneske”.

"Vores familiesituation gjorde at kunne
gd ned i tid”.

”Synes, at fokus i spergsmdlene er
misvisende. For mig har det veret
altafgorende, at min aegtefelle bdde for
og efter sygdomsforlobet har haft en hoj
indtagt. Ellers ville jeg have veret total
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'lost"”.

6 respondenter forteller om en

forstdende arbejdsgiver, der har
sorget for gode arbejdsforhold
efterfolgende.

”Jeg har kun haft mulighed for at gd pd
deltid fordi jeg har en god arbejdsplads
som har finansieret det. Ellers ville det
veere endt med en sygemelding”
Enkelte neevner, at de er gaet
tidligere pa pension, end de egentlig
havde tenkt sig.

"Var nedt til at gd pd efterlon
pga. helbred. Den eneste mulighed
der

tjenestemands

var efterlon, blev modregnet

i min pension.
Pensionsalderen var 67 dr pd det
tidspunkt, sd der var udtalt smalhals
pd efterlon!”

4 naevner, at de er utilfredse med,
ikke
leengere betragter AN som en kritisk

at  forsikringsselskaberne
sygdom, der berettiger til udbetaling
af erstatning.

“Er meget utilfreds med, at mine
forsikringer frasagde sig at tilkende 2
x 100.000 som jeg var berettiget til ved
kritisk sygdom. Det var fornyeligt at
de fraskrev sig at betale for AN. Nogle
forsikringer udbetalte stadig, men
desverre ikke mine”.

"Det var meget skuffende at de
behandlinger jeg wvalgte at tage
under "vent og se" og den reducerede
arbejdstid ikke blev honoreret af min
"kritisk

forsikring  vedr. sygdom".
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Meget irriterende faktisk - men jeg valgte den gang at
fokusere pd at stoppe svulstens veekst og ikke kempe
mod forsikringsselskabet (som mener at dette IKKE er
en kritisk sygdom) ?1!”

13.4 Sammenfatning

Generelt viser kommentarerne, at skonomien for
mangeharvaretmerepressetend undersogelsens
ovrige data giver anledning til at konkludere.
Mange har veeret afheengige af familiens samlede
gkonomi og en forstdende arbejdsplads. Det er
ikke kun svigtende indteegter, der har betydning,
men ogsé egede udgifter til forskellige former for
behandling.

For en del, har det veeret et mal at klare sig selv
igennem vanskelighederne.

Der er i alt 16% som har oplevet mere
gennemgribende gkonomiske konsekvenser af
deres AN.

Jeg har samme gkonomi, som fgr jeg
blev diagnosticeret med AN

Jeg er gaet lidt ned i indtaegt, men mit liv
er ikke navneveerdigt pavirket

Jeg er gaet en del ned i indtaegt og har
mattet omlaegge mit liv i en vis grad

Jeg er gaet vaesentligt ned i indtaegt og
har mattet omlaegge mit liv vaesentligt

Min gkonomi er brudt sammen

0% 25%

50%

75%

100%

Antal svar

137

35

22

10

Figur 14: Figuren tager udgangspunkt i de 67 personer, hvis skonomi i et eller anden omfang har veret pdvirket. Figuren

viser, hvem de har fdet stotte fra. De har kunnet angive flere muligheder.
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Generelt viser
kommentarerne, at
okonomien for mange
har vaeret mere presset
end undersogelsens
ovrige data giver
anledning til at
konkludere.
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ritid

en artikel fra Center for

fremtidsforskning  argumen-
terer forskeren for, at deres
undersogelser viser, at danskerne
ikke arbejder sd mange timer, som
de selv tror (Jensen 2015).
Vi har altsa en tendens i Danmark
til at forestille os, at arbejdet
fylder mere end det ret faktisk gor.
Blandt vores respondenter er det
dog tydeligt, at arbejdet efter AN-
diagnosen er kommet til at fylde
sa meget, at de har maétte opgive
fritidsaktiviteter og interesser for at
kunne klare deres arbejde.
Nar man har en kronisk lidelse,
hvor man bruger de fleste kreefter
risiko for,

pa arbejde, er der

at  fritidslivet  bliver
Respondenternes svar vedrerende

fritidsforhold uddybes nedenfor.

presset.

14.1 Pavirkning af
fritidsaktiviteter

Nesten 80% af respondenterne
angiver, at deres fritidsaktiviteter
er pavirkedei et eller andet omfang.
Nasten 60% af respondenterne
angiver, at de er sammen med
feerre mennesker i deres fritid,
mens 24% angiver, at AN ikke har
nogen indflydelse pa deres samvaer
med andre i fritiden. For 12% har det
indflydelse, men i mindre grad.

20% angiver, at de har opgivet
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fritidsinteresser for at kunne
passe deres arbejde. 14% angiver
at have gjort det i mindre grad. Det
betyder, at 35% af respondenterne
i et eller andet omfang har opgivet
fritidsinteresser for at kunne passe
deres arbejde. For 66% er det ikke
relevant.

Godt 80% angiver, at de er fysisk
aktive i deres fritid i et eller andet
omfang med stor overveegt at
respondenter, der angiver at vaere
aktive i hej og i nogen grad (mere
end 60%).



Antal svar

| hej grad 45
| nogen grad 73
| mindre grad 37
Slet ikke 41
Ikke relevant 7
0% 25% 50% 75% 100%
Figur 15: Figuren viser i hvilket omfang respondenternes fritidsliv er pdvirket af deres AN
14.2 Tilfredshed med mulighed for
fritidsaktiviteter
Respondenterne angiver generelt en relativ
god tilfredshed med deres muligheder for
fritidsaktiviteter, men 20% er utilfredse i et eller
andet omfang.
Antal svar
Meget tilfreds 44
Godt tilfreds 63
Tilfreds 54
Lidt utilfreds 33
Meget utilfreds 9
0% 25% 50% 75% 100%
Figur 16: Figuren viser respondenternes tilfredshed med deres mulighed for fritidsaktiviteter
14.3 Kommentarer veere meget tilfredse. Af kommentarerne er der

reelt kun 4, der angiver ikke at have problemer i

Vi har fordelt de 45 kommentarer til afsnittet om  forhold til fritiden:

fritid i forhold til, hvor tilfredse respondenterne  Jeg har et meget begrenset socialt liv fordi jeg er
angiver at vare med deres muligheder for at lydfelsom, altid har hovedpine og hurtigt bliver treet.”
anvende deres fritid. Det viser sig imidlertid, at  "Jeg var for udadvendt, meget social, elskede at veere
mange af dem, der fortzller om store problemeri  Vertinde, var centrum og samlingspunkt. Det er jeg
forhold til deres fritidsliv samtidig har angivet at ikke mere.”
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"Jeg har altid cyklet og gdet meget i naturen. Jeg cykler
kun pd motionscykel indenfor nu - for at fd pulsen op
- og gdr kun tur med min hund for at fd lys og natur.
Alt andet er alt for energikrevende. Jeg begyndte at
dyrke yoga hjemme, da jeg blev sygemeldt - og det gor
jeg stadig,”

"Jeg deltager ikke i arrangementer med flere end 4
mennesker medmindre det er vigtigt og ner familie.
Min mand og jeg over os i gd pd restaurant og café men
det er meget begraenset.”

Rigtig mange har méttet opgive forskellige ting,
"Jeg mistede mit flycertifikat som jeg havde sparet
sammen til i 10 dr kort efter jeg fik diagnosen. Og
devhed pd et ore forhindrer mig i at dyrke min anden
hobby sejlads pd det niveau jeg kunne enske mig, da jeg
ikke kan opnd en kreevet leegeattest”

Det er i hgj grad horelsen og lydfslsomheden, som
betyder, at de naesten ikke kan veere sammen med
andre, der fylder, men ogsa balanceproblemer og
traethed.
14.4 Sammenfatning

Fritiden, og de aktiviteter, der foregér i fritiden
som socialt samvaer og forskellige andre former
for interessebetonede aktiviteter betyder meget

for en god livskvalitet. Selv om rigtig mange nyder

deres eget selskab, er det ogsa vigtigt med social
omgang. Nar vi ser pa respondenterne, har rigtig
mange mattet opgive den sociale del af deres
fritidsaktiviteter og en del interessebetonede
aktiviteter, der har betydet meget for dem
pga. folgerne af deres AN. Der er neesten
80% af respondenterne, der angiver, at deres
fritidsaktiviteter er pavirkede i et eller andet
omfang.

Detbetyderogsa megetforrespondenterne atkunne
bevare deres arbejde, men dethar den omkostning,
at nogle (35% af samtlige respondenter) i et eller
andet omfang har opgivet fritidsinteresser for at
kunne passe deres arbejde. Vi ved ikke, hvor stor
en del det er af dem, der rent faktisk har veaeret i
arbejde, mens de har vaeret diagnosticeret med AN.
Tilsyneladende affinder de fleste sig med situa-
tionen og far det bedste ud af det. Noget, der undrer
os, er, at mange af dem, der i kommentarerne
forteeller om store problemer i deres fritidsliv,
samtidig har svaret, at de er meget tilfredse med

deres fritidsaktiviteter.
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anskeligheder

som felge af AN

Viharidetidligere afsnitmedtflere af de vanskeligheder, som respondenterne
giver udtryk for, vanskeligger deres tilveerelse og pavirker deres livskvalitet.
Vi vil i det folgende se nermere pa disse vanskeligheder. Listen over
vanskeligheder er ikke udtemmende, og man kan med rette heevde, at
de kunne vere udtrykt anderledes, og at andre vanskeligheder er lige sa
relevante. I oversigten over vanskeligheder er medtaget “hovedpine”. Denne
vanskelighed er desvaerre ikke senere behandlet naermere.
Vanskelighederne er neermere analyseret i forhold til de forskellige
behandlingsformer i afsnit 10.

Vi starter med en oversigt over vanskelighederne, men vi vil behandle
vanskelighederne for sig efter flg. model:

. Hvordan vanskeligheden pévirker dele af respondenternes liv

. Hvordan respondenterne mestrer vanskelighederne,
herunder udrede nogle af de dynamikker, der er af betydning for
respondenternes handlekapacitet

. Om de har yderligere kommentarer til den pageeldende vanskelighed

15.1 Alle vanskeligheder

Vi har undersogt, hvor mange vanskeligheder respondenterne oplever. Der
er spurgt ind til 11 vanskeligheder og de fleste, 121 respondenter, oplever
mellem 4 og 7 vanskeligheder, men der er alligevel 71 respondenter, neesten
1/3, der oplever 7 vanskeligheder eller flere. Det er en stor koncentration af
vanskeligheder hos den enkelte respondent.

Da behandlingsformerne har udviklet sig over tid, og tumorerne desuden
opdages tidligere i dag, kunne man formode, at de vanskeligheder folk oplever
er blevet feerre og mindre alvorlige end tidligere. Vi vil derfor se pa, hvordan
vanskelighederne er for dem, der er diagnosticeret i 2010 og derefter:
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Antal svar

Heretab/dev pa det ene gre 197
Tinnitus 144
Lydfelsomhed 113
Balanceproblemer 165
Ansigtslammelse 63
@jenproblemer 83
Hovedpine 51
Sevnproblemer 40
Hukommelses/koncentrationsbesvaer 73
Traethed 119
Problemer med relationer/ensomhed 52
Psykiske problemer 19
0% 25% 50% 75% 100%
Figur 17: Figuren viser, hvilke vanskeligheder respondenterne oplever. De har kunnet velge flere vanskeligheder.
Antal svar
Heretab/dev pa det ene gre 116
Tinnitus 90
Lydfglsomhed 77
Balanceproblemer 96
Ansigtslammelse 31
@jenproblemer 43
Hovedpine 36
Sevnproblemer 20
Hukommelses/koncentrationsbesvaer 48
Treethed 78
Problemer med relationer/ensomhed 30
Psykiske problemer 13

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 18: Figuren viser, hvilke vanskeligheder de respondenter, der er diagnosticerede efter 2010, oplever.

Udsvingene erikke store, men der er dog en tendens hensyn til specielt tinnitus og lydfelsomhed, mens
til, at vanskelighederne er oget siden 2010 med  der er et fald i gjenproblemer og ansigtslammelse.
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15.2 Horetab

97% af respondenterne, 197 personer angiver at
have horetab eller at vaere dgv pa det ene ore.

Ca. 60% bruger hereapparat jeevnligt, mens 37%
ikke eller sjaeldent bruger hereapparat.

Neesten alle (92%) kan i hej grad eller i nogen grad

I hej grad
| nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

0% 25%

fore en almindelig samtale, men 16 personer (9%),
kan ikke eller i mindre grad feore en almindelig
samtale.

Dette eendrer sig, nar vikommer til samtaleristerre
forsamlinger, hvilket fremgar af nedenstdende
figur, hvor der svaresiforhold til udsagnet "Jeg kan

fore samtaler i storre forsamlinger”

Antal svar
7
45
107
37

50% 75% 100%

Figur 19: Figuren viser i hvilket omfang respondenter med horetab angiver at kunne fore samtaler i storre forsamlinger

74% angiver her, at de i mindre grad eller slet
ikke kan fore samtaler i storre forsamlinger. 74%
angiver at de i hgj grad eller i nogen grad ofte foler
sig isoleret og udenfor i selskab med andre og det
ma antages, at der er en sammenhaeng mellem
disse 2 udsagn

15.2.1 Mestring af heretab

Horetabet fylder helt Kklart

respondenterne. Der er i alt 201, der har svaret

meget hos

pa undersogelsen og af dem har 197 sat kryds ved
horetab. Ud af de 197 har 115 brugt ekstra tid pa
at skrive en uddybende kommentar til, hvordan de
mestrer deres horetab.

Rigtigt mange pointerer, atde altid er dbne omkring
deres hgretab, og ingen pédpeger, at de oplever det
som stigmatiserende.

"Jeg er rigtig god til at gore opmerksom pd jeg har et
horetab, og hvilke udfordringer jeg har, og oftest bliver
der taget hensyn, men nogen gange kan der bare ikke
gores noget, og sd er der desveerre ikke meget at gore”.
Nesten alle neevner, at de er meget bevidste om,
hvordan de anbringer sig i rummet for eksempel
omkring bordet, nir de skal tale med andre. Iseer
bordenden opfattes, som et velegnet sted at sidde,
nar man har ensidigt hegretab. Det er dog for alle
naesten umuligt at kommunikerer let med andre i
store forsamlinger med baggrundsstgj.

"Jeg forsager at placere mig rigtigt ift horende ore, jeg
gver mig i at veere dben omkring mine udfordringer
og ikke mindst i at acceptere begrensningerne og den
'osteklokke', jeg ofte befinder mig i, ndr der er mange
omkring mig, ddrlig akustik, baggrundsstej osv.”

” Ved middagsborde med flere deltagere scetter mig
strategiskiforhold til mit deve ore. Det samme gor jeg til
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koncerter, ved foredrag og i teateret. Mit cross-apparat
hjelper mig ikke seerlig godt i disse situationer.”

En del giver udtryk for, at de undgar store
forsamlinger og treekker sig derved fra en del af
almindeligt socialt liv. Andre bliver meget treette,
og en del er beviste om at serge for (lydsvage)
pauser undervejs i samveeret.

"Prover at undgd samver med mange mennesker ad
gangen og i stojende omgivelser”

En del foler sig udenfor og er meget triste over
deres situation.

Mange naevner, at cross apparatet ikke er til megen
hjeelp, nar der er baggrundsstej. En del har opgivet
at bruge hereapparat, da de ikke oplever, at det
hjeelper. Andre synes dog, at netop hereapparatet
er til stor hjeelp iseer i mindre forsamlinger, sa det
at bruge hereapparat er der delte meninger om.
Enkelte naevner, at de ogsd har god hjeelp af andre
hjeelpemidler.

Mange naevner, at det er et overraskende stort
handicap at have mistet horelsen pd den ene side.
Ikke at kunne retningsbestemme og stedfeeste lyde
er meget treettende og et reelt problem.

Der er ogséd en del, der oplever, at de er blevet ekstra
lydfelsomme, og at det er et specifikt problem i sig

selv.

15.2.2 Yderligere kommentarer

41 respondenter har givet yderligere kommentarer
til afsnittet om herelse. De giver udtryk for nogle af
de sammen vanskeligheder som ovenfor, at deres
sociale liv bliver pavirket, da de undgir sterre
forsamlinger. Dererikkerigtignogenapparater, der
kan afhjeelpe horetabet effektivt, specielt i storre
forsamlinger, hvor der er larm og baggrundsstej.
Det ikke at kunne retningsbestemme og ikke at
kunne hore stereo er ogsa et tab.

Ogsa treetheden ved samvaer med andre mennesker
fylder.

Men der er ogsd dem, der fungerer med

vanskelighederne.

"Jeg har et "godt liv" trods mit heretab. og jeg har fdet
hereapp. nu pd begge orer. og jeg har fdet en mikrofon
til at leegge foran TV. sd jeg nu kan here et teaterstykke

og hore replikkerne”

15.3 Tinnitus

71% af respondenterne, 144 personer angiver at de
lider af tinnitus. Det ser ud til, at langt hovedparten
af dem, 85% i hgj grad eller i nogen grad kan sove
for deres tinnitus, mens 10% i mindre grad kan
sove.

41% (59 personer) kan i mindre grad tale larm. 14%
kan slet ikke tale det, mens 35% i nogen grad kan
tale larm. Larm er sédledes et problem for langt
hovedparten af de respondenter, der angiver at
have tinnitus.

88% kaninogen grad ellerihgjgrad fore en samtale
patrods af tinnitussen, 8% i mindre grad.

Nér det kommer til samtaler i sterre forsamlinger,
bliver det vanskeligere. Naesten halvdelen af
respondenterne angiver, at de kun i mindre grad
kan fore samtaler og 14%, at de slet ikke kan fore
samtaler. Kun for 10% er det uproblematisk.

Det udfordrer oplevelsen af at veaere en del af
selskabet. Figuren pé neeste side viser svaret pa, i
hvilken grad respondenterne foler sig isoleret og

udenfor i selskab med andre.
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I hgj grad
| nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant
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Antal svar
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Figur 20: Figuren viser i hvilken grad respondenter med tinnitus angiver at fole sig isoleret og udenfor i selskab med andre.

Neaesten halvdelen af respondenterne feler sig i
nogen eller i hgj grad isoleret og udenfor i selskab
med andre.

Tinnitus har séledes store konsekvenser for mange
af respondenternes samvaer med andre mennesker

eller ophold i stojende omgivelser.

15.3.1

tinnitus

Mestring af problemer i forbindelse med

70 respondenter ud af de 144 respondenter, der har
angivet, at de lider af tinnitus, har kommenteret,
hvordan de mestrer denne vanskelighed.

Langt de fleste skriver, at det er irriterende at veere
ramt af tinnitus, men at de har leert at ignorere det.
Det fylder altsa ikke en hel masse for dem mere i
det daglige, men en del har skullet have hjeelp til at
komme sd langt.

"Har accepteret det som en livspremis, der til tider kan
veere ret irriterende.”

"Min tinnitus er som en susen i en konkylie, som jeg kun
‘horer’ ndr jeg teenker pd, at den er der f.eks i forbindelse
stor trethed, manglende sovn og psykisk pres. Efter
langvarige flyveture forveerres susen i oret. Jeg lytter
meget til taleradio, som fjerner fokus fra suseriet i
oret. I det hele taget er koncentration, opndet gennem
samtaler, en spendende bog, radio- og tv-udsendelser
mm, med til at fjerne opmerksomheden fra tinnitus.”

Der er dog ogsa en del, der treekker sig fra
situationer, hvor der er stgj, og det er en
gennemgdende iagttagelse at stgj, stress og/eller
treethed forveerrer symptomerne.

Nér folk foler sig udfordrede af tinnitussen, hjelper
det for mange at gé en tur i naturen, here passende
musik eller sgrge for at hvile lidt ekstra.

15.3.2 Yderligere kommentarer

10 respondenter har givet yderligere kommentarer.
De kan stort set sammenfattes i dette citat:

” Summa summarum er tinnitus meget treels, men man
md bare acceptere og prove at lere at leve med det...”
15.4 Lydfelsomhed

Godt halvdelen af respondenterne, 113 personer
angiver, at de lider af lydfelsomhed.
Sevnproblemer ses ikke at veere et nevneveerdigt

der lider af

lydfelsomhed, idet i alt 88 personer angiver, at

problem for de respondenter,

de i nogen grad eller i hej grad kan sove for deres
lydfelsomhed. 6% kan slet ikke sove.

77% (87 personer) kan i nogen grad eller i mindre
grad tale larm mens 20% slet ikke kan tdle larm.
Langt de fleste kan fore en almindelig samtale.
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Problemerne opstar i sterre forsamlinger, hvor
70% eller 77 personer angiver, at de i mindre grad
eller slet ikke kan fore en samtale. Kun 6 personer
har ikke problemer i storre forsamlinger.

Det har betydning for, i hvilken grad responden-
terne foler sig isoleret og udenfor i selskab med
andre, hvilket fremgar af nedenstaende figur.

I hoj grad
I nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

lkke relevant

0% 25%

50% 75%

Antal svar
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50
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Figur 21: Figuren viser i hvilken grad respondenter med lydfolsomhed angiver at fole sig isoleret og udenfor i selskab med

andre.

Over halvdelen af de respondenter, der angiver
lydfelsomhed som et problem, foler sig i hej grad
eller i nogen grad isoleret og udenfor i selskab med
andre. Det er mere end en fjerdedel af samtlige

respondenter.

15.4.1 Mestring af problemer med
lydfelsomhed

41 respondenter ud af de 113, der har angivet at de
lider af lydfelsomhed har beskrevet, hvordan de
mestrer vanskeligheden

Langt de fleste beskriver problemer med lyde
generelt som generende i hverdagen. Rigtigt mange
undgar alt, hvor de forestiller sig, at der vil vere
stoj, og det influerer negativt pa deres sociale liv.
De beskriver forskellige strategier i forhold til at

leve med lydfelsomheden som at sove pa det raske
gre, brug af hereveern, treekke sig fra forsamlinger
eller slet ikke deltage.

"Jeg forsager at deltage i det, jeg rigtig gerne vil deltage
i og sd trekker jeg mig tilbage, ndr det bliver for meget.
Og sd betaler jeg den regning, der efterfolgende viser
sig med oget treethed, hovedpine osv. (gelder ogsd for
sporgsmdl om devhed og tinnitus). Der er dog rigtig
mange "ting", jeg sorterer fra og ikke deltager i.”

Hvis den lydfelsomme har veeret i en stgjende
situation pa ettidspunkt, bliver denne efterfolgende
meget treet ogsa mere voldsomt og i leengere tid end
ved naturlig treethed.

Flere naevner, at de opfatter lydfelsomheden som
mere invaliderende end den tinnitus, de ogsa lider
af.
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15.4.2 Yderligere kommentarer

4  har skrevet andre

omhandler de samme ting som afsnittet ovenfor

kommentarer, der

- og udtrykker et savn af deltagelse i biograf-og
musikarrangementer

15.5 Balanceproblemer

81% af respondenterne, svarende til 165 personer
angiver, at de oplever balanceproblemer.

I afsnittene nedenfor ser vi pa, hvordan
balanceproblemerne pavirker forskellige dele af
respondenternes liv.

15.5.1 Svimmelhed

81 personer oplever svimmelhed i hgj grad eller i
nogen grad, deter ca.40% af samtlige respondenter,
mens 60 personer oplever svimmelhed i mindre

grad. 14 personer oplever ikke svimmelhed.
15.5.2 Morke

87 personer angiver at de i hej grad eller i nogen
grad kan holde balancen, nér det er merkt,
mens 76 personer, det er neesten 40% af samtlige
respondenter, angiver, at de i mindre grad eller slet
ikke kan holde balancen, nar det er morkt

15.5.3 Hurtige skift

73 personer, svarende til ca. 37% af samtlige
respondenter angiver, at de i mindre grad eller slet
ikke kan holde balancen, hvis de hurtigt vender
hovedet. Det kan have betydning, hvis man f.eks.
feerdes i trafikken.

15.5.4 Cykling

Her angiver 51 personer, svarende til ca. 25% af

samtlige respondenter, at de i hej grad kan cykle.
59 personer, svarende til ca. 30% af samtlige
respondenter kan i mindre grad eller slet ikke
cykle. 42 personer kan cykle i nogen grad. Det
betyder, at ca. halvdelen af samtlige respondenter
har problemer med at cykle i et eller andet omfang

15.5.5 Svemning

30% af de respondenter, der har angivet at have
balanceproblemer, fandt ikke sporgsmalet om
i hvilket omfang, de kan svemme relevant. Det
viser sig da ogsa, at fa (27 respondenter) har storre
problemer med at svemme, men det udger alligevel
ca. 14% af det samlede antal respondenter.

15.5.6 Leb

Mht. hvordan balanceproblemer pavirker det at
lobe, fordeler det sig jeevnt med 66 respondenter,
der angiver i hej grad eller nogen grad kan lebe,
mens 69 respondenter i mindre grad eller slet ikke
kan lgbe. 29 fandt ikke spergsmaélet relevant

15.5.7 Orienteringsevne

Balanceproblemerne ser ikke ud til at have
pavirket respondenternes evne til at orientere
sig. 133 respondenter angiver, at de i hej grad
eller i nogen grad kan orientere sig. Det svarer til
81% at de respondenter, der har angivet at have
balanceproblemer. 26 respondenter kan orientere
sig i mindre grad eller slet ikke.

15.5.8 Mestring af balanceproblemer

86 respondenter ud af de 164, der har sat kryds ved
balanceproblemer, har taget sig tid til at skrive en
uddybende kommentar.

Besvarelserne giver et helt tydeligt billede af, at
respondenterne udfordrer deres balance og har
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forskellige strategier til, hvordan de kan leve med
balanceproblemerne uden at det skal begraense
deres tilveerelse.
"Jegharaldrigladetmigsldudafbalanceudfordringerne
vel vidende, at hvis jeg blev inaktiv og satte mig ned
eller gav op, sd ville balancesystemet aldrig venne sig
til den manglende funktion.”

"Jeg cykler dagligt 25 km i forbindelse med mit arbejde.
Det er min daglige balancetrening. Jeg kan merke at
hvis der gdr flere dage mellem min cykeltur, forverres
min balanceevne”

Rigtigt mange laver balanceovelser ofte eller hver dag.
“Treener flere gange om ugen. Bruger stok i serlige
tilfeelde Begreenser min feerden og ndr det er morkt gdr
jeg helst ikke ud, ej heller med skraldespanden”.

Stort set alle naevner, at de har leert sig at tage
hensyn til deres begraensning, sa de ikke falder
eller p4 anden mdade kommer til skade. Rigtigt
mange neavner, at problemerne er ekstra tydelige,
nér det er morkt. Det passer med det faktum, at
nér den medfedte balanceevne svaekkes, kan man
i nogen grad kompensere ved at bruge synet til at
holde balancen.

"Morke og balance er svert, sd md man gd et sted hvor
andre ikke ser, at man slingre lidt.”

Nogle er ogsd Dbegrensede af deres
balanceproblemer, der giver sig forskelligt til
udtryk

“Jeg undgdr bakket terren. Ndr jeg gdr ture, gdr
jeg usikkert (som om jeg er beruset, hvilket ikke er

tilfeldet).”

I hej grad
| nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

15.5.9 Yderligere kommentarer

Der er flere kommentarer om, hvad det betyder at
leve med balanceproblemer. Det kan f.eks. vere
sveert at kore bil og at sejle, ligesom det kan vaere
sveert at danse. Altsa at deltage i aktiviteter, hvor
underlaget beveger sig eller man bliver bragt i
ubalance.

15.6 Ansigtslammelse

63 respondenter, svarende til ca. 32% af samtlige
respondenter har angivet at de er lammet i ansigtet
ieteller andet omfang.

Vi underseger forst taleproblemer. Her angiver
langt hovedparten, at de kun i mindre grad eller
slet ikke har problemer, i alt 56 respondenter. 4
angiver, at de har problemer i nogen grad eller i hgj
grad.

Lidt flere, 13 respondenter, angiver i hgj grad eller
i nogen grad at have problemer med at spise. 47
personer har deti mindre grad eller slet ikke.

13 respondenter angiver, at deres mund haenger i
hojgradellerinogen grad, mens 40 angiver, atderes
mund heenger i mindre grad - men det betyder ogsa
at den heenger lidt! Der er kun 9 angiver at den slet
ikke haenger.

Nedenfor ser vi figuren over i hvilken grad
respondenterne angiver, at deres smil er skaevt.

Antal svar
15
21

20

50% 75% 100%

Figur 22: Figuren viser i hvilken grad respondenter med ansigtslammelse angiver, at deres smil er skaevt
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Mere end halvdelen af de respondenter, der angiver
at have ansigtslammelse, svarer, at deres smil er
skaevt i hej eller i nogen grad, i alt 36 personer, 20
personer angiver at have et skeevt smil i mindre
grad.Dvs. atmere end 25% af samtlige respondenter
har et skaevt smil i et eller andet omfang.

Det har sandsynligvis betydning for i hvilken grad
respondenterne kan lide at blive fotograferet. 14
respondenter angiver, at de i hgj grad eller i nogen
grad kan lide at blive fotograferet, mens 44imindre
grad eller slet ikke kan lide at blive fotograferet
Der er 33 respondenter, der i mindre grad eller slet
ikke kan lide at se sig selv i spejlet.

Pé spergsmélet om de respondenter, der har svaret,
at de har ansigtslammelse, trackker sig fra sociale
relationer pga. deres udseende svarer 89% eller 56
personer, at de gor de i mindre grad eller slet ikke.
Ansigtslammelsen ser saledes ikke ud til i seerlig
hoj grad betyder at respondenterne trackker sig fra

sociale relationer.

15.6.1

ansigtslammelse

Mestring af problemer i forhold til

Afde 29 ekstra kommentarer fremgar det, at rigtigt
mange dagligt eller ofte laver gvelser, der treener de
involverede ansigtsmuskler.

"Jeg prover at treener mit ansigt lidt og huske hvad jeg
leerteioptrening om hvordan men kan smile ordentligt.
Jeg er forsigtig med at tale ndr jeg spiser, for at undgd at
bide pd min kind.”

En del naevner ogsa, at de er blevet mere bevidste
om deres smil. Nogle smiler mindre end for og
andre naevner, at de forsgger ikke at smile “sa stort”,
da et stort smil i hgjere grad gor ansigtslammelsen
tydelig.

"Det er nu snart 7 dr siden, at jeg blev ansigtslammet,
det er forst nu jeg naesten kan glemme det, ndr jeg
meoder nogen pd min vej og jeg gerne vil give et smil.
Men jeg giver et mindre smil, for jeg ved at jo storre smil
jeg forsoger mig med, nu mere skevt er det.”

Det fremgédr ogsa af kommentarerne, at det for
mange har taget lang tid at forlige sig med det nye
udseende.

"Jeg ser ud som jeg ger. Og bliver bare nod til at
acceptere at det er mit nye ansigt, det er til tider ret
sveert ndr man har det gamle selv billed i hovedet at det
ikke stemmer overens med det man ser i spejlet, eller pd
billeder”

"Jeg har treenet intensivt og trener stadig dagligt
hvilket hjelper meget. Men jeg foler mig stadig forkert
ndr jeg er sammen med andre mennesker. Prover at
skjule min mund eller mit oje.”

15.6.2 Andre kommentarer

Sigende kommentar:

"Mit skeeve smil far mig ikke til at treekke mig fra sociale
relationer. Men jeg holder mig til gengeld langt, langt
veek fra datingsmarkedet.”
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15.7 @jenproblemer

41% af alle respondenter, 83 personer, har angivet,
at de har gjenproblemer.

54 respondenter lider i hgj grad eller i nogen grad af
torre gjne. Det er ca. 25% af samtlige respondenter
iundersogelsen.

Lidt flere 56 respondenter har i hej grad eller i
nogen grad problemer med gjet i kulde og bleest. 20
har det i mindre grad, det svarer igen til ca. 25% af
samtlige respondenter

I hgj grad
| nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

0% 25%

Antal svar
27
29

20

50% 75% 100%

Figur 23: Figuren viser i hvilken grad respondenter med ojenproblemer angiver at have problemer med ojet i kulde og blest.

26 respondenter angiver, at de i hej grad eller i
nogen grad har problemer med at lukke det ene gje.
22 respondenter har detimindre grad. Det betyder,
at i alt 48 respondenter i en eller anden grad har
problemer med at lukke det ene gje. Det svarer til
neesten 25% af samtlige respondenter.

15.7.1 Mestring af gjenproblemer

43 af de 83 respondenter, der angiver at have
gjenproblemer har givet kommentarer om deres
mader at mestre deres gjenproblemer pa.

Langt hovedparten tilkendegiver, at de drypper
gjne rigtigt mange gange dagligt og med forskellige
typer af gjendraber.

"Jeg bruger to slags ojendrdber, 1 dag 1 nat (celluvisc
fungerer som lim om natten) Jeg bruger en mdneds

linse fra kontaktlinseinstituttet, som hjelper med
at holde pd fugten Jeg bruger cykelbriller til at holde
bleesten ude, ndr jeg cykler"

Mange far ekstra problemer, nar de er udenfor i
kulde og bleest, og ingen har fundet gode lgsninger.
Enten undgar de kulde og blaest, de daekker gjet til i
et eller andet omfang eller bruger cykelbriller.
Enkelte neevner, at urglas eller sclerallinse har
vaeret en stor hjzelp.

"Har for ca 10 dr siden via foredrag i foreningen fdet
en schleral linse. Den har forvandlet mit liv Inden da,
skulle jeg dryppe med gelegjendrdber ca 30 gange om
dagen og alligevel havde jeg ondt i gjet Det har jeg slet
ikke mere”

"Drypper med ojendrdber flere gange i lobet af en dag.
Afrenser gjenldg og ojenvipper med Blephagel morgen
og aften. Sover med "urglasforbinding" om natten og
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til middagssovn. Gdr med sportsbriller med styrke. De
holder pad ojets fugt og giver beskyttelse mod kulde og
bleest”™.

Enkelte har efter behandlingen observeret, at deres
gje leber i vand pé useedvanlige tidspunkter.

"Ndr jeg spiser og f.eks. borster tender lober ogjet i den
opererede side i vand”.

15.7.2 Yderligere kommentarer

Der er 5 kommentarer. Her er fortaellinger om hvad
gjenproblemerne har betydet, nar de bliver storre.
“Det torre gje har betydet skade pd hornhinden.

Der gik derfor hul pd hornhinden i 2020, og jeg har
efterfolgende fdet 2 hornhindetransplantationer”.

15.8 Sovnproblemer

20% af samtlige respondenter, 40 personer, har

| hgj grad
I nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

50% 75%

angivet, at de lider af sgvnproblemer.

Vihar undersegt, hvordan sgvnproblemer pavirker
forskellige dele af disse respondenternes liv.

30 personer, 75%, angiver, at de i hej grad eller
i nogen grad kan falde i sgvn. Kun 9 har store
problemer med at falde i sgvn.

Det er tilsyneladende ikke typisk respondenternes

tinnitus, der er arsagen til sgvnproblemer, idet
75% eller 30 personer angiver, at de i hej grad eller i
nogen grad kan sove med deres tinnitus
20 respondenter angiver, at de i hej grad eller i
nogen grad vagner ved den mindste stgj eller uro,
mens 19 gor det i mindre grad eller slet ikke.
Vi har ligeledes spurgt om i hvilket omfang
respondenterne oplevedetankemylderiforbindelse
med deres sgvnproblemer. 24 respondenter
angiver at have tankemylder i hej grad eller nogen
grad mens 15 respondenter angiver at have det i
mindre grad eller slet ikke:

Antal svar
10
14
11
4
1

100%

Figur 24: Figuren viser i hvilken grad respondenter med sovnproblemer oplever tankemylder.

32 respondenter, eller 81% af de respondenter, der
angav sgvnproblemer, lider slet ikke af sgvnapne
eller fandt at spergsmalet var irrelevant. 7 lider i
hgj grad eller i nogen grad af sgvnapne.

15.8.1 Mestring af sgvnproblemer

40respondenterharangivetatlideafsgvnproblemer

og af dem har 17 oplyst, hvordan de mestrer deres
sgvnproblemer

Der er ikke nogle generelle treek i kommentarerne
om, hvordan folk mestrer deres problemer. Der
er meget forskellige strategier. Nogle har faste
soveritualer. Andre star op flere gange i lobet af
natten. Nogle forsgger at blive meget treette inden
de gér i seng, mens andre netop pointerer, at det
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geelder om ikke at blive for treet.

"Arbejder/leeser mig treet/sovnig med nat lys det meste
om natten. Dagslur kan ikke tages Prover ogsd pd undgd
heeved krop Prover at ha tidsfornemmelse m radio”
"Dyrker en kort aften yoga, bruger erepropper, smorer
mig med magnesium creme”.

"God
taknemmelighedsbon. lese inden jeg sover og hvis jeg

rytme  med  samme  sovetidspunkt.

vdgner om natten. spiser ogsd nogle gange havregryn
om natten”

15.8.2 Yderligere kommentarer

Der er 2 kommentarer, som omhandler, dels at man
bliver udmattet og depressiv af ikke at kunne sove,
og dels at sgvnproblemer bliver veerre, nar hjernen

er fyldt op.

15.9 Hukommelsesproblemer

73 personer, 36% af respondenterne angiver

| hoj grad
| nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant
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50% 75%

at lide af eller

koncentrationsbesvaer. Vi har undersegt, hvordan

hukommelsesproblemer

det pavirker forskellige dele af respondenternes liv
ud fra nogle specifikke faktorer.

28 respondenter angiver, at de i hej grad eller
i nogen grad kan gé i std midt i en seetning og
ikke kan huske, hvad de er i gang med at sige. 43
respondenter angiver, at deti mindre grad eller slet
ikke sker for dem.
44 respondenter angiver, at deres
korttidshukommelse i hgj grad eller i nogen grad
er god, mens 28 angiver, at den i mindre grad eller
slet ikke er god.

Nér det geelder om at huske navne, er der feerre, 34,
der angiver, at de i hej grad eller i nogen grad er
gode til at huske navne, mens flere i mindre grad
eller slet ikke er gode til at huske navne.
hvilket

respondenternes paratviden var bedre for AN.

Figuren nedenfor viser i omfang

Antal svar
24
24

10

100%

Figur 25: Figuren viser i hvilken grad respondenter med hukommelsesproblemer angiver at deres paratviden var bedre for

de blev diagnosticeret med AN.

48 respondenter angiver, at deres paratviden i hgj
grad eller nogen grad var bedre for AN. Det ser
sdledes ud til at en ret stor andel af det samlede
antal respondenter, nemlig ca. 25% havde en bedre

paratviden for de blev diagnosticeret med AN.

17 angiver, at det har pavirket deres paratviden i
mindre grad eller slet ikke.

58 respondenter angiver at kunne koncentrere sig
korttid ad gangen i enten hgj grad eller nogen grad.
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Figur 26: Figuren viser i hvilken grad respondenter med hukommelsesproblemer kan komme i flow, blive opslugt af noget

ilang tid

Ca. halvdelen, 31, af dem, der fandt spergsmélet
relevant kan i hej grad eller i nogen grad blive
opslugt af noget. 30 kan i mindre grad eller slet
ikke.

48 respondenter, svarende til 67% af de respon-
denter, der angiver athave hukommelsesproblemer
eller koncentrationsbesveer, svarer, at de i hoj grad
eller i nogen grad er lette at aflede. Det er ca. 25%
af det samlede antal respondenter. 17 personer er
i mindre grad eller slet ikke lette at aflede. 7 fandt
speorgsmaélet irrelevant.

57% af respondenterne, svarende til 41 personer
angiver, at de i hej grad eller i nogen grad har en
folelse af utalmodighed. 25 personer har det i
mindre grad eller slet ikke.

15.9.1

koncentrationsbesvar

Mestring af hukommelsesproblemer/

72 respondenter har svaret, at de har hukom-
Heraf har 32
beskrevet deres mestringsstrategier.

melses-/koncentrationsbesveer.

Flere giver i kommentarerne udtryk for, at det er
svaert at handtere.

"Det kan jeg slet ikke! Kortidshukommelsen far mig til
at fole mig som en idiot! Kan ikke finde mine ting og
gentager handlinger konstant, fordi jeg ikke kan huske,

at jeg lige har gjort det. Eksempelvis putter jeg en vare
i indkebskurven, kigger pd indkebssedlen og leder efter
den samme vare igen. Tager noget ud af keleskabet. Gdr
hen til bordet med det og gdr tilbage for at tage det ud af
koleskabet igen. Og sddan kunne jeg blive ved!”
Mange skriver huskesedler, er flittige til at bruge
kalenderen og strukturerer hverdagen
"Jeg stiller feerre krav til mig selv. Jeg har brug for mere
orden omkring mig og struktur - nesten OCD-agtigt
og det er nyt - men det hjelper. Jeg soger hele tiden det
enkle. Og jeg laver sedler og lister - og det virker. Jeg
siger fra, ndr jeg ikke kan rumme mere eller ikke kan
overskue ting/situationer. Det er nyt for mig.”
"Jeg forseger at have rimelige faste rammer i min
hverdag - stdr op samme tid, gdr i seng samme tid.
Ikke planlegge for mange aktiviteter i weekenden og
helt ikke planlegge aktiviteter pd arbejdsdage. Hvis jeg
bliver for treet, bliver min hukommelse forveerret”
Nogle holder hjernen i gang og udfordrer den
"Jeg leerer sprog og holder mig opdateret, laver sudoku
og krydsord”

Der er ogsa mange, der bevidst har skaret ned
pa aktivitetsniveauet for bedre at handtere
problemstillingen og fordi treethed péavirker

hukommelsen og koncentrationen negativt.
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15.9.2 Yderligere kommentarer

Derer6,derharafgivetyderligere kommentarer. De
uddyber vanskelighederne, kan bl.a. ikke leengere
leere udenad, treettes ved dyb koncentration,
meder forstaelse for hvordan det er gdet og har faet
demenstest, men kan godt klare den.

15.10 Trathed

59% af alle respondenter, i alt 119 personer angiver

| hgj grad
I nogen grad
| mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

0% 25%

50% 75%

treethed som en vanskelighed i forbindelse med
deres AN.

Ud af de 119 personer, der oplyser treethed som en
vanskelighed angiver 101 (84%), at de i hgj grad eller
inogen grad skal gkonomisere med deres kreefter.
Det er mere end halvdelen af alle respondenter i
undersggelsen! 14 personer, 12% skal i mindre grad
gkonomisere med deres kraefter.

Antal svar
51

48

100%

Figur 27: Figuren viser i hvilken grad de respondenter, der angiver trethed som en vanskelighed skal okonomisere med

deres krefter.

Knap halvdelen bliver i hoj grad eller i nogen grad
sa udmattede, at de ikke kan kommunikere mens
godt halvdelen i mindre grad eller slet ikke bliver
udmattede.

15.10.1 Mestring af traethed

118 ud af de 199, der har gennemfort undersogelsen
oplever at vaere ekstra treette.

En del giver udtryk for, at det at g& pa arbejde
opbruger al deres energi, efter de har faet
diagnosen. De er nedt til at sove, ndr det kommer
hjem for at kunne klare resten af dagen og ikke

at lave for mange aftaler eller skubbe dem til
weekenden. Kommentarerne vidner om, at det er
kraevende for flere at ga pa arbejde.

"Har typisk kun sociale aktiviteter 1 weekender og
ferier. Er for treet og svimmel efter en arbejdsdag”.
“Faste rammer, stdr op samme tid, gdr i seng samme
tid. Ikke for mange aktiviteter i weekenderne. Helst
ikke aktiviteter pd arbejdsdage. Skal jeg noget serligt
pd en hverdag fx forseger jeg altid at fd en fridag”

"Jeg gdr normalt pd arbejde, klarer at hjelpe bornene
med lektier, laver mad mm. Men er sd helt feerdig ndr
vi ndr kl 20”

"Jeg arbejder fuldtid, sdjeg sover ofte om eftermiddagen,
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ndr jeg kommer hjem. Gdr tidligere i seng, end jeg
egentlig har lyst til”.

Der er ogsa mange, der er meget triste over deres
situation, eller foler at andre ser pa dem som dovne
"Sveert ved at acceptere, forsoger og oplever at andre
foler jeg er doven, jeg har svert ved at acceptere min
situation”

Neesten alle kommentarer naevner, at de bruger
ekstra tid pa at hvile enten i lobet af dagen eller ved
at ga meget tidligt i seng.

"Hvis jeg skal noget ekstra ordinert sorger jeg
for at komme tidligt i seng. Ofte tager jeg ekstra
smertestillende piller hvis jeg skal veere "ekstra pd". Md
stort set altid legge mig pd sofaen efter arbejde for at
kunne veere oppe om aftenen”.

15.10.2 Yderligere kommentarer

8 respondenter har givet yderligere kommentarer
vedregrende treethed

Denne kommentar indrammer nogle af svarene
"Det er svert at vere tret hele tiden og at kunne

foretage sig sd lidt. Det har virkelig veeret sveert at forstd

og rumme - og lere at leve med. Det er tilsvarende
nesten en umulig opgave for udenforstdende at forstd
- 0g acceptere. Jeg har mistet relationer pga. det - men
det er okay. Hjernetreethed kender ingen - medmindre
de har det helt teet pd livet”.

”Det er svaert at
vaere traet hele tiden
og at kunne foretage
sig sa lidt. Det har
virkelig vaeret
sveert at forsta og
rumme - og laere
at leve med. Det er
tilsvarende naesten
en umulig opgave
for udenforstaende
at forsta - og'}
acceptere.

" Jeghar mistet :

rela ‘ﬂé‘pgga. det

- men det er okay.

Hjernetraethed

kender ingen -
medmindre

har det helt taet pa

livet”. N
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15.11 Ensomhed

26% af respondenterne svarende til 52 personer
har angivet at de har problemer i forhold til
andre mennesker eller foler sig ensomme. Vi har
undersegt, hvordan disse problemer pavirker
forskellige dele af deres liv udtrykt ved forskellige
faktorer.

I hgj grad
I nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant
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50% 75%

35 personer, eller 68% af de respondenter, der
angiver ensomhed som et problem angiver, at de
i mindre grad eller slet ikke kan overskue mange
mennesker pa en gang. Det svarer til ca. 18% af det
samlede antal respondenter

Nedenstaende figur viser i hvor hej grad
respondenterne angiver at have féet et stort behov

for at veere alene.

Antal svar

17

22

100%

Figur 28: Figuren viser i hvilken grad de respondenter, der angiver ensomhed som en vanskelighed, har fdet et stort behov

for at veere alene.

76% svarende til 39 personer, ca. 20% af det samlede
antal respondenter svarer, at de i hej grad eller
i nogen grad har behov for at veere alene. At fole
sig alene er ikke det samme som at fole sig ensom,
men nar behovet for at vaere mere alene er opstaet
som folge af AN lidelsen kan den foles mere eller

mindre patvungen.

De andre faktorer, vi har spurgtind til:

. i hvilken grad de foler sig ensomme pga.
deres andre problemer med AN

. i hvilken grad de foler sig ensomme
sammen med andre

. i hvilken grad de foler sig udenfor
sammen med andre

. i hvilken grad de foler sig isoleret fra
andre

Her fordeler respondenterne sig med ca. halvdelen
der oplever problemerne i mindre grad eller slet
ikke og den anden halvdel, der i hej grad eller
nogen grad oplever problemerne

14 respondenter (28%) angiver, at de i hej grad eller
nogen grad mangler nogen at vaere sammen med.

15.11.1 Mestring af problemer i forhold til andre
mennesker/ensomhed

26 % af alle respondenterne har svaret, at de i et
eller andet omfang feler sig ensomme eller har
problemer i relationen til andre mennesker.

22 har valgt at skrive en uddybende kommentar.
Rigtigt mange neevner, at de har et stort behov for
at vaere alene eller sammen med fa mennesker.

“Jeg har det bedst alene sd skal jeg ikke forholde mig til
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noget”

Det overordnede billede er, at man er sa social som
det lader sig gore, eller man far stotte af segtefeelle,
der sd er mere socialt udfarende.

“Forseger at veere social pd trods. Er mest sammen med
kendte relationer - det er hdrdt at leere nye mennesker at
kende Jeg har haft en keereste men er lige blevet valgt fra
da han ikke kunne hdndtere mine udfordringer - det gor
mig ret bekymret for fremtiden i forhold til ensomhed”
"Jeg har min kere husbond, har klarer at jeg ikke gdr
helt socialt ned. Og jeg lader ham komme til sd meget
socialt, at han er fyldt op og kan klare mit handicap”
"Jeg har en stor familie og nogle fd venner, som jeg er
tryg ved. De daekker mit behov for samver med andre
mennesker. Desuden er jeg medlem af et par grupper
med andre handicappede mend, hvor vi mades og
udveksler erfaringer og taler om "stort og smdt". Vi
meodes jevnligt”.
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| nogen grad
| mindre grad

Slet ikke

Ikke relevant | 0%

0% 25%

50% 75%

Der er dog ogsé en del, der synes, at de har en fin
tilveerelse omend med feerre sociale kontakter
"Det er et bevist valg, ikke at veere sd social, da jeg ikke
har overskuddet til det. Jeg har fdet et stort behov for at
" treekke stikket", og ind i mellem bare veere mig selv, for
at lade op. Foler mig ikke ensom, af den grund”

For nogle er det mere problematisk

"Jeg syntes at det er svert at acceptere og kan ind i
mellem godt blive jaloux”.

inkluderet i

Yderligere kommentarer er

ovenstaende.

15.12 Psykiske problemer

9% af respondenterne, i alt 19 personer angiver at
have psykiske problemer.

Antal svar
0

6

100%

Figur 29: Figuren viser i hvilken grad personer, der angiver at have psykiske problemer som en vanskelighed i forbindelse

med AN oplever panikangst.

Figuren ovenfor viser at 6 personer oplever at have
panikangst i nogen grad. 13 har det i mindre grad
eller slet ikke. 11 respondenter - godt halvdelen-
foler sig eengstelige, mens 8 respondenter gor det i
mindre grad eller slet ikke.

9 respondenter foler sig deprimeret i hgj grad eller
nogen grad mens 10 personer gor deti mindre grad.

15.12.1 Mestring af psykiske problemer

10 respondenter har angivet, hvordan de mestrer
deres psykiske problemer. Nogle gér til psykolog
og/eller tager antidepressiv medicin.

"Efter operationen af AN var jeg trist over mit horetab,
sociale isolation, balanceproblemer mm. Ca. 1-2 dr
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blev jeg ordineret 10 mg Cipralex dagligt af psykiater +
nogle samtaler. Har forsogt en del gange at trappe ud af
medicineringen, med depressioner til folge. Efter 16 dr
pd 10 mg. cipralex er jeg nu pd 20 mg dagligt efter et par
dr pd 15 mg. Er oprindeligt en person med godt humer
og megen aktivitet. Kan opnd dette sd nogenlunde pd
Cipralex”.

Nogle forseger at gore ting, som gor dem godt, men
det er ogsa sveert.

“Forsoger at lave ting som gor mig glad, fx kreative ting
Men synes til tider, at det er lidt svert at hdndtere, at
jeg som 41 drig ikke har mere energi. Det gor mig trist”
“Mine omgivelser siger om mig, at jeg er en sej kvinde i
et skrobeligt hylster”.

Yderligere kommentarer er inkluderet ovenfor.

15.13 Sammenfatning af
vanskeligheder

Generelt kan siges om samtlige vanskeligheder,
at der ikke ses et generelt fald efter 2010. Der er
dog en tendens til, at vanskelighederne er oget
siden 2010 med hensyn til specielt tinnitus og
lydfelsomhed, mens der er et fald i gjenproblemer
og ansigtslammelse.

15.13.1 Hgretab

Horetab er den antalsmeessigt storste af
vanskelighederne, idet 97% af respondenterne
angiver at lide af dette. Konsekvenserne af
horetabet er bl.a. at 74% angiver, at de i mindre
grad eller slet ikke kan fere samtaler i storre
forsamlinger. Det medforer, at 74% i hej grad eller
i nogen grad ofte foler sig isoleret og udenfor i
selskab med andre.

I forhold til hvordan respondenterne mestrer deres
horetab, beskriver rigtig mange, at de er meget

abne om deres horetab og konsekvenserne af det.

Rigtig mange anbringer sig strategisk i rummet,
hvis de er sammen med flere personer, f.eks. er
bordenden en meget eftertragtet placering, og
mange tager sig en lydsvag pause fra selskabet.
Mange undgar helt eller delvist sterre forsamlinger,
bliver udtraettede eller triste.

Der er delte meninger om cross hereapparater og
andre hjelpemidler. Cross synes ikke at hjaelpe ved
stoj.

En yderligere vanskelighed angives at veere
vanskeligheder ved at retningsbestemme lyde.

15.13.2 Tinnitus

"Tinnitus er meget treels, men man md bare acceptere
og prove at leve med det”

Tinnitus er den 3. sterste vanskelighed (af de
vanskeligheder, det har vaeret muligt at angive)
ifolge respondenterne, med 71% (144 personer).
Over halvdelen af respondenterne angiver, at
de ikke kan tale larm, og for kun 10% er det
uproblematisk at fore en samtale i storre selskaber.
Det betyder, at naesten halvdelen fgler sig mere
eller mindre udenfor i selskab med andre.
Respondenterne beskriver, at de mestrer tinnitus
ved at traekke sig fra situationer med stgj. Stej,
stress og/eller treethed forveerrer symptomerne,
giture i naturen, passende musik eller hvile gor
godt.

Langt de fleste skriver, at det er irriterende at veere
ramt af tinnitus, men at de har leert at ignorere det.
Det fylder altsa ikke en hel masse for dem mere i
det daglige, men en del har skullet have hjeelp til at
komme sa langt.

15.13.3 Lydfelsomhed

(56%, 113

personer) angiver at lide af lydfelsomhed.

Godt halvdelen af respondenterne

De klarer sig i mindre forsamlinger, men i storre
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forsamlinger har neesten 3% af dem, der angiver
lydfelsomhed som et problem, vanskeligt ved at
fore samtaler. Det betyder at godt halvdelen foler
sig mere eller mindre udenfor.

Der er en sammenheng mellem tinnitus og
lydfelsomhed, men lydfeslsomheden opleves af
mange som mere invaliderende.

Rigtigt mange mestrer lidelsen ved at undgé alt,
hvor de forestiller sig, at der vil veere stgj, og det
influerer negativt pa deres sociale liv. De beskriver
forskellige strategier i forhold til at leve med
lydfelsomheden som at sove pa det raske ore, brug
af hgreveern, trackke sig fra forsamlinger eller slet
ikke deltage.

Hvis de bliver udsatte for stej, bliver de udtraettet
mere voldsomt og i leengere tid end ved naturlig
traethed.

15.13.4 Balanceproblemer

Balanceproblemer er med 81% (165) den neeststorste
vanskelighed, som respondenterne angiver at have.
Med balanceproblemer folger svimmelhed, som
kun 14% angiver ikke at lide af. Rigtig mange har
problemer med at holde balancen i morke og med
at holde balancen ved hurtige skift med hovedet.
Disse vanskeligheder kan gere det vanskeligt at
feerdes i trafikken, specielt i merke. Halvdelen
angiver da ogsa at have problemer med at cykle i et
eller andet omfang. Og en del kan ikke lobe.
Enkelte skriver i kommentarerne, at de har sveert
ved at kore bil.

Der er et tydeligt billede af, at respondenterne
mestrer deres balanceproblemer ved at udfordre
deres balance og har forskellige strategier til,
hvordan de kan leve med balanceproblemerne,
uden at det skal begraense deres tilveerelse.

Mange laver balancegvelser, treener fysisk eller
bruger deres fysik til transport. Det kraever

kontinuerlig fysisk vedligeholdelse og udfordring
af balancen at holde problemer med balancen
nede.

Nogle er begreensede i aktiviteter, de tidligere har
kunnet udfere, specielt hvor underlaget bevaeger
sig, som i sejlads, eller hvor man pa anden vis
bliver bragt i ubalance

15.13.5 Ansigtslammelse

32% (63 personer) af respondenterne angiver at lide
af ansigtslammelse.

De storste problemer antalsmeessigt ser ud til at
vare knyttet til det at have et skavt smil. En meget
stor del af respondenterne bryder sig ikke om at
blive fotograferet, og 33 kan ikke lide at se sig selv i
spejlet. Nogle angiver, at det tager lang tid at forlige
sig med sit nye udseende. Det svarer ikke til ens
indre selvbillede, s4 man bliver overrasket hver
gang man ser sig selv afbilledet eller ser sig selv i
spejlet.

Nogle har deciderede spiseproblemer, og nogle fa
angiver at munden haenger rigtig meget.

For langt de fleste pavirker ansigtslammelsen
ikke deres sociale omgang med andre, men
datingmarkedet er en hurdle.

Respondenterne forseger at mestre deres lidelse
ved treening, men de er stadig meget bevidste om
deres smil og mange holder sig for munden, bade
nar de smiler, og nar de spiser.

15.13.6 @jenproblemer

41% (83 personer) af respondenterne angiver at
have gjenproblemer.

De angiver med naesten lige store andele, % af
samtlige respondenter at lide af torre gjne, at have
problemer i kulde og bleest og problemer i et eller
andet omfang med at lukke gjet. Resten angiver
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andre typer af gjenproblemer.

De mestrer vanskelighederne ved at dryppe gjne,
nogle rigtig mange gange om dagen.

Der er ikke rigtig fundet gode lesninger pa,
hvordan man ferdes i kulde og bleest, udover at
holde sig inden dere. Man dekker gjet til eller
bruger cykelbriller, men det er ikke ideelt.

Nogle er rigtig hardt ramt og bruger urglas eller
scherallinse.

15.13.7 Sevnproblemer

20% (40 personer) har angivet at de lider af
sgvnproblemer. Sevnproblemerne samler sig
iseer om 2 problemstillinger, som hver gaelder for
ca. halvdelen af respondenterne. Enten vagner
de ved den mindste stgj og uro. Det kan veere
lydfelsomheden, der spiller ind her. Eller de lider
af tankemylder.

Ca 1/3 har sveert ved at falde i sgvn.
Sevnproblemer virker til at kunne give udmattelse
og depressivitet, der igen gor at man ikke kan sove,
altsé en darlig spiral.

Der er meget forskellige strategier til, hvordan
respondenterne klarer deres sgvnvanskeligheder.
Nogle har faste soveritualer. Andre star op flere
gange i lebet af natten. Nogle forsgger at blive
meget treette inden de gar i seng, mens andre netop
pointerer, at det gaelder om ikke at blive for treet.
15.13.8 Hukommelses- eller koncentrations-

besvaer

36% (73 personer) af respondenterne angiver,
at de har
koncentrationsbesveer.

hukommelsesproblemer  eller

Problemerne samler sig iseer om 3 faktorer, som
gaelder for ca. % af samtlige respondenter:
bedre for de blev

Deres paratviden var

diagnosticeret med AN.

De er lette at aflede.

De lider af en folelse af utdlmodighed.

Herudover har ca. halvdelen af de respondenter,
der angiver at have hukommelsesproblemer eller
koncentrationsbesvaer sveert ved at huske navne
eller at blive opslugt af noget. Feerre har en darlig
korttidshukommelse, men nogle beskriver, at de er
hardt ramt.
Respondenterne  beskriver, at de mestrer
vanskelighederne ved at lave huskesedler, holde
orden, have struktur og faste rammer.

Nogle holder hjernen i gang med f.eks. at lere
sprog eller lgse kryds og tvaers og sudoku.

De beskriver

ogsd, at trethed pavirker

hukommelsen og koncentrationen negativt.

15.13.9 Traethed

59% (119 personer) af respondenterne angiver
treethed som en vanskelighed.

Mere en halvdelen af samtlige respondenter skal
gkonomisere med deres kreafter, og halvdelen af
dem, der har angivet treethed som en vanskelighed,
angiver, at de bliver sa udmattede, at de ikke kan
kommunikere.

En del giver udtryk for, at det at g& pa arbejde
opbruger al deres energi efter de har féet
diagnosen. De er nedt til at sove, ndr det kommer
hjem for at kunne klare resten af dagen. Det er
desuden nedvendigt ikke at lave for mange aftaler
eller skubbe dem til weekenden. Kommentarerne
vidner om, at det er kraevende for flere at ga pa
arbejde.

Respondenterne beskriver, at vanskelighederne,
“hjernetraethed” er sveere at mestre. Det er sveert at
kunne sa lidt, og det koster i forhold til relationer.
En del har brug for at hvile i lgbet af dagen eller ga
tidligt i seng.
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15.13.10 Ensomhed

26% (52 personer) af respondenterne har angivet
ensomhed som en vanskelighed.

De storste vanskeligheder samler sig om, at en
andel, der udger ca. 1/5 af samtlige respondenter,
har et stort behov for at vaere alene, og lige sa
mange kan ikke overskue mange mennesker pa en
gang.

Lidt mindre end halvdelen af de respondenter, der
angav ensomhed som en vanskelighed, foler sig
ensomme pga. folgerne af AN. Det samme antal er
ensomme ogsd i selskab med andre og/eller foler
sig udenfor og/eller isoleret fra andre.

Nogle mangler nogen at veere sammen med.
Respondenterne mestrer deres ensomhed ved at
f.eks. aegtefelle er den socialt udfarende. Ellers
lever man med - eller trives med feerre sociale
kontakter og et behov for at vaere alene.

Nogle har det dog sveert med ensomheden.

15.13.11 Psykiske problemer

9% (19 personer) af respondenterne har angivet at
have psykiske problemer. Nogle foler sig eengstelige
og / eller deprimerede.

De mestrer deres vanskeligheder med
medicinering, gar til psykolog eller gor ting, der

gor dem godt. Men det er ogsa sveert.
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&milieliv

Familien udger for de fleste den helt centrale base, hvor man har sine naere relationer, er elsket, stottet og

hvor man restituerer sig.

Ann Gamst (Gamst 1995) har 2 punkter om familie og naere relationer, som hun anser for vigtige i forhold

til at opleve en god livskvalitet.

. “Varme menneskelige kontakter, et godt socialt og familiemaessigt netveerk” og

. “Et godt keerlighedsliv/partnerskab”

Familien har altsd en serlig betydning, og det er vigtigt, hvordan man som familie mestrer en krise, som

det at blive diagnosticeret med en alvorlig kronisk lidelse kan give.

Figuren nedenfor viser i hvilken grad respondenterne mener, at folgerne af deres AN har pavirket deres

familieliv.

I hgj grad
| nogen grad
I mindre grad
Slet ikke

Ikke relevant

0% 25%

50% 75%

Antal svar

20
70
65

41

100%

Figur 30: Figuren viser i hvilken grad respondenter angiver, at folgerne af deres AN har pdvirket deres familieliv.

77% af respondenterne angiver, at folgerne af deres
AN har pavirket familielivet i en eller anden grad.
Vi har valgt at sperge neermere ind til familielivet
viaetdbentsporgsmalom, hvordanrespondenterne
og deres familier har mestret udfordringerne for
deres familieliv.

16.1 Mestring af udfordringer for
familielivet

109 har skrevet en uddybende kommentar.

Tet ved halvdelen (51) skriver, at familie og
venner har veret forstdende og til stor stotte.
Livet med familien har sendret sig, men der har
vaeret abenhed, stotte og accept, selv om det ogsa i
perioder maske har veeret vanskeligt.

"Der har ikke veret andre udfordringer end de
generelle. I familien har vi heldigvis altid vere gode til
at adressere problemerne direkte, og ikke veret bange

for at drofte de "vanskelige" sporgsmdl. I dagligdagen
forseger vi at imedegd min ensidige devhed ved at
placere os efter den, ndr det er muligt”.

”Min son har ikke kendt til andet, men han ved at der er
bare nogle ting som mor ikke kan hvor det er far der skal
veere med/hjelpe/ eller tage over for mig. Min mand har
veeret super stottende og hjelper med at tage 80% slebet
hjemme for at jeg kan fd lov til at sove/hvile sd jeg kan
klare mit arbejde og en lille smule af vores familieliv.
Men vi tager en dag af gangen, og sd planlegger vi alt
for mig sd jeg kan strukturer min energi og overskud i
hverdagen”.

Og noget handler maske ogsd om selvindsigt og
accept.

"Det har veeret meget svert for mine omgivelser og ogsd
familie at forstd min situation, jeg har folt mig meget
alene og ensom i starten - men nu er det okay. Det har
veeret en lang og sej rejse at skulle leere mig selv at kende

igen - og for min familie at leere den nye mig at kende.
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Jeg deltager ikke pd samme mdde som for og i samme
grad - og det har veret svert”.

Enkelte (7) har oplevet, at den naermeste familie
har haft sveert ved at acceptere den nye situation,
"Min egtefelle er ofte sur pd mig, ndr jeg ikke svarer
hende (fordi jeg ikke har opfattet hendes sporgsmdl),
nogle "gnidninger" i hverdagen forekommer”

5 naevner, at de er blevet skilt undervejs.

Desuden er der yderligere 18, der mener, at det reelt
ikke har haft nogen seerlig indflydelse pa deres liv
sammen med de naermeste.

"Vi er mange med horeapparat i familien af forskellige
grunde, sd jeg synes ikke, at familielivet er blevet
pdvirket”.

Det giver andre udfordringer at vaere single. Det
kan veere vanskeligt at finde en partner.

"Var single/skilt da jeg fik konstateret AN. Har veret
svert at komme i ny relation ndr jeg forteller at jeg har
AN”.
16.2 Yderligere kommentarer
Kommentarerne beskriver mest konsekvenser af
livet med AN, bl.a. udfordringer for aegteskabet i
starten, og vanskeligheder med samveer, specielt

e

med den samlede familie og med bernebern.
“Horeproblemerne er nu sddan, at jeg sjeeldent har lyst
til at vere sammen med min samlede familie, hvor vi
sd er 12 samlet. Ndr jeg veelger det, er det for at merke
og se de andre sammen, jeg tilskuer og er ikke en del af
det”.
16.3 Sammenfatning

78% af respondenterne angiver, at deres familieliv i
en eller anden grad har vaeret pavirket af deres AN
Teet ved halvdelen beskriver, at familie og venner
har veeret forstdende og til stor stotte. Livet med
familien har endret sig, men der har varet
abenhed, stotte og accept, selv om det ogsa i
perioder maske har veeret vanskeligt

Enkelte har oplevet at den neermeste familie har
haft sveert ved at acceptere den nye situation

Et andet tema er, at det er vanskeligt at veere
sammen med den samlede familie med bern og
bernebern.

Og sa er det ikke nemt at finde en ny partner
med en AN diagnose med de vanskeligheder, det

indebearer.
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ivskvalitet

Dette afsnit beskaeftiger sig med respondenternes folelse af at kunne handle i eget liv
pa forskellige parametre.

Hele undersogelsen handler om livskvalitet, og vi har i den forste del af rapporten redegjort for vores
forstaelse af livskvalitet, og de foregaende afsnit er en operationalisering af dette. Livskvalitet handler
ogsd om, hvordan man mestrer de udfordringer, man meder i sit liv. Dette afsnit beskeeftiger sig med,
hvordan man selv oplever sit helbred, sit generelle velbefindende og sin livskvalitet.

Nedenstaende figur viser i hvilken grad respondenternes forleb med AN har eendret deres generelle
oplevelse af deres helbred.

Antal svar
Slet ikke 17
| mindre grad 45
| nogen grad 65
I hej grad 31
| overvejende grad 19
| afgprende grad 19
Spergsmalet er irrelevant 4

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 31: Figuren viser i hvilken grad respondenternes forlob med AN har endret deres generelle oplevelse af deres helbred.

1/3 (65 personer) af respondenterne angiver, at
deres AN har aendret deres generelle oplevelse
af deres helbred i spaendet fra “I hej grad” til ”i
afgorende grad”. Hvis vi medtager den godt 1/3 (69
personer) der angiver, at deres helbred “i nogen
grad” er har aendret sig, kommer vi op pé, at mere

end 2/3 af respondenterne finder deres oplevelse

Den har ikke a=ndret sig
Slet ikke

| mindre grad

| nogen grad

| hgj grad

| overvejende grad

| afg@rende grad

Spergsmalet er irrelevant

0% 25%

af deres generelle helbred har eendret sig pga.
AN. Kun 9% eller 17 personer angiver, at de ikke
oplever, at deres generelle helbred har sendret sig.
Figuren nedenfor viser respondenternes angivelse
af esendring af deres generelle tilfredshed med
tilvaerelsen i forbindelse med AN.

Antal svar
39
11
44
54
18
12

16

50% 75% 100%

Figur 32: Figuren viser respondenternes angivelse af i hvilken grad deres generelle tilfredshed med tilverelsen er endret i

forbindelse med AN.
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Vikanherse atneesten halvdelen afrespondenterne
mener, at lidelsen har haft ringe eller slet ingen
indflydelse péa deres opfattelse af tilfredshed
med tilvaerelsen. Der er saledes ikke en tydelig
sammenheng mellem respondenternes oplevelse
af endring af deres generelle helbred og deres

oplevelse af deres tilfredshed med tilveerelsen,

men vi kan nok formode, at den tredjedel af
respondenterne, der i hojest grad har aendret deres
generelle oplevelse af deres helbred, er at finde
i den fjerdedel af respondenterne, der i hej grad
eller mere har sendret deres generelle tilfredshed

med tilvaerelsen.

Tabel 9: Tabellen viser i hvilken grad respondenterne mener, at deres generelle tilfredshed med tilverelsen har endret sig

fordelt pd behandlingsformerne.

| hvilken grad har dit forlgb med AN andret din oplevelse af din generelle tilfredshed med tilvaerelsen
fordelt pd behandlingsformerne
"Vent og se” ren 1. operation Flere operationer 18 | Straling
57 118 31
Slet ikke® 15; 26% 26; 22% 1;5,5% 10; 32%
I mindre grad 16; 28% 23;19% 5;28% 7;23%
I nogen grad 15; 26% 33;28% 5;28% 8; 26%
I hgj grad 2;3,5% 14; 12% 2;10% 2; 6%
| overvejende grad 4;7% 7; 6% 1;5,5% 0
| afggrende grad 3;5% 11; 9% 4;13% 4;13%
Spgrgsmal irrelevant | 2; 3,5% 4; 3% 0 0

5| tabellen er variablen ”Den har ikke andret sig” lagt sammen med variablen ”slet ikke” s& tabellen svarer til tabellen

om livskvalitet

Der ses her en tendens til, at den generelle
tilfredshed med tilveerelsen har sendret sig mindst
for respondenter pd “vent og se”, og at den er
endret mest for de respondenter, der har féet flere
operationer.

Vaegtningen ligger dog for alle kategorier pa fra i
nogen grad” til "slet ikke”. S& selv om rigtig mange
oplever mange vanskeligheder sa har det mindre
indflydelse pa deres tilfredshed med tilveerelsen.
Det kan tyde p4, at mange har en handlekapacitet i
forhold til mestring af deres sygdom, der svarer til

de forventninger, de har til tilvaerelsen.

Der er 21 respondenter, der angiver, at deres
generelle tilfredshed med tilveerelsen er aendret i
afgorende grad. Her udger fleregangsopererede
den storste procentvise andel og "vent og se” den
mindste.

Respondenterne angiver, at de generelt er tilfredse
med tilveerelsen, og at de oplever deres generelle
livskvalitet som god.

Vi har

respondenterne mener, at deres livskvalitet har

ligeledes undersggt i hvilken grad

endret sig pga. AN.
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Antal svar

Slet ikke 28

| mindre grad 50

| nogen grad 66

I hej grad 18

| overvejende grad 9

| afgerende grad 24
Spergsmalet er irrelevant 5

0% 25% 50% 75% 100%

Figur 33: Figuren viser i hvilken grad respondenterne angiver, at deres livskvalitet har endret sig pga. AN.

Her viser det sig, at 1/3 af respondenterne angiver, Der er godt % af respondenterne, der angiver, at
at deres livskvalitet er sendret i nogen grad. 39% deres livskvalitet er 2endret i hoj grad eller mere,
af respondenterne (78 personer) angiver, at deres 51 personer!

livskvalitet er aendret i mindre grad eller slet ikke.

Tabel 10: Tabellen viser, hvordan respondenterne oplever deres generelle livskvalitet fordelt pd behandlingsformerne

I hvilken grad har dit forlgb med AN zndret din oplevelse af din generelle livskvalitet fordelt pa
behandlingsformerne
"Vent og se” ren 1. operation Flere operationer 18 | Straling
57 118 31
Slet ikke 12;21% 12;10% 0 5;16%
I mindre grad 14; 25% 28; 24% 3;17% 9; 29%
| nogen grad 22; 38% 38;32% 8; 44% 10; 32%
| hgj grad 4; 7% 11; 9% 0 3;10%
| overvejende grad 1, 2% 8; 7% 1, 6% 0
| afggrende grad 4; 7% 16; 14% 6; 33% 4;13%
Sp@rgsmal irrelevant | 0 5;4% 0 0
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Det ses her, at flest besvarelser laegger sig pa
variablen ”i nogen grad”, sa i alt 78 respondenter
angiver dette. Ikke overraskende ligger den storste
procentvise andel af besvarelserne blandt dem, der
er opereret flere gange, mens de respondenter, der
er pa "vent og se” folger efter.

I alt 30 respondenter angiver, at de i afgerende
grad har eendret deres livskvalitet, ogsd her
med den storste procentvise andel blandt
fleregangsopererede.

Hvis vi sammenligner respondenternes oplevelse
af deres generelle livskvalitet med deres generelle
tilfredshed med tilvaerelsen, viser det sig, at der
sker en forskydning fra variablerne ”slet ikke” og
”i mindre grad” til variablen ”i nogen grad” nar
det handler om den generelle livskvalitet i forhold
til den generelle tilfredshed med tilveerelsen.
Respondenterne oplever altsa deres livskvalitet
som darligere end deres generelle tilfredshed med
tilveerelsen. Man kan méske tolke det saledes, at
mange er kommet overens med de muligheder,
de har i tilverelsen med de vanskeligheder,
de har - men at de alligevel finder, at deres
livskvalitet er forringet i forhold til, hvad de gerne
vil have ud af livet, eller har af mal med livet, jfr.
livskvalitetsmodellen i afsnit 4. Tilfredshed med
livet kan vaere et valg, som nogle respondenter har

skrevet i kommentarerne.

17.1 Yderligere kommentarer til
afsnittet om livskvalitet

51 respondenter har tilfgjet en ekstra kommentar.
Kommentarerne deler sig i 2 naesten lige store
grupper.

21 giver udtryk for, at de pd trods af diverse
problemstillinger har accepteret deres situation og
er glade for tilveerelsen, men ogsé at det har kreevet

en staerk vilje til at se det vaerdifulde i tilveerelsen
og til ikke at lade sig begreense.

"Da jeg fik en operation for hjertet, aftalte jeg med Vor
Herre, at vi ikke snakker mere om, at jeg ikke kan hore!”
"En generel accept af at ens sygdom og dens
folgevirkninger styrker ens mod til at hdndtere de
udfordringer man meder. Ens liv bliver ikke det samme
som for, men man er selv herre over hvordan man fdr det
bedste ud af det liv man stadig har. At ikke kunne spille
cricket var nok det storste tab. Men livet gdr videre og
nye muligheder udfolder sig. Alt i livet er velsignelser
(ogsd AN), selv om man ikke altid kan se de positive ved
dem;-)”

"Jeg sorger for at leve hver eneste dag fuldt ud. Da jeg
blev spurgt af min gamle arbejdsgiver om de kunne
kobe mig fri fra mit nuverende job i 2 uger og rejse til
Nordvest Gronland, sd sagde jeg ja, selv om det var hdrd
fysisk, havde ikke vandret i fjelde siden min operation.
Men ogsd et trin pd stigen til det bedste mulige liv”.
Lidt flere (24) oplever at diagnosen, og hvad deraf
fulgte, har indvirket meget negativt pd deres
livskvalitet. Der er mange ting, de er forhindret
i og mange af de ting, som de tidligere satte haijt
kan de ikke leengere, ligesom livsmuligheder er
forsvundet. Nogle foler sig afhangige af andre, og
de foler sig ufri. Ogsa angsten for at en resttumor
vokser fylder.

"Jeg kan ikke smile til mennesker mere. Ikke uden at
ligne et monster. Og smilet er jo ligesom forste kontakt
mellem mennesker. Sd dremmen om at finde en ny
mand, kan jeg godt glemme. Gider ikke engang at
forsoge. Det er i det hele taget svert for mig at tage
handling pd noget som helst efterhdnden. Sddan
generelt. Dagene gdr med alt og ingenting. Desuden
kan jeg flippe helt ud, hvis folk tager billeder uden at
sporge. Og det er ogsd sveert selv at leegge billeder op”
“En afhengighedsfolelse af andre mennesker. Friheden
ved at kunne tage bilen eller toget til aktiviteter sd som
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sport, aftenskoleundervisning og kulturelle indslag er
veek”

"Det er forferdeligt at hyletonen altid er med i alt hvad
jeg foretager mig. Svert ved at koncentrere mig Livet
er blevet sveert og hele tiden tenker jeg pd hvad gor jeg
hvis den vokser??"

Mankanikke ud frastatistikken ogkommentarerne
vurdere, om der er en sammenheang imellem, hvor

hérdtfolker ramtaffolgevirkningerved diagnosen,

og hvordan de oplever deres efterfolgende
livskvalitet.

17.2 Sammenfatning

Livskvalitet i dette afsnit handler om

respondenternes generelle oplevelse af deres
helbred og deres tilfredshed med tilvaerelsen.

Mere end 2/3 af respondenterne finder, at deres
oplevelse af deres generelle helbred har aendret sig
pga. AN. Kun 9% eller 17 personer angiver, at de

ikke oplever, at deres generelle helbred har aendret

sig.

Der er ogsa naesten %, hvor sygdommen “i hgj
grad” eller mere har eendret deres generelle
tilfredshed med tilveerelsen, men generelt oplever
respondenterne, at de har et godt helbred pa trods
af AN vanskelighederne.

Undersogelsen pegeriretning af at respondenterne
er mere tilfredse med tilveerelsen end med
helbredet, hvilket understottes af kommentarerne,
hvor ca. halvdelen beskriver, at de har accepteret
deres situation og ser det veerdifulde i tilvaerelsen.
Der er godt % af respondenterne, der angiver, at
deres livskvalitet er aendret i heoj grad eller mere,
51 personer. Lidt over halvdelen af kommentarerne
uddyber dette. De beskriver, hvordan diagnosen
har indvirket negativt pa deres livskvalitet,
livsmuligheder er forsvundet, smilet er forsvundet
eller har endret sig, resttumor skaber angst og
usikkerhed, de oplever sig afhaengige og har svert
ved at koncentrere sig.
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Forslag til hvordan AN 18

Foreningen kan udvide/2ndre sine aktiviteter

94 respondenter har valgt at give forslag til udvidelse/aendringer af foreningens arbejde - eller kommentere NG ]

foreningens arbejde i det hele taget. ? '*‘:\" A
Der er en tydelig generel tilfredshed med foreningens aktiviteter. Der er ingen direkte kritik, men naesten \‘
halvdelen af respondenterne udtrykker tilfredshed med foreningens arbejde. e \
Respondenterne er rigtig glade for foreningens samarbejde med behandlerne og med, at foreningen arbejder ‘:":;\‘_j:“‘

med at folge viden og forskning pd omradet og orienterer om det i bladet og ved medlemsarrangementer ogsd
ud over arsmgdet. Mange er glade for patienthistorierne og vil gerne have flere. Mange udtrykker tilfredshed
med, at foreningen har iveerksat undersegelsen.

Der er dog aktiviteter, som mange gerne vil have udvidet:

Det er vigtigt for medlemmerne at blive opdateret pa forskningsmaessig viden om forskellige forhold
vedrgrende sygdommen, bl.a.

"Vent og se”: "Jeg vil gerne vide mere om, hvilken ravage AN kan lave mens man er pd "vent og se...”
Ensidigt heretab: "Ville vere rart at man kunne blive orienteret om hvilke hverdagsproblemer som

er typiske og almindelige ved horetab pd det ene ore. Jeg horer ofte fra klinikken, hvor sveert det er

at indstille en horeapp ved horetab pd det ene ore...”

Stralebehandling.

Hvad der sker med tumorrester og i at kunne folge med i hvilke eendringer og landvindinger, der
sker i forhold til behandlingsmaessige tiltag og muligheder.

Bladet og nyhedsbreve med informationer og patientforteaellinger roses, og man vil gerne

have endnu mere af det. Patientforteellinger, der viser, hvordan man har mestret forskellige
vanskeligheder, vaegtes hejt, og nogle pointerer, at fortaellingerne helst skal veere positive i deres
tilgang.

Rigtig mange respondenter vaegter det hojt at kunne medes. Der er et stort gnske om lokalgrupper,

hvor man kan medes for at udveksle erfaringer og inspirere hinanden, men ogsa regionale mader er
et stort gnske. Mange, specielt i yderomraderne har svaert ved at komme til de centralt placerede
meder. En foreslar at lgse det via Zoom eller Teams.
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En stor del af kommentarerne handler om
forskellige temaer i forhold til de offentlige
tilbud, specielt genoptreening. Man oplever gen-
optraeningstilbuddene som forskellige kommunerne
imellem, og ogsa i regionerne er der stor forskel
pa, hvilke genoptraeningstilbud man far tilbudt og
kan fa betalt. Derudover er der sporgsmal i forhold
til, hvordan man bevarer arbejdstilknytning, bl.a.
flexjob.

"Jeg synes det virker meget tilfeldigt (eller forskelligt)
hvilken hjelp/hvilke tilbud vi som AN-patienter fdr
tilbudt af den region/kommune, vi bor i. Mdske kunne
i gore noget her. Hvad har vi krav pd? Hvor skal man

henvende sig? osv”

Nogle taler om mestring, bl.a. medlemsmeader eller
andet “Ville gerne have, at foreningen lavede hold, man
kunne melde sig til, balance, tackling af horeproblemer,
treethed, psykiske problemer og selverkendelse”

Andre ting som neevnes:

- Procedurer for at afslutte behandling pa
Rigshospitalet.

- Personlige/telefoniske samtaler, maske
efter Facebook kontakt - teenke fremad.

- Forbedring af hereapparater til ensidig
horelse.

- Gore opmerksom pa foreningen i

offentligheden.
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56 har givet en sidste kommentar.
Langt hovedparten kommenterer,
at de er glade for initiativet med
undersggelsen og mange glaeder sig
til resultatet.

Der er enkelte kritiske eller
skeptiske rester i forhold til dele
af spergsmalene, som nogle synes
kan misforstas, eller spergsmalene
virker irrelevante. Nir man fx er
péa “vent og se”, bliver nogle af de
sporgsmal, som omhandler gener
som opererede patienter specifikt
oplever, méske irrelevante. ”Vent og
se” patienter har andre erfaringer
end dem, der har gennemgaet
straling eller operation.
“nogleafsporgsmdlene synesirrelevante
ndr man er i vent og se gruppen”

Der er ogsa den meget relevante
indvending, at mange gener som fx
torre gjne eller psykiske problemer
ernoget, somogsa mange udenen AN
diagnose oplever. Vi har jo ikke haft
mulighed for i dette spergeskema
at undersege, om det samme
sporgsmal givet til et gennemsnitligt
udsnit af befolkningen maske ogsa
ville vise tilsvarende grader af
vanskeligheder.

"Sveert at skelne, hvilke symptomer der
skyldes AN eller andre drsager”

Blandt vore respondenter er rigtigt
mange i en alder, hvor man helt
naturligt er gdet pd pension. Det
pavirker fx i hej grad de sporgsmal,
der omhandler tilknytningen til
arbejdsmarkedet.
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"Rigtigt sveert at svare pd sporgsmdlene
da der er forskel pd hvordan jeg havde
det i drene mellem operationen og
pensioneringen og nu”

"Jeg havde lidt svert ved at skelne
om det skulle veere i datid eller nutid.
Arbejdstid er og problemerne var store i
arbejdstiden — uha 20 dr siden

Alder spiller selvfolgelig ind for mig
men tror nesten min mor pd 95 kan
mere end mig for det meste.”




Undersogelsens formdl er, at
undersgge hvorvidtmedlemmerneaf
Dansk Acusticusneurinom Forening
(AN forening) foler sig udfordrede
i forhold til omrader som behand-
ling, bivirkninger, genoptraening,
arbejdsrelaterede forhold, gkonomi,
familieliv, fritidsliv og livskvalitet
mere generelt. Fokus og indhold
i undersogelsen bygger pa den
viden og de erfaringer, bestyrelsen
for AN foreningen har opsamlet
via medlemmerne fra forskellige
medlemsrettede aktiviteter og fra
samarbejdspartnere. Undersggelsen
er desuden taenkt som en opfelgning
af Ann Gamsts undersggelse fra 1997
(Gamst, Anne, 1997).

Konklusionen skal svare pa
problemformuleringen: “Hvordan
pavirker det menneskers livskvalitet
at Dblive diagnosticeret med et
acusticusneurinom, og hvordan
héandterer de lidelsen?”
Undersogelsen skal ses som
en forundersogelse, idet det er
foreningens ambition at indga i
et samarbejde med andre partere
om en sterre undersggelse.
Konklusionen vil derfor afsluttes af
en perspektivering med forslag til
videre forskning.

Undersggelsen er foregaet blandt AN
foreningens medlemmer i november
2022 via et sporgeskema, der er
udsendt til alle de af foreningens
medlemmer, der har diagnosen.
Svarprocenten er 58% og der er 220
personer, der har gennemfort hele
ellerdeleafsporgeskemaet, mens 199
har gennemfert hele sporgeskemaet.

Respondenterne er typisk mellem
50 og 80 ar, og der er en overveegt
af kvinder. Den gennemsnitlige
diagnosticeringsalder = for AN
patienter er 60 ar. Respondenterne
har i hgjere grad end befolkningen
som helhed en mellemlang eller
lang videregédende uddannelse.
Undersggelsen er alene
repraesentativ.  for  foreningens
medlemmer, og man kan ud fra
undersggelsen blot udlede tendenser
i forhold til den fulde population af
AN diagnosticerede.

AN er en kronisklidelse, som skyldes
en godartet svulst, der vokser pa
balancenerven i den indre gregang.
Da svulsten vokser meget langsomt,
og hos ca. 2/3 af patienterne
forventes at stoppe med at vokse
af sig selv, anbefaler man ikke at
behandle, hvis svulsten er lille.
Det kaldes “vent og se”. Hvis man
konstaterer, at svulsten vokser over
en arrakke, eller at den er storre
end 20 mm ekstrameatalt (udenfor
gregangen), anbefales enten
operation eller strdlebehandling.
Undersggelsen tager udgangspunkt
i den humanistiske sygdomsmodel,
som beskrevet i afsnit 4 om
teoretiske overvejelser og
undersogelsesspergsmal. Vi har i
samme afsnit udarbejdet en model,
der viser vores tilgang til livskvalitet
med inspiration fra Wackerhausen
(Wackerhausen, 2004), hvori
undersogelsestemaerne indgar.
Denne model har dannetrammen for
vores arbejde med undersggelsen.
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Operationalisering af den livskvalitetsforstaelse der er anvendt i Livskvalitetsundersggelsen

Fysisk/psykisk habitus:

Fysiske og psykiske habitus og

Personens malunivers <«

Livsvilkar:

|

> Livskvalitet/adaekvat handlekompetence <«

vanskeligheder som fglge af AN ~

Den indsats personen mgder i
sundhedssystemet, det sociale
system og fra andre aktgrer i
feltet

- Sundhedsforhold o
Arbejdsforhold
Sociale forhold

Figur 34: Figuren kobler Wackerhausens begreb om handlekapacitet og livskvalitet

20.1 Livsvilkar

20.1.1 Sundhedsforhold
20.1.1.1 Fordeling af de forskellige typer af
behandling

Diagnosticering og behandling af AN er i
sundhedsvaesenet opdelt sdledes, at visitation
og behandling af AN af patienter med sma og
ikke voksende tumorer foregdr uden vejledning
af Rigshospitalet. Til Rigshospitalet visiteres
udelukkende patienter med tumorer stgrre end 15
mm ekstrameatalt (udenfor den indre gregang),
alle patienter med tumorveekst, patienter med
onske om hegrebevarende kirurgi og desuden
patienter med andre problemstillinger, der kan
indikere kirurgi eller bestraling (Medlemsnyt nr.
12019, p 4).

I alt 47% af respondenterne, svarende til 100
personer har veeret pa “"vent og se”. 57% af
respondenterne, svarende til 122 personer er
opereret 1. gang og 5%, svarende til 18 personer er
genopereret. 15% af respondenterne, svarende til
32 personer er bestrélede.

20.1.1.2 “Vent og se”

Mange giver udtryk for, at de ikke har faet nogen
som helstradgivning om, at man kunne have etvalg
fx i forhold til, om man gnskede “vent og se” eller
bestraling/operation, ndr man har faet diagnosen
og svulsten er lille. Det har overrasket os, at en
stor del af de patienter, der er pa "vent og se”,
giver udtryk for at have ret store vanskeligheder.
@jenproblemer og ansigtslammelse fylder ikke i
denne gruppe, men hvad angar de fleste af de andre
vanskeligheder, vi har spurgt ind til, ligger de pa
linje med fx opererede. Det til trods for at "vent og
se” patienternes svulster i gennemsnit er mindre
end svulsterne hos dem, der far tilbudt operation.
En problematik, som er specielt fremherskende
hos denne patientgruppe, er usikkerhed omkring
behandlingsansvaret. Kontrolskanninger er ogsa
et problem for nogle, da de oplever, at de ofte selv
skal sorge for, at skanningen bliver effektueret. At
man kun indkaldes til kontrolskanninger ogigvrigt
ikke har kontakt med sygehusveesenet gor ogsa,
at en del giver udtryk for at fole sig meget alene
med de vanskeligheder, de oplever omkring deres
lidelse. Mange respondenter beskriver ligeledes, at
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der i systemet mangler kendskab til lidelsen, og at
det kan have betydning for deres muligheder for at
fa den tilstreekkelige hjeelp til at leve med lidelsen.
Adgang til at kunne udeve handlekompetence pa
et oplyst grundlag i forhold til behandling, og et
bedre samspil med sundheds- og socialsystem
kunne maske forbedre den fysisk/psykiske habitus
hos disse patienter.

20.1.1.3 Operation

Ann Gamsts undersggelse (Gamst 1997) viste, at
folk efter operation ofte fik mange og alvorlige
skader. Selv om der er sket meget store fremskridt
siden, havde vi forventet, at de opererede ville
vaere dem, med de fleste vanskeligheder. De udger
gennemsnitlig de storste tumorer og dermed den
storste risiko for bivirkninger.

Tvaertimod ligger de respondenter, der er
diagnosticerede i 2010 eller derefter og siden
opererede pa linje med andre behandlingsformer
og er den eneste behandling, der kan menstre
fald, om end sma4, i forhold til vanskeligheder i
forbindelse med behandlingen.

En del patienter, iseer dem hvor det bliver
nedvendigt med flere operationer, far stadigt meget
alvorlige bivirkninger i form af ansigtslammelse
og ojenproblemer, men hvad angar de fleste
andre vanskeligheder, vi har spurgt ind til, ligger
de neesten pa linje med "vent og se” patienter og
bestrélede.

20.1.1.4 Straling

Bestrdlede ligger lidt overraskende ligesom
“vent og se” patienterne over det niveau i
vanskeligheder, som vi havde forventet. Bestraling
tilbydes kun til patienter med forholdsvis sma
svulster, s& man kunne forvente, at de havde
feerre problemstillinger. Meget f& patienter i vores
undersggelse er dog blevet bestrilet, s det gor

resultatet usikkert.

20.1.1.5 Vanskeligheder

Vi har set pa forskellige typer af vanskeligheder,
som kan opstd, nadr man fir en AN diagnose. 97%
angiver, at de har en eller anden grad af ensidigt
horetab. 74% angiver, at de i mindre grad eller slet
ikke kan fgre en samtale i storre forsamlinger.
Heldigvis angiver ingen, at de opfatter deres
horetab som stigmatiserende, men selv om man
kan veere aben om det, er det alligevel til en vis
grad invaliderende og udmattende ikke at kunne
stedfaeste lyde og altid veere nedt til at teenke over,
hvordan man placerer sig i forhold til dem, man
vil interagere med. Horeapparater kan afhjeelpe
problemet, men mange synes ikke, det hjelper
ret meget. Man mé simpelthen kempe hérdere
for at opnéd den livskvalitet, man for diagnosen
tog som en selvfplge. Samspillet med den del
af sundhedsvaesenet, det tager sig af folk med
hereproblemer, fungerer ikke optimalt iser ikke
for den gruppe af AN patienter, som under forlgbet
stort set ingen kontakt har med sundhedssystemet.
Tinnitus opfattes som treels, og 71% angiver, at de
i et eller andet omfang er generet af det. De fleste
leerer dog at leve med det, sé det ikke fylder meget
i det daglige. Lydfelsomhed derimod opfattes som
mere invaliderende for de 53%, som angiver at
lide af det. Disse hereproblemer betyder, at det er
vanskeligt at deltage i storre forsamlinger og far
derfor ogsa konsekvenser for sociale relationer og
netveerk.

Balancen er et problem for 81%. Med disse
problemer folger ofte svimmelhed, og problemerne
bliver ekstra udtalte i merke. Heldigvis kan
balanceproblemer for mange afhjelpes ved at
treene fysisk og lave balancegvelser.

32% angiver at lide af ansigtslammelse. Det
er en af de mulige alvorlige bivirkninger ved
operation, som for de hardest ramte ligefrem kan
betyde
kan for nogen afhjeelpes ved treening af ansigtets

deciderede spiseproblemer. Problemet
muskulatur. Mange angiver, at de ikke bryder sig

om at blive fotograferet og heller ikke kan lide at
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se sig selv i et spejl. Langt de fleste angiver dog, at
det ikke pavirker deres sociale omgang med andre.
41% har problemer med gjnene. Det afhjelpes
ved at dryppe gjnene tit, og de hardest ramte
bruger hjelpemidler som urglas eller scherallinse.
Ansigtslammelse og gjenproblemer rammer
naesten udelukkende opererede.

Det fylder meget for mange, at de oplever at have
hukommelses- eller koncentrationsbesveer.

36% angiver at det er et problem, og sammen med
en oplevelse af treethed, som 59% angiver at opleve,
er det med til at gore det sveert at klare arbejdslivet.
Alle kreefter gar til at klare jobbet, s& man ma hvile
mere end ellers og skrue ned for aktiviteterne i
fritiden. Man m& prioritere mellem forskellige
dele af det, der for AN diagnosen alle sammen var
betydende aktiviteter i forhold til ens opfattelse af
livskvalitet.

26% har angivet ensomhed som en vanskelighed.
Vi kan dog ikke ud fra svarene slutte, om
ensomheden er en selvvalgt alenetid for bedre at
kunne klare hverdagens udfordringer, eller om
folk reelt oplever at de ensomme. Direkte psykiske
problemer har kun 9% angivet at have.

20.1.1.6 Genoptraning

I forhold til genoptraening geelder det, at ca.
halvdelen af respondenterne ikke tilbydes nogen
form for genoptreening i offentligt regi. Det er
iseer "vent og se” patienter og bestralede, der ma
klare sig selv. Iseer efter 2015 ses genoptreening
at veere systematiseret for opererede saledes, at
stort set alle opererede har faet tilbudt en eller
anden form for genoptreening i offentligt regi, som
over halvdelen dog supplerer med selvorganiseret
genoptreening.

Underspgelsen viser, at ogsa de andre grupper
har et stort behov for genoptreening/fysisk stoette,
men de er i hgjere grad nedt til selv at organisere
genoptreeningen i et eller andet omfang. Af de
bestralede er det halvdelen, der selv organiserer
genoptreening og for de personer, der er pa

“vent og se” er det knap %, der selv organiserer
genoptraening. Selvorganiseret genoptreening er
hovedsagelig ogsa selvbetalt.

Respondenterne giver i gvrigt udtryk for, at de
er meget bevidste om at vaere aktive i forhold
til at holde sig i form, sa de kan leve med deres
vanskeligheder. Respondenterne giver ogsa udtryk
for, at der i systemet er meget lidt kendskab til
lidelsen.

20.1.1.7 Sammenfatning i relation til modellen

Sundhedsforholdene er en del af livsvilkarene
for AN diagnosticerede. Over arene synes
behandlingerne at vaere blevet bedre i hvert fald,
hvad angar operation, og livsvilkarene er saledes
blevet lettere for dem, der opereres. Det samme
kan ikke siges vedr. straling og "vent og se” Det ser
ud til, at det for iseer for "vent og se” patienter er
vanskeligt at gennemskue behandlingsansvaret,
og de ma ofte selv tage initiativ til skanninger ol.
Relationen til behandlingssystemet er sdledes
vanskeliggjort og kommer til at afhenge af den
enkeltes fysiske og psykiske overskud i forhold til,
hvilken handlekompetence man har i forhold til
disse udfordringer. Genoptraening er for opererede
systematiseret, sd alle far et tilbud, men tilbuddet
er maske ikke tilstreekkeligt, da halvdelen selv
organiserer supplerende genoptraening, ligesom
bade bestrélede og "vent og se” patienter selv ma
organisere i det omfang, de har brug for det - og
mulighed for det. Et eksempel kan veere, bestralede
der mister balancen i den bestrdlede side og de
69%, der far balanceproblemer allerede mens de er
pa’vent og se”. Det kan veere meget uheldigt og age
andre problemer, f.eks. nakke/skulderproblemer,
hvis man ikke fir viden om eller hjelp til at
afhjeelpe problemerne. Det udfordrer ikke blot
respondenternes fysiske og psykiske formaen,
men ogsa deres gkonomi - og kan igen virke ind pa
deres arbejdsmaessige ressourcer.

De forskellige vanskeligheder, som respondenterne

angiver at have, har store konsekvenser for

88 « LIVSKVALITETSUNDERS@OGELSE



respondenternes liv, bade hvad angar sociale
og arbejdsmaessige forhold. Det stiller krav til
at AN
diagnosticerede i sa hgj grad har forskellige

respondenternes familie og netveerk,

vanskeligheder, bade personligt og i relation til
deres deltagelsesmuligheder i alle sammenhaenge.
Dette stiller ogsa store krav til AN diagnosticeredes
psykiske og gvrige fysiske habitus.

20.1.1.8 Arbejdsmarkedsforhold

Vihariundersogelsen set, at en AN diagnose for

rigtig mange seetter deres arbejdsmarkeds-
tilknytning under pres. Ca. 3% af respondenterne
arbejdsmarkedet for de fik

diagnosen. Da de svarer pa vores undersegelse,

var tilknyttet

gelder det kun for omkring halvdelen. Da
gennemsnitsalderen for at fa diagnosen er ca. 60
ar, vil en del vaere blevet pensioneret pga. alder
under alle omstaendigheder. Vi har prevet at se
isoleret pa den del af respondenterne, der er under
65 ar pa undersogelsestidspunktet og i denne
gruppe, er der sket et fald fra 70% i fuldtidsarbejde
pa diagnosticeringstidspunktet til 43 % i fuldtids-
arbejde paundersogelsestidspunktet, et fald pa27%
-et betragteligt fald! Det bliver sidledes vanskeligt
at fastholde en arbejdsmarkedstilknytning efter en
diagnosticering med AN.
Detbliverderforinteressantatse pa, hvilkenindsats
respondenterne moderiforholdtilatmodtage stotte
til at fastholde arbejdsmarkedstilknytningen.
Overordnet tyder noget pa, at det kan vaere sveert
at finde den rigtige hjeelp til at komme videre. Ca.
Y% af dem, der angiver, at sendringerne i deres
arbejdssituation i et eller andet omfang skyldes
AN, naevner, at de ikke har féet nogen form for
stotte fra hverken det offentlige, arbejdsgivere
eller familie. De fa, der har faet stotte, har typisk
vaeret glade for den. Det er isaer generel traethed,
hjernetreethed og hereproblemer, som bevirker, at
respondenterne far problemer med at klare sig pa
arbejdsmarkedet.

Respondenterne er sdledes sat under yderligere

pres efter, at de er blevet diagnosticeret med
AN, idet lidelsen har indflydelse pé& deres
ikke,
at ret mange far relevant hjelp til at fastholde

arbejdsmarkedstilknytning, og det ses
arbejdsmarkedstilknytningen. Det er et af de
omréder, det kunne veare relevant at undersege
naermere. Maske er der mulighed for, at
flere med den rette hjelp vil kunne fastholde
arbejdsmarkedstilknytningen.

20.2 Sociale forhold

20.2.1 Qkonomi

16% angiver, at lidelsen har haft gennemgribende
gkonomiske konsekvenser for dem, mens mange
andre neevner, at de har veeret afhaengige af
familiens samlede gkonomi og en forstaende
Det er ikke
indteegter, der har betydning, men ogséd ogede

arbejdsgiver. kun de svigtende
udgifter til forskellige former for behandling. Det
er saledes i hgj grad respondenternes familie og
netveerk, der viser sig hjelpsomme og stottende.
Ogsd her kommer de AN diagnosticeredes
livsvilkdr under pres og det er dem med de mest
ressourcestaerke familier og netveerk, der klarer
sig bedst.

20.2.2  Fritid

Fritiden og de aktiviteter, der foregédr i fritiden
som socialt samveer og forskellige former for
interessebetonede aktiviteter, betyder meget for en
god livskvalitet. Rigtigt mange af respondenterne
har dog mattet opgive hele eller dele af deres
tidligere fritidsaktiviteter. Nogle har méttet opgive
for at kunne have kreefter og overskud til at klare
arbejdslivet, mens det for andre mere har varet
det sociale samveer, der var blevet for kraevende.
Ensidig horelse er mere invaliderende, end man
umiddelbart skulle tro, og mange keemper ogsa
med generel traethed. Fritidslivet er sdledes i hgj

grad under pres og de sociale relationer, der ligger
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der, bliver skubbet til side for at klare arbejdslivet.
Det saetter respondenternes netvaerk under pres.
20.2.3 Familieliv

Familielivet er blevet pavirket i en eller anden
grad hos 78% af respondenterne. Generelt gives
der udtryk for, at familie og venner har vaeret
forstaende og til stor stette, men for mange har
det i perioder veeret meget vanskeligt. En del
neevner, at fester kan vaere belastende at deltage i,
og at samvaeret med bern og bernebern kan veere
overveeldende og meget traettende. Det er iseer
horetabet, lydfelsomhed og treethed, der giver
udfordringer. Ogsd med hensyn til familielivet
oplever mange af respondenterne sig under pres.
Mange har brug for meget stotte og forstaelse.
20.2.4 Sammenfatning sociale forhold
Samletseterdesocialeforhold,somrespondenterne
lever med, under pres. @konomisk klarer de fleste
sig, men mange har ogsd brug for at familien.
Specielt eegtefeellen hjeelper og stotter og er villig til
at have feerre penge mellem handerne. For nogle
kommer parforholdet dog ogsa under pres.

Hvor man maske tidligere var aktiv og ydende i
sociale relationer og havde et aktivt fritidsliv, er
man nu den, der traekker sig i storre forsamlinger
og ikke har overskud til det aktivitetsniveau, man
gerne ville have. Den forestilling man havde om,
hvordan manvillelevesitsocialeliv,har man mattet
revidere og man har skullet accepteret at leve med
etlavere ambitionsniveau, altsa eendret sit mal med
tilveerelsen. Respondenternes selvbillede kommer
under pres, og man bliver nu til en person, der i
hojere grad er i underskud og ikke kan det samme
som tidligere. Badde ens egne forventninger til sig
selv ma revideres ligesom andres forventninger til
ens deltagelseskapacitet. De roller, man tidligere
indtog i sociale relationer eendrer sig, og det
stiller krav til ens omstillingsevne og psykiske
konstitution.

20.3 Fysisk og psykisk habitus

20.3.1 Generel helbredsopfattelse og livskvalitet
Nér vi fokuserer pa respondenternes fysiske/
psykiske habitus, viser det sig, at mere end 2/3 af
respondenterne finder, at deres oplevelse af deres
generelle helbred har endret sig pga. AN. Kun 9%
eller 17 personer angiver, at de ikke oplever, at
deres generelle helbred har sendret sig.

rigtig
vanskeligheder, sa viser det sig, at neesten halvdelen

Selv. om mange oplever mange
mener, at lidelsen har haft ringe eller slet ingen
indflydelse pé deres opfattelse af deres tilfredshed
med tilveerelsen. Det kan tyde pa, at mange har
en handlekapacitet i forhold til mestring af deres
sygdom, der svarer til de forventninger, de har til
tilvaerelsen.

Der er sédledes ikke en tydelig sammenheng
mellem respondenternes oplevelse af zendring
af deres generelle helbred og deres oplevelse af
tilfredshed med tilvaerelsen.

Godt en fjerdedel angiver, at deres livskvalitet
er sendret i hej grad eller mere, 51 personer.
Respondenterne oplever altsa, at deres livskvalitet
er darligere end deres generelle tilfredshed med

tilveerelsen.

Man kan maske tolke det saledes, at mange er
kommet overens med de muligheder, de har i
tilveerelsen med de vanskeligheder, de har - men, at
de alligevel finder, at deres livskvalitet er forringet
iforhold til, hvad de gerne vil have ud af livet, eller
har af mél med livet, jfr. livskvalitetsmodellen i
afsnit4. Tilfredshed med livet kan vaere et valg, som

nogle respondenter har skrevet i kommentarerne.
20.4 Mogodet med systemet

Nérviser pd modet med "systemet” som vi har kaldt
det, altsd modet med de professionelle i forbindelse
med de forskellige former for behandling ser vi,
at de fleste har veret tilfredse med den hjeaelp,
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de har faet i den udstreekning, de har faet hjeelp.
Respondenterne peger pad 3 omréader, hvor de
meder problemer. Det forste er, at det er svaert at
gennemskue, hvor ansvaret for diagnosticering og
behandling - eller den videre opfelgning ligger. Det
medferer, at de selv ma folge op og tage initiativer
til opfelgning. Det andet handler om en vis mangel
pé kendskab til lidelsen og dens konsekvenser
forskellige steder i systemet. Det tredje omréde,
hvor de mangler hjelp fra systemet er, at mange
foler sig alene og at mange oplever, at de har
staet selv med bide arbejdsmaessige, skonomiske
og andre sociale problemer i forbindelse med
lidelsen. De har faet hjeelp til behandling af selve
lidelsen, men de har stdet mere selv med lidelsens
konsekvenser for deres tilvaerelse.

20.5 Malunivers

Wackerhausentaler om segte oguaegte mal, somkan
vaere bade eksplicitte og implicitte (Wackerhausen
2005 p54ff). Agte méal udspringer af personens
“faktiske selvbestemmelse”, dvs. af eget valg eller
veerdigrundlag. Usegte mal er patvungne udefra
eller er en "negation af de mél og veerdier, som
personen i gvrigt har bekendt sig til” (ibid).
Detkanbetyde, atndrdetfremgérafundersegelsen,
at nogle af respondenternes mere implicitte mal
endres med det formél at bevare handlekapacitet,
kan mélene over tid udvikle sig til usegte mal, som
saetter personen under pres og virker tilbage pa
handlekapaciteten, personens fysiske/psykiske
habitus og livsvilkar.

De personer, der aendrer malseetninger f.eks.
i forbindelse med sociale sammenhaenge, kan
have “segte” mal og veerdier, der tilsiger, at det er
vigtigt for en god livskvalitet at have et aktivt og
velfungerende socialt liv, men er blevet presset til
at eendre mal for at bevare handlekapacitet.

At lgse problemer i forhold til sin handlekapacitet
ved at eendre sine mal, kan siledes vise sig at veere
en darlig - men nedvendig lgsning.

Det kan forklare, hvorfor en del giver udtryk for,

at det er svaert at leve med de vanskeligheder som
lidelsen har medfert og den indflydelse, det har
haft pa deres livsmuligheder.

Andre giver udtryk for, at det er et bevidst valg at
veere tilfredse med de vilkér, de har faet givet og
har dette som en del af deres mélunivers.

20.6 AN Foreningen

I vores model optreder selvfolgelig bade
sundhedssystemet og det sociale system, men
der er ogsa andre akterer bl.a. patientforeninger.
udtryk for

tilfredshed med AN foreningens samarbejde med

Respondenterne giver generelt
behandlere og ogsa med, at foreningen arbejder
med at folge viden og forskning pa omradet.
Foreningsbladet giver mulighed for at finde viden,
og medlemsarrangementer giver bade viden og et

faellesskab med andre i samme situation.

20.7 Sammenfatning af konklusion i
relation til modellen for livskvalitet

"Carlson et al” konkluderer i deres artikel fra
2014, at det storste fald i den opfattede livskvalitet
opstar sammenfaldende med at fa diagnosen.
Kontrolgruppen uden AN i deres undersogelse
giver udtryk for en vesentlig hojere opfattelse af
livskvalitet end bade "vent og se”, bestridlede og
opererede. Til sidst i artiklen skriver forfatterne
"Moving forward, improvementsin patientscounseling,
as well as offering pre-and posttreatment psychosocial,
may provide the most impact on HRQOL (livskvalitet)
improvement for patients with VS (AN)”. Méske er
behandlingsmetoderne i dag, sa sofistikerede, at
de storste fremtidige forbedringer af patienternes
oplevede livskvalitet i hgjere grad kunne ske ved en
forbedret radgivning og efterbehandling.

Vi ser den samme tendens til, at de forskellige
behandlingsmetoder ikke giver neevnevaerdig
forskel i forhold til hverken vanskeligheder eller
livskvalitet, men at den sterste forskel ligger i selve
diagnosticeringen, altsa konsekvenser af at have
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faet lidelsen.

Det vi ser er, at respondenterne bliver udfordret
pa mange forskellige omrader, bade i forhold
til sundhedsmaessige forhold og sociale og
mere personlige forhold. Lidelsen har nogle
konsekvenser for dagligdagen og virker ind pé sével
arbejdsmarkedsforholdene og respondenternes
deltagelsesmuligheder i forskellige sociale
sammenheenge, ligesom familien kommer under
pres. Jo steerkere et socialt netvaerk og familie, man
har, jo sterre mulighed har man for at klare sig.
Dette stiller store krav til respondenternes fysiske
og psykiske habitus. Det betyder, at jo bedre en
fysisk form, man er i, jo bedre kan man klare de
fysiske udfordringer og jo staerkere en psyke, man
er udstyret med, jo bedre kan man ogsa klare sig og
handle i forhold til de vanskeligheder, man meder.
Som tidligere naevnt bliver det nedvendigt
undervejs i forlgbet med lidelsen at justere sine mal

- eller sine forestillinger om, hvilket liv man gerne

vil have. For nogle betyder det, at de ma justere
deres livsmal mere end de har lyst til, og selv synes
er rimeligtiforhold til, hvor mange vanskeligheder
og udfordringer pa alle dele af modellens omréder,
de oplever at have og far dermed en darligere
livskvalitet. Andre har maske flere ressourcer
indenfor flere omrader og kan bedre leve med
nedjusterede livsmal.

Der, hvor vi ser de storste udfordringer, erirelation
til behandlingssystemets evne til at opfange
konsekvenserne af det at skulle leve med lidelsen.
Der er udfordringer i forhold til kendskabet til
lidelsen i det regionale led og i andre dele af
behandlingssystemet, og der er udfordringer i
forhold til at fa den rette hjeelp pa andre omrader
end de rent laegefaglige - og ogsd her er der
udfordringer, specielt lokalt.

Der er udfordringer i forhold til det sociale system,
hvor det ser ud til, at der kan veere behov for mere

stotte, specielt i forhold til arbejdsmarkedsforhold,
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men ogsad mere social stotte. . Hvordan kan de behandlingsmaessige

Det forer os hen til, at denne undersogelse peger tiltag styrkes og organiseres, sé personer

pa flere forskellige omréder, som det kunne vere béade i diagnosticeringsprocessen og i

relevant at undersege neermere i relation til behandlingsforlgbet mogder et system,

personer med AN. der kan yde relevant rddgivning ogsé i det
lokale led?

Her vil vi naevne:

Hvorfor er der sd relativt mange,
der forlader arbejdsmarkedet efter

diagnosticering? °
Hvad sker der i forbindelse med diag- Bade ens egne
nosticeringen, og kan der i denne proces forventninger til Sig
med fordel ske andre indsatser, der vil o .

, selv ma revideres
styrke personer med AN’s ressourcer,
bade socialt, arbejdsmaessigt og fysisk/ llgeSOm andres
peyldsk? forventninger til ens

deltagelseskapacitet.
De roller, man
tidligere indtog i
sociale relationer
andrer sig, og det
stiller krav til ens
— ontstillingsevne
og psykiske
konstitution.
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