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Ventetider og
patientindflydelse

Af Simon B. Leonhard, formand

Vi har igen afholdt et rigtigt godt arsmede — denne gang pa Comwells kur-
suscenter Klarskovgaard ved Korsgr. Her hgrte vi om, hvilke udfordringer vi
mader til daglig, og hvilke muligheder vi kan se frem til i behandlingen af
vores lidelse. Selv om vi ngd at sidde under Hans Scherfig's store billede
af den fredelige urskov med skibene i baggrunden, er det dog utopisk at
tro, at alting sker i fred og fordragelighed, uden at vi selv ggr en indsats og
prover at pavirke dels ens egne symptomer, og dels systemet, sa vi bade far
mere indsigt men ogsa muligheder for at fa medindflydelse, nar det geelder
behandlingen.

Viforsgger derfor til stadighed at finde nogle indslag, der kan give inspiration
til, hvordan vi takler nogle af de falgegener, der kan veere forbundet med et
vestibuleert schwannom, som vi efterhanden har leert at betegne lidelsen.
Dette i forseget pa at forbedre den enkeltes livskvalitet, som vi har sat som
vores fornemmeste mal i foreningen.

Derfor er vi ogséd meget stolte af, at vi pa arsmedet kunne lafte en lille flig af
vores livskvalitetsundersggelse, hvor vi har faet indsamlet mange spaendende
data, som vi ser frem til at preesentere for jer.

Der eri denne tid meget stor fokus pa ventetider i det generelle behandlings-
system. Vi er dog ikke bekendte med, at vi i foreningen oplever ventetiden
pa operation som et problem. Derimod arbejder vi som bekendt meget pa
forbedringer, opfelgning og dermed gennemsigtigheden af visitationsfor-
lzbet, hvor vi mader en langsommelighed, som kan have alvorlige falger
for patienterne.

Gennem vores tette samarbejde med afdelingerne pa Rigshospitalet er det
dog vores hab, at visammen kan identificere de barrierer, der eri systemet,
med henblik pa at fa reduceret ventetider og en forbedret gennemsigtighed
i behandlingen.

Til sidst vil jeg hilse alle vores nye medlemmer velkommen i foreningen med
habet om, at vi kan gare en forskel for jer.
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Arsmgde og generalforsamling
2023

Lerdag den 18. marts 2023 pa Klarskovgaard ved Korsor
Referat af Elisabeth Dannesboe

| weekenden den 18.-19. marts 2023 blev vores arsmade aftholdt i skenne om-
givelser pa Comwells kursuscenter Klarskovgaard ved Korsgr. Kursuscentret
ligger omkranset af skov med en skan udsigt ud over Storebzelt. Mange havde
stor gleede at ga en tur til stranden, nar der var tid til at tage en pause fra det
omfattende program.

Flere af deltagerne kunne godt huske, at vi tidligere har benyttet kursuscentret
til vores arsmegder. Det var dejligt at komme tilbage til en nyrenoveret konferen-
cesal, hvor man blandt andet nyder at sidde under Hans Scherfigs 8x2 meter

store mesterveerk fra 1949 "Jungle med skibe”.

| dag, hvor mange har nye avancerede hgreapparater og tilbehgr er der faerre
konferencesteder, der tilbyder teleslyngeanleeg. Vi havde derfor aftalt, at der
blev installeret et mobilt anleeg. Vi oplevede desvaerre en del problemer med
dette anleaeg, hvilket vi kun kan beklage, men teknik kan nu engang drille, og
dette drilleri var vi udsat for her. Vi haber alligevel, at alle havde en god ople-
velse og fik en masse ny viden med hjem.

Vores formand, Simon Leonhard, indledte med at byde velkommen og takkede
for de mange, der var kommet fra nzer og fjern til vores mede. Vi vari alt samlet
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74 til arsmedet, og vi er meget glade for, at sa mange stotter op om vores
vigtigste aktivitet i foreningen.

Det er stedet, hvor vi genser hinanden, mgder nye medlemmer, og hvor vi
far de faglige forklaringer pa vores sygdom og handicap og ikke mindst,
hvor vi far ny inspiration til at mestre dagligdagen med de problemstillinger,
som maske falger med.

En seerlig velkomst til de mange nye, der var madt op for ferste gang. Her
med en opfordring til de, der har vaeret med mange gange tidligere, til at
tage sig paent af de nye. Og det er altid en forngjelse at se, at det slet ikke
er ngdvendigt, for alle kan godt huske, hvordan det var ferste gang. At sta
her — efter en stor overvindelse — at fale sig helt alene, men forhabentlig
maerkede |, at der er altid var én, der var villig til at here pa jer og hjeelpe
med at besvare spgrgsmal mv.

En seerlig tak blev rettet til besegende fra Bergen Universitetshospital - Mo-
nica Katrine Finnkirk og Kjersti Taugl Funeseth. Tidligere deltog ogsa Linda
Karin Fauske, som mange af jer har mgdt; men Linda er nu gaet pa pension.
Ogsa en tak blev rettet til deltagerne fra Rigshospitalet ved Mette Just, som
er koordinator pa Afdeling for Nerve og Hjernekirurgi, Gerd Bach Hansen
fra Center for Horelse og Balance og Vibeke Maria Strate, som er kommu-
nikationsansvarlig pa Rigshospitalets afdeling for @re- Naese-Halskirurgi
og Audiologi.

Vi er taknemmelige over, at koordinatorerne fra Rigshospitalet mgder op
ar efter ar og kan hjeelpe med nogle af de spargsmal | har, nar vi taler om
kontakten til vores dygtige leeger. Vi ved, at det til tider kan veere lidt forvir-
rende at finde rundt i systemet — isaer nar vi taler om kontakt til de regionale
enheder — men vi arbejder lsbende pa at gere det mere gennemskueligt.
Vi er ogsa taknemmelige for vores kontakter til liegerne fra Rigshospitalet og
andre steder i Norden, sa det kan lade sig gere at sammenstille et program
med heijt fagligt indhold. | ar stillede overleegerne fra Rigshospitalet, Lars
Poulsgaard og Per Cayé sig til radighed med gode indlzeg og ogsa overleege
Jiri Bartek fra Karolinska Sjukhuset i Stockholm.
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» Arsmadet og generalforsamling 2023

Livskvalitet? Ja, selv med tinnitus

Ved erhvervspsykolog cand. psych. aut. Tom Steen Jensen.

Tom Steen Jensen startede med at forteelle, at han selv har tinnitus. Han
havde tidligere arbejdet i forsvaret. Dengang havde han selvfelgelig brugt
det pabudte sikkerhedsudstyr i form af herevaern, nar han var pa skydebanen,
men under @velser og i andre situationer havde der veeret bade tilsigtede
og utilsigtede haendelser, der havde belastet hans harelse, sa maske var det
derfra hans tinnitus stammer.

Senere, da han var blevet autoriseret psykolog, var tinnitus ofte en proble-
matik, han stedte pa. Han besluttede sig derfor for at seette sig grundigt ind
i den forskning, der findes pa omradet, sa han kunne radgive bedre. Han
har ogsa udviklet et online undervisningsforlab, hvor folk kan leere at blive
bedre til at leve med deres tinnitus “Slip din tinnitus”.

Tom Steen Jensens hovedpointe er nemlig:

"Det er ikke tinnitussen, der er problemet — det er kampen mod tinnitussen,
der er problemet! ”

Tinnitus kan ikke fjernes, sa den eneste mulighed, man har, er at leere at leve
med den. Tinnitus er meget forskellig fra person til person. Nogen oplever
at kunne hgre en hgj frekvens/tone, som bare er der hele tiden. Tonen kan
skifte karakter undervejs. Andre hgrer en slags blob, som maske kan beskri-
ves som snorken. Man kan forsgge at finde sin egen tinnitus - lydstyrke og

frekvens her Online Tone Generator - generate pure tones of any frequency
szynalski.com).

Den konstante lyd stjeeler opmaerksomhed, og iseer i begyndelsen oplever
folk det som meget enerverende. Hvor dominerende lyden opleves skifter
ogsa hele tiden. Bliver man fx stresset, eller hvis der er meget baggrunds-
stgj, kan lyden opleves som mere intens.

Tinnitus kan forklares som en parallel til fantomsmerter. Fantomsmerter er
smerter, som hjernen opfatter, som om de kommer fra en legemsdel, man
ikke leengere har, fx et ben der er blevet amputeret. Ligesadan med tinnitus.
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Hjernen forteeller dig, at du harer lyde, som reelt ikke er der. Ubehagelige
lyde aktiverer kroppens alarmberedskab, sa man feler sig stresset, bruger
energi og ogsa kan fa en fglelse af hablashed, fordi lyden er uudholdelig.

Et handicap?

* Det mener jeg, tinnitus er ... !

* Tinnitus er invaderende og
invaliderende

* Der er desveerre noget, man ikke
kan

* Og noget man kan i mindre grad

* Og meget man kan, pa trods af
tinnitus, eller selv med tinnitus

Vi ma selvfelgelig ikke opgive habet om, at der en dag bliver udviklet en
behandling, der kan fjerne tinnitus; men som det er nu, er der ingen kendte
og dokumenterede behandlingsmetoder, der for alvor fjerner problemet.

Heldigvis er der mange psykologiske strategier, man kan afprave for at se,
om det kan deempe problemet. Hvis en strategi ikke virker, m& man prove
en anden. Det geelder om at veere dben og nysgerrig, men ferst ma man
prove at acceptere sig selv, som man er: “Jeg er ikke min tinnitus — jeg har

1"

tinnitus!” Man skal aktivt flytte fokus fra tinnitus og over til alt det andet,
man har i livet.
Nogle har gleede af kognitiv adfaerdspsykologi. For andre virker mindfulness.

Bestemte typer musik eller naturlyde i grerne kan ogsa hjelpe. Man kan
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» Arsmadet og generalforsamling 2023

ogsa preve en app, fx ReSound Relief app eller en fra "House of hearing”
(Earbalance).

Der er mange muligheder.

Tom Steen Jensen pointerede ogsa, at det er vigtigt at veere aben omkring
de problemer, man har. Hvis man beslutter sig for at ville forsgge at flytte
sit fokus fra sin tinnitus, sa kan det veere en hjeelp at lave en slags bevidnet
kontrakt med sine naermeste om, hvordan man vil forsgge at flytte sit fokus.
Dette kan gere, at man i hgjere grad bliver i stand til at holde fast i det, man
har sat sig for.

Hvis man vil vide mere om, hvordan Tom Steen Jensen arbejder med tin-
nitusramte, kan man laese pa hans hjemmeside https://tomsteenjensen.dk

Ansigtsoperation — muligheder og
livskvalitet efter operation

Ved overleege Ph.d. Mette Wolthers, Rigshospitalet og Lisbeth Holm-
kvist, Dansk Acusticusneurinom Forening

Overleege Mette Wolthers arbejder med plastikkirurgi og inden for dette felt,
er man blevet rigtig dygtig til at afhjeelpe problemer, som skyldes ensidig
ansigtslammelse pga. operation for vestibularis schwannom.

Heldigvis er det meget fa patienter, hvor ansigtslammelsen bliver sa alvorlig,
at en plastisk operation bliver aktuel. Mange kan opna gode resultater med
treening af ansigtets muskler, og ansigtsnerven kommer sig af sig selv over
tid hos rigtigt mange.

Er man dog blandt de fa meget uheldige, hvor ansigtsnerven er meget
beskadiget med helt eller delvist nedsat funktion, kan man fa problemer
med gjet pga. manglende blinkefunktion, og man far desuden et skeevt
smil. Problemerne med ansigtsmusklerne kan ogsa vaere sa alvorlige, at man
far problemer med at holde munden lukket, nar man spiser. Disse fysiske
felgevirkninger kan derfor pavirke ens livskvalitet.

Ansigtets muskulatur bestar af 15 parrede muskler, s& der er ikke sa seert, at
det giver problemer, hvis ansigtsnerven, der styrer flere af dem, beskadiges.
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Nerve skade og regeneration Hvis en nerve kun be-
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muskel. depression

Hvis de muskler, som
"herte til” den gdelag-
te nerve, ervisnet, ma

NORMAL 0.9 Year

man bruge muskler fra
andre dele af krop-

Effekt pd muskel .
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Denervering muligheder, men man
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Nerveflytning

Valg af

donornerve

Oftest masseternenven il
tyggemusklen = masseter

Sk Herve b Masseter Tranaler

af en vestibularis
schwannom ope-
ration.

De fleste opnar
forbedret
livskvalitet efter

en

en genopretning
af muskelfunk-
tionen gennem
smile-kirurgi.

Lisbeth Holmkvist - medlem af vores bestyrelse — der har gennemgaet en

operation pa Rigshospitalet efter en alvorlig ansigtslammelse som felge

af operationer for et vestibuleert schwannom (AN) fortalte herefter om det

forlab, som hun har veeret igennem.

visnede ansigtsmuskel. Det
var overleege Mette Wolthers
pa Rigshospitalet, der kunne
fortage den. Derefter fik Lis-
beth en henvisning til Mette
Wolthers. Hun tog til Rigsho-
spitalet og snakkede med
Mette i april 2019. | januar
2020 blev Lisbeth opereret.
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Lisbeth blev opereret ferste gang for vesti-

bularis schwannom som 22-arig i 2001, og

hun matte igennem endnu en operation ni

ar senere. De to operationer efterlod hende

med udtalt ensidig ansigtslammelse. Dengang

var der ikke meget at gore ved det, sa Lisbeth

accepterede sin situation og veennede sig til

dels til det.

Pa foreningens arsmede i 2019 fortalte Kare

Fuglholm, om den nye metode, hvor man kunne

flytte tyggemusklen, sa den kunne erstatte den

Forbedring i livskvalitet
efter smile-kirurgi

= Spergeskema om lwskvametoe,
fotabedpmmelse af
symmetri/beviegelse

= 154 fortlabende operationer med
muskelflytning, 127 successfulde, 14
lap-tab

= Spargeskema viste forbedring i score
fra ca 40 til 55-60 (FaCE)

= Statistisk bedre bevaegelse af
mundvinkel og halvering af asymmetri

5 C
D




Lisbeth viste billeder af sit ansigt under forlgbet. Hun har stadig et smil, der
er en smule skaevt, men i forhold til for operationen er der en stor forbedring.
Operationen har veeret hard at komme igennem, men Lisbeth ville gere det
igen. Maske skal hun have endnu en operation. Denne er mindre omfattende
og kan forbedre endnu en smule af ansigtets mimik.

Bagefter var der tid til spargsmal.

En spurgte, om Mette kunne anbefale
Botox som et supplement til plastiske
operationer. Det kunne hun godt, men
kun som et supplement. Som Mette
sagde: “Kirurgen ser pa det, der er
opnaet. Patienten har en tendens til
at se pa det, der mangler. Botox kan
vaere et supplement, men man skal
ikke overdrive behandlingerne”.

En anden spurgte til brug af elektrisk
behandling. Svaret var, at strgm kan veere en god ide, hvis man har en grad
af ansigtslammelse. Det holder musklerne aktive. Hvis nerverne begynder at
vaere regenererede, skal man dog stoppe. Hvis man overhovedet kan sely,
er det bedste selv at gare avelserne’.

Hvis man ger sig tanker om, hvorvidt en operation kunne veere relevant, s&
skal man fa en henvisning fra egen leege, og denne henvisning vil sa blive
vurderet af Mette Wolthers.

Der blev ogsa spurgt til, hvor leenge efter en operation, det gav mening at
lave ansigtsevelser, og Mette svarede, at gvelserne kunne virke positivt selv

efter mange ar2.

1. Redaktionen. Vi har tidligere bragt indleeg om elektrisk behandling i forbindelse med an-
sigtslammelser. Behandlingen foregar bl.a. pa The Lindens Clinic i Manchester U.K.

Se evt. Medlemsnyt nr. 2, 2015.

2. Se vores folder Ansigtsevelser https://acusticusneurinom.dk/wp-content/uploads/2015/09/
acu-trningsfolder-a5_web.pdf
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Livskvalitetsundersggelsen
Forfatter: Elisabeth Dannesboe

Efter en velfortjent frokost var det tid til at hgre om, hvor langt man er naet
med foreningens livskvalitetsundersegelse. Her var hovedspgrgsmalet:
Hvordan pavirker det menneskers livskvalitet at f& en acusticusneurinom
diagnose, og hvordan lever de med sygdommen?

Det opleeg stod Anette Nielsen og Elisabeth Dannesboe for. Foreningen
havde i november sendt 342 spargeskemaer ud og fik 58 % af dem besva-
rede tilbage. Rambaglls Surveyxact er blevet brugt til undersggelsen. Det er
et system man kan lave undersggelser i, og hvor det bagefter er muligt at
bearbejde data samtidigt med, at alle regler omkring GDPR er overholdt.
Analyse og rapportskrivning er langt fra faerdig, men der var alligevel nogle
hovedkonklusioner, der kunne praesenteres.

Respondentgruppen er ikke helt repreesentativ i forhold til den gruppe, der
har sygdommen generelt. Respondenterne er forholdsvis hgjtuddannede og
ogsa en del zldre, end man ma formode at gruppen pa landsplan i gvrigt
er. Da 58 % har svaret, mad man sige, at undersggelsen i hvert fald er rimeligt
retvisende i forhold til foreningens medlemsgruppe.

Pa et senere tidspunkt vil dele af undersggelsen og analysen blive tilgeen-
gelig pa hjemmesiden.

Hvis man skulle komme med nogle enkelte punkter, hvad der pa nuveerende
tidspunkt kan konkluderes, kunne det vaere:

e Langt de fleste kommer i dag pa “vent og se”, iszer fordi knuderne
findes tidligere og derfor er mindre, nar de opdages. Overraskende mange
af patienterne i "wait and scan” har tilsvarende vanskeligheder, som dem
der er bestralede eller opererede.

* Den genoptreening, der tilbydes efter et behandlingsforlgb, er
meget forskellig. Den afhaenger ret meget af lokale forhold ude i kom-

munerne. Cirka halvdelen far slet ikke tilbudt genoptraening overhovedet
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og ma selv finde ud af, hvilke tiltag der kan afhjzaelpe deres vanskeligheder.
Det er bade et praktisk og et skonomisk problem for mange. Tallene tyder
pa, at det er de opererede patienter, der i dag mest systematisk far tilbudt
genoptreening.

* Rigtigt mange ogsa "vent og se” patienter ma opgive at beholde
deres oprindelige tilknytning til arbejdsmarkedet. Mange gar pa nedsat tid,
far andre arbejdsopgaver, far nyt job, kommer i revalideringsforlgb eller gar

pa en eller anden form for pension.

* Mange ma opgjive fritidsinteresser, bade fordi de bruger uforholds-
maessigt mange kreefter pa at klare deres almindelige arbejde og derfor har
meget lidt energi, men ogsa fordi hereproblemer, tinnitus, lydfslsomhed og
andre vanskeligheder ger fritidssituationen meget udfordrende.

e Blandt specifikke vanskeligheder, som knytter sig til diagnosen,
er ensidigt hgretab topscorer. Det er overraskende invaliderende at have
ensidigt heretab. Iseer det at skulle kommunikere med nogen, nar der er
baggrundsstgj, er meget frustrerende. Der er delte meninger om, hvorvidt
det for alvor hjeelper at bruge hgreapparat.

* Qjenproblemer, ansigtslammelse, unaturlig treethed og balance-
problemer er ogsa en stor udfordring for mange.
De spergsmal, der spgrger ind til respondenternes opfattelse af eget helbred
og en mere specifik oplevelse af livskvalitet, viser en respondentgruppe,
som har store helbredsmeessige udfordringer. Mange er kede af alle de
tabte livsmuligheder, men de fleste er alligevel generelt taknemmelige for
den tilveerelse, de har.
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» Arsmadet og generalforsamling 2023

Livskvalitet

De uddybende kommentarer deler sigi 2
/Endring af livskvalitet pga AN naesten lige store grupper.

Ca. halvdelen er taknemmelige for livet
ik pa trods af diagnosen.
s — Den anden halvdel giver udtryk for at
orores D sygdommen i vaesentlig grad har
tovunce o I < forringet deres livskvalitet.
| atgorende grad [IEED : 5
PR— « Livsmuligheder er forsvundet,
- smilet er forsvundet eller har andret sig,
- resttumor skaber angst og usikkerhed,
» afhaengige og har svaert ved at

Der er godt ¥ af respondenterne, der A
koncentrere sig

angiver, at deres livskvalitet er sendret i hgj
grad eller mere, 51 personer!

Antal svar
Slet ikke 28
I mindre grad 50
I nogen grad 66
| haj grad 18
| overvejende grad 9
| afgerende grad 24

Spergsmadlet er imelevant 5

0% 25% 50% 75% 100%

Livet er fantastisk

Ved Susanne Jars

Det var et utroligt speendende foredrag, vi herte sidst pa dagen lerdag efter
nogle givende gruppediskussioner.

Susanne er bade kajakroer i verdensklasse, vovehals, eventyrer og en guds-
benadet fortaeller. Hun behgvede ikke at dramatisere indholdet i det, hun
fortalte. Det var voldsomt dramatisk bare i sig selv.

Den kajaktur ved Grenlands @stkyst, hun fortalte om, gik fra Tasiilaq til
Nanortalik.
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Turen startede den 19. juni 2022. De tre, som blev til to, deltagere roede i
58 dage. Turen var pa 1.356 km, og de flyttede sig i gennemsnit mellem 25
0g 30 km om dagen. Susanne er den farste kvinde, der har taget den tur, og
den ene af de to meend, som hun roede sammen med, matte opgive efter
10 dage neer Isertoq, halvvejs pga. en gammel skulderskade.

Bare det at fa forklaret om alle forberedelserne var helt fascinerende. Noget
torkost havde hun selv fremstillet, andet var kabt. De havde rationer med
til over 70 dage, da de jo kunne risikere at skulle gere leengere ophold un-
der vejs pga. darligt vejr. Proviant mm. til hele turen kunne slet ikke veere i
deres kajakker, s& Susanne fik organiseret, at der blev lagt depoter ud pa
ruten i store bla plastiktender. Hun har selv boet pa Grenland tidligere, sa
hun kender lokale fanger, som hjalp hende med de praktiske forberedelser.
Det var sveert for deltagerne at blive forsikrede, for udover darligt vejr,
faldvinde, pludselige bglger, is og sygdom var der jo ogsa chance/risiko
for at sta ansigt til ansigt med isbjgrne og hvalrosser. De havde forberedt
sig med forskellige GPS-systemer, et geveer, regkanoner og en signalkanon
med flere skud, men beskyttelsen mod isbjarne bestod fx mest i at kigge
bjernen dybt i gjnene, vifte med armene og sa ellers ga baglzens! Der skulle
saledes stilles en kaution pa 1 mio. kr. i tilfeelde af en redningsaktion. Sa
var der selve forsikringspraemien plus diverse tilladelser pa 30.000 kr., men
den ene deltager var fra Schweiz og kunne heldigvis noget med penge, sa
han fik det hele klaret.

Da ingen af dem er bosiddende i Grgnland pt., skulle de sege om tilladelse
til overhovedet at matte rejse i det omrade. Man kan kun rejse der, nar man
ved noget om lokale forhold. Susanne har boet flere ar pa @stkysten, hvor
hun bl.a. har undervist i kajaksikkerhed for unge, voksne og fangere og ud-
dannet flere kajak-guider. Hun har afholdt flere kajak-skoler for barn i Kulu-
suk, sa de fik leert at ro kajak, men ogsa leert at redde sig selv og hinanden.
Derfor kunne Susanne sandsynliggere, at de vidste noget om det vejr og de
naturforhold, de ville blive udsat for og de fik tilladelserne til at tage af sted.
Susannes mal har veeret, at det skal veere grenleendere, der guider turister rund
i deres land og ikke som det er nu. Det er bl.a. lykkedes i Ittoggortoormilit.
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Susanne havde medbragt en udstilling med noget af hendes grej. Der var
bl.a. en vandteet heldragt i allerbedste hgjmoderne kvalitet og et band af
solceller, sa de kunne f& deres IT-udstyr ladet op. Hun udstillede ogsa en
masse kort, billeder og andre effekter. Kajakken vejede 80 kg, nar den var
lastet med madrationer til de naeste dage plus alt det gvrige grej. Den var
en anelse tung at slaeebe pa land eller over is!

Hendes dias viste den fantastisk smukke granlandske natur. De sejlede bade
i teet gredis, mellem isbjerge, foran breeer, i hgje belger og i darligt vejr. Der
var ogsa neerbiller af de isbjarne, der kom forbil

Deres orange overnatningstelte virkede som bittesma prikker i det storsla-
ede landskab.

Heldigvis ndede de uskadte frem til Nanortalik, hvor de blev modtaget af
de lokale. Man havde nemlig kunnet falge dem hele vejen pa Facebook.
Hver dag havde de sendt livstegn hjem, som familien havde sgrget for at
distribuere. Selv om Susanne havde udregnet madrationerne, sa der burde
have veeret kalorier nok, var hun blevet ni kg lettere undervejs!
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Generalforsamling 2023
Sendag den 19. marts 2023 pa Klarskovgaard, Korsgr
Referent Elisabeth Dannesboe

Efter Berit og Jargen havde sgrget for fin morgensang, var det tid til den
arlige generalforsamling.
Med felgende dagsorden ifglge vedtaegterne:

Generalforsamling 2023

Dagsorden

Valg af dirigent og referent

Formandens beretning

Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab
Fastlaeggelse af kontingent for 2024
Behandling af indkomne forslag

Valg af formand

Valg af menige medlemmer til bestyrelsen
Valg af suppleanter til bestyrelsen

Valg af revisor

Eventuelt

ik
2
3!
4.
5.
6.
75
8.
o

=
=]

Valg af dirigent og referent

Foreslaet dirigent Henning Dannesboe, valgt.

Foreslaet Referent: Elisabeth Dannesboe, valgt.

Henning Dannesboe startede med at gennemga formalia mht. til indkaldelse
mm. Alt var i orden.

Formandens beretning

Det er med stor gleede, at vi kan se, at interessen i vores forening er stigende.
Det ser vi i vores medlemstal, pa Facebookgruppen og deltagelsen i vores
arsmeder.
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Dette er til trods for, at vores fornemmelse er, at medlemmerne i mindre
grad oplever problemer og gener, som falge af knuden, i forhold til tidligere.
Dette er efter vores opfattelse et resultat af, at vores behandlende leeger
pa Rigshospitalet er blevet endnu dygtigere og har taget forskellige nye
metoder i anvendelse i lgbet af den seneste arreekke.

Det har vi blandt andet haft seerlig fokus pa i forbindelse med vores arbejde
i det ar, der er gaet. Nu er vi ndet meget langt med at tolke de resultater af
den undersggelse, vi satte i sgen i efteraret, og som vi har forberedt gennem
leengere tid. Det er naturligvis undersggelsen om livskvalitet blandt vores
medlemmer. | den forbindelse er der indsamlet mange interessante data,
som vi gleeder os til at preesentere for jer.

Forhabentlig kan vi ogsa se frem til et samarbejde om datapraesentationen
eller om opfelgende undersegelser med Rigshospitalets laeger.

Vi skylder her at rette en stor tak til vores projektgruppe bestaende af vo-
res bestyrelsesmedlemmer Elisabeth, Adrian og Per og ikke mindst vores
eksterne medarbejder Anette.

Vi har fortsat den taette dialog med vores behandlere pa Rigshospitalet og
ovrige hgjt kvalificerede speciallaeger i Danmark, Sverige og Norge, som
er medvirkende til at tilfare og forege vores viden om behandlingsmetoder
og -resultater.

Vi er saledes blevet inviteret til at atholde ga-hjem-megder pa henholdsvis
Rigshospitalets afdeling for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi og pa Dansk
Center for Partikelterapi pa Aarhus Universitetshospital.

Vibeke og Berit har deltaget i et mestringskursus pa Bergen Universitets-
hospital og ser frem til at formidle den viden videre til jer. Jiri Bartek har
inviteret os til et besag pa Karolinska Universitetshospital, som vi forhabentlig
kan gennemfare i 2023.

Til alle vores aktiviteter far vi uvurderlig hjeelp gennem tilskud fra Sundheds-
ministeriet. Vi har sdledes igen i ar faet tilskud til, at nydiagnosticerede far
mulighed for at stifte bekendtskab med os gennem deltagelse pa vores
arsmgde. Det seetter vi stort pris pa, og er glade for, at sa mange har benyt-
tet denne mulighed.
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Det er netop en af vores indsatsomrader, at vi forsgger at skaffe nye med-
lemmer. Det er vores opfattelse, at mange far lyst til at veere med gennem
den store aktivitet og dialog, der er i Facebookgruppen, hvor der er over
640 medlemmer. Der er mange spargsmal, som traenger sig pa, og som vi
synes, vi har en opgave i at forsgge at belyse gennem de aktiviteter, vi seetter
i gang og gennem det program vi forsgger at gennemfare pa vores arsmader.
Der kan godt veere gentagelser i programmet, som mangearige medlem-
mer har hert tidligere. Her er det dog mere veesentligt, at nye medlemmer
og personer, der lige har faet diagnosen, kan finde noget information hos
os. For de nye medlemmer er det ogsa af stor vaerdi her pa mgdet at mgde
mennesker, der har levet med sygdommen i mange ar, og som kan komme
med gode rad og forteelle om, hvordan de har leert at leve med sygdommen.
Vi ser frem til at fortseette dialogen med Rigshospitalet om at fa et mere
gennemsigtigt diagnosticerings- og opfelgningsforlab. Vi har oplevet, at
det kan veere lidt uhensigtsmaessigt i den nuveerende form.

Som en del af rekrutteringsindsatsen har vi da ogsa senere i dag et forslag
om en vedtaegtsaendring, som vi haber, | vil hilse velkommen. Selv om vi har
en lang tradition for foreningsarbejde i Danmark, lider mange foreninger
af mangel pa medlemmer og frivillige. Som forening har vi mulighed for
gennem kontakter til behandlere og ministerier at kunne pavirke behand-
lingssystemet og fa adgang til midler til gavn for vores medlemmer. Det kan
man godt glemme lidt i dagens Danmark, hvor vi gennem de mange sociale
medier synes at kunne gve sin indflydelse gaeldende, men her kan faren for
"fake news” let komme til at dominere dagsordenen. Vi er meget glade for
Facebookgruppen, hvor vi har en vis indflydelse pa at pavirke falske eller
forkerte oplysninger gennem deltagelse af mange af vores medlemmer. Tak
for at | ogsa her bidrager konstruktivt til debatten.

Vi har som en del af det faste program afholdt fire bestyrelsesmader, heraf
en arbejdsweekend, hvor vi far arsmedet pa plads og arbejder med temaer
for de kommende aktiviteter. Nogle af disse meder og andre ad hoc mader
foregar online, og vi er efterhanden blevet ret effektive til den salgs maeder.
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Vi har forsegt at uddelegere ansvar i bestyrelsen og har bl.a. oprettet en
medlemsservice, som | sikkert har bemaerket. Men alligevel vil vi gerne na
mere, hvorfor vi stiller et forslag om udvidelse af bestyrelsen.

Men jeg synes bestyrelsen arbejder godt og som et team. Derfor en stor
tak til jer for en stor indsats. Og der er ogsa nok at tage fat pa fremover.
Tak ogsa til jer i foreningen for jeres tillid og statte til vores arbejde.
Naeste arsmade afholdes pa Hornstrup Kursuscenter ved Vejle, hvor vi haber
at se jer alle igen.

Beretningen blev godkendt med akklamation.

Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab

Vores kasserer Per Andersen fremlagde regnskabet med kommentarer. Vi
har i dag 395 medlemmer og en god gkonomi.

Vi far tilskud fra Sundhedsministeriet til mange af vores aktiviteter, men skal
ogsa betale tilbage, hvis vi ikke gennemferer de aktiviteter, vi pa forhand
har faet stotte til. Sa, derfor en opfordring til alle til at deltage i sa mange
aktiviteter, som | har overskud til.

Regnskab 2022

Resultatopgorelse for tiden 1.januar 2022 - 31.december 2022
(Med sammenlignende tal for 2021)

2022 2021
1 Indtegter 367.434 372.229

2 Andre eksterne omkostninger 321.922 260.535

Arets resultat 45.512 111.694
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Regnskab 2022

Aktiver Passiver

Thed. st At 153.504 25 Egenkapital den 1.1.2022 381.181 269.487

Tilgodehavender i alt 153.524 Arels resultat 45512 111.694
E 426,693 _ 381181

Danske Bank A/S. konto nr. 1551 12423977 287.709

ikvi inger i 2
Likvide beholdninger i alt o 2809, Kortfristede geeldsforpligtelser

Forudmodtaget medlemskontinget

get betaling til arsmode 2022
Sundhedsministeriet, aktivitetspulje 2021
Afsat skyldig revisor 12.500
Kortfristet geeld 14.540

Omszetningsaktiver 441.233

Aktiver i alt 441.233

Passiver i alt 441.233 426.681

Regnskab 2022

2 Andre eksterne omkostninger:
Drift af hjemmesiden 8.553
Kursus, drsmode og generalforsamling 169.832
Honorarer til foredrag ved arsmodet 5.500
Besog af horekonsulent 0
Mestringskursus 6.051
2022 2021 og g4 hjem moder, inklusive rejser 38.236
Indtegter: T
Medlemskontingenter 131180 113.175 -
Gaver 0 0 Kontorartikler og tryksager
Egenbetaling for deltagelse i rsmode 54.730 40.600 Gaver og rejser
185910 153.775 Medlemsblad og porto medlemsblad
Sundhedsministeriets driftspulje 153.524 160.254 Porto og gebyrer til Nets
Sundhedsministeriets radighedspulje 0 20.000 Telefon og internet
inisteri 28.000 38200 Horeforeningen
Indtzegter i alt 367434 _ 372229

Software - sporgeskemaundersogelse

Revisor

Sundhedsministeriets aktivitetspulje 2021

Retumeret tilskud til Sundhedsministeriet for 2021 .

Retumeret tilskud til inisteriet for 2020 5 0
107.954

Andre eksterne omkostninger i alt 321 260.535

Regnskabet blev godkendt med akklamation.

Regnskabet i sin helhed kan leeses her 512-dansk-acusticus-neurinum-

regnskab-2022.pdf (acusticusneurinom.dk)
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Fastleeggelse af kontingent for 2024
Det foreslaede kontingent pa kr. 340 blev vedtaget med akklamation.

Behandling af indkomne forslag

Bestyrelsen forelagde forslag til vedteegtseendringer.

Vedteaegternes § 3. Medlemskab Stk. 5 — udgar. Vedtaget.

Vedtaegternes § 3. Medlemskab Stk. 6 sendres til:

" Stk. 5. Kontingent, hvis sterrelse vedtages pa generalforsamlingen, falger
regnskabsaret. Der ydes kontingentfrihed i aret for indmeldelse. Herefter
betales fuldt kontingent i det falgende kalenderar. Ved udmeldelse refun-
deres indbetalt kontingent ikke.

Vedtaget efter en mindre justering forslaet af generalforsamlingen i forhold
til den foreslaede tekst.

Vedtaegternes § 6. Foreningens daglige ledelse Stk. 1 aendres til:

"Stk. 1 Foreningens daglige ledelse udgeres af bestyrelsen, der foruden
formanden og kassereren bestar af 3-7 gvrige medlemmer. Bestyrelsen veel-
ges af generalforsamlingen. Bestyrelsesmedlemmerne veelges for en 2-arig
periode. Formand veelges i ulige ar, og kasserer vaelges i lige ar. Menige
bestyrelsesmedlemmer er pa valg efter 2 ar i bestyrelsen.
Generalforsamlingen veelger desuden 2 suppleanter for et &r ad gangen.”
Vedtaget.

Vedtaegternes § 6. Foreningens daglige ledelse Stk. 4 aendres til:

"Stk. 4. Hvis et bestyrelsesmedlem eller suppleant indtreeder som formand
eller kasserer ved én eller begges forfald, skal den pagaeldende bestyrel-
sespost besaettes ved valg pa den farstkommende generalforsamling. Sker
valget uden for det ordineere valg af formand (ulige ar) eller kasserer (lige ar)
besaettes posten som en konstituering frem til det ordinzere valg af disse.
Indtreeder suppleanter i forfald af et gvrigt bestyrelsesmedlem, der er valgt
i lige eller ulige ar, er suppleanterne pa valg pa ferstkommende generalfor-
samling i henholdsvis lige eller ulige ar.”

Vedtaget.

m side 22 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



Foreningens vedtaegter kan ses pa vores hjemmeside https://acusticusneu-
rinom.dk/om-os/vedtaegter/#1640940709514-1116a%9b8-171d

Valg af formand
Simon B. Leonhard var villig til genvalg og blev valgt med akklamation.

Valg af menige medlemmer til bestyrelsen
Berit Brolund - villig til genvalg

Lisbeth Holmkvist — villig til genvalg

Jargen Pedersen - villig til genvalg

Peter Anker Olsen — forslag

Alle blev valgt med akklamation.

Valg af suppleanter til bestyrelsen
Kim Gundelach - villig til genvalg
Adrian Antonipillai — villig til genvalg
Begge blev valgt med akklamation.

Valg af revisor
Registreret revisor Per Meldhedegaard Olsen, Gilleleje, blev genvalgt ved
akklamation.

Eventuelt

Herunder blev der rettet en tak til bestyrelsen "Tusind tak fordi | gider”.
Det blev desuden foreslaet, at vi skulle satse pa “ungeguider” fremover.
Dette blev hilst velkommen som en god idé. Hvis vi kan finde nogle, der er
“unge” til at komme med input. Maske et ga-hjem-mede specifikt malrettet
mod unge.

Dirigenten lukkede derefter mgdet med tak for god disciplin.
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Nyt fra Rigshospitalet — Afdeling
for Ore- Naese- Halskirurgi og
Audiologi

Ved overleege Per Cayé Thomasen

Per startede med at understrege, at tilbagemeldinger om patienternes
perspektiv pa deres behandling, er meget vigtige for leegerne, og at han
derfor var glad for at kunne deltage i vores arsmgde.

Farst gennemgik han de mere generelle forhold omkring behandlingsal-
goritmen i Danmark. Det vil sige den made man har valgt at organisere
behandlingen pa hos os. Retningslinjerne er lavet ud fra den grundtanke, at
man kun kan retfeerdiggere behandling, hvis den er bedre end naturforlgbet.

E!—’ Rigshospitalet
Danish treatment algoritm Dkt CHBC @

Samtale om forlgb

Reznitsky M,
Petersen MMBS,
West N, Stangerup
SE, Cayé-Thomasen
P.

Wait and scan
2,3,4,5,7,9,11, 16 + years

The natural history of
vestibular
schwannoma growth-
prospective 40-year
data from an
unselected national

Neuro Oncol. 2021

Al behandling af et vestibulaert schwannom er centraliseret pa Rigshospi-
talet, men det er de regionale hospitaler, der foretager opfelgningen pa
patienterne. De sgrger for de planlagte skanninger, og de sender patien-
terne videre, nar der kan konstateres en vis grad af veekst i knuden over tid.
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| denne fase er det vigtigt, at der tages en beslutning om det videre forlgb
mellem patient og leege.

Samtale om risici ved at lade sig behandle eller afvente og spargsmalet om
nedvendighed og livskvalitet.

Tidligere var det i hgjere grad Rigshospitalet, der fulgte hver enkelt patient
teet, men den stigende maengde af patienter pa “wait and scan” har gjort
det nedvendigt at uddelegere en del af ansvaret. Spergsmal fra salen anty-
dede, at det ikke helt gar smertefrit med denne uddelegering, og at nogle
patienter oplever, at der kan opsta tvivl om behandlingsansvaret.

Per kom ogsa ind pa, at nyere forskning maske vil give anledning til, at man
vil eendre retningslinjerne en smule. Hidtil har man undladt at bestrale eller
operere sa laenge, knuden ikke for alvor skadede patienten. Nyere forskning
viser dog, at hvis farst man har kunnet konstatere veekst i fx 5 ar, er det kun
omkring 20 % af knuderne, der stopper vaeksten fremadrettet. Det betyder,
at man med fordel kan gribe ind tidligere, da mindre knuder er lettere at
behandle uden risiko for alvorlige bivirkninger.

sh |
F!' Rigshospitalet

o CHBC @
Nar der er set veekst en gang...
Hvad er chancen for at tumor IKKE vokser videre. ...
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Leegerne haber ogsa fremadrettet, at en stgrre brug af 3D billeder med
kontrast, nar der scannes, vil kunne give mere preecise data pa om, hvorvidt

en tumor vokser eller e;j.

Rigshospitalet

Vurdering af vaekst er essentiel for at radgive om ngdvendighed

Forbedring af MR muligheder.

Hgjere praecision i vaekst vurderinger, dvs mulighed for 3d
vurdering af volumen, at lzegge billeder direkte pa hinanden.

Leengere ude i fremtiden haber leegerne ogsa pa at kunne finde prognostiske
faktorer, der kan males, sa man kan blive bedre til at forudsige, hvilke knuder
der har potentiale for veekst. Har man saledes pa forhand kendskab til, at en
given knude vil vokse, vil det give god mening at behandle ved operation eller
bestraling, mens den er lille for at minimere risikoen for alvorlige bivirkninger.
Sidste del af Pers indleeg handlede om de overraskende gode resultater, man
har fundet ved at lade VS-patienter med ensidigt heretab fa et Cochlear-
Implant. Cochlear-implant (Cl) kan virke positivt for de fleste, som har en
intakt hgrenerve. Den virker jo netop pa den made, at lyden bliver omdannet
til elektriske signaler via et implantat i gresneglen.

Disse signaler sendes videre til hjernen via hgrenerven, da Cl virker selv om
den akustiske herelse er gdelagt ved fx operation.
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Speech processor

Transmitter Microphone

30 mm

Battery pack

Nyt fra Rigshospitalet — Afdeling
for Nerve- og Halskirurgi

Ved overleege Lars Poulsgaard

Lars Poulsgaard forklarede farst om, hvorfor leegerne har sendret navnet
acusticusneurinom til vestibuleer schwannom. Det skyldes helt banalt, at
knuden ikke som tidligere antaget er et neurinom, der udgar fra hgrenerven.
| stedet er det en sdkaldt schwansk celle, der danner knuden.

De schwanske cellers funktion er at danne en form for beskyttelseslag om-
kring nerver, i dette tilfeelde balancenerven — nervus vestibularis. Grunden
til, at knuden overhovedet kan udvikle sig, er, at man har mistet et bestemt
“tumor suppressor gen” pa begge kromosom nr. 22.
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Schwansk celle

Schwann
o cell
“\.\nucleus

Beskyttelseslag dannet af Schwansk
= celle

_ Nerve

emmal Nuerofibril
sheath i i

Lars Poulsgaard fortalte videre om de forskellige behandlingsmetoder. Pa
afdelingen for Nerve-og Hjernekirurgi, hvor han arbejder, opererer man
de store knuder, som er sterre end 25 mm. Man bruger to forskellige ope-
rationsadgange, nar knuden skal fjernes — henholdsvis en translabyrinteer

Vestibulseer Schwannom

0O Udger 85 % af alle de svulster, som

sidder i vinklen mellem f\‘\ y
hjernestamme og lillehjerne ( & A
Npeed *

0O 6 % af alle svulster inde i hovedet
0O [ Danmark er der cirka 120 nye tilfeelde hvert ar

0O  Godartede og langsomt voksende svulster (1-2 mm/ar)
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adgang eller suboccipital adgang. Navnet angiver, hvor pa kraniet man
skaffer sig adgang til tumoren. Hos hver enkelt patient tager man individuel
stilling til, hvilken metode det er relevant at bruge. Translabyrinteer adgang
er den mest brugte.

Suboccipital vs. Translabyrinthinzer

Man har pa Neurokirurgisk afdeling udviklet en operationsteknik, hvor to
kirurger opererer samtidigt. Det giver fire haender, der arbejder sammen, og
det har der veeret mange gevinster ved. Blandt fordelene er, at det forkorter
operationstiden, det @ger kirurgernes mulighed for at opbygge erfaring,
og sa giver det generelt bedre resultater. Den firehaendige teknik har veere
anvendt pa Neurokirurgisk afdeling siden oktober 2009.

Lars sluttede af med at forteelle om, hvordan de opererer meget store vesti-
buleere schwannomer dvs. knuder pa mere end 40 mm. Vi sa skanningsbil-
leder for og efter og ogsa nogle korte videosekvenser af operationer. Det
var alt sammen meget spaendende, men gav ogsa anledning til at enkelte
tilherere drejede hovedet den anden vej!
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Patienter med nydiagnosticeret
vestibulaert schwannom (AN),
udredning og opfelgning

Ved overlsege Jiri Bartek, Karolinska Sjukhuset, Stockholm

Jiri er dansker og oprindeligt uddannet her, men flyttede i lgbet af sin uddan-
nelse til Sverige, hvor han nu arbejder pa Karolinska Sjukhuset i Stockholm.
Han er specialleege i neurokirurgi og arbejder primaert med patienter med
forskellige hjernetumorer.

| Sverige er operationerne af patienter med vestibulaert schwannom ikke
centraliseret som i Danmark. Dvs. at der i hver region er sygehuse, hvor
man opererer denne type knuder. Bestraling af vestibulaert schwannom er
derimod koncentreret pa Karolinska Sjukhuset. De bestraler ca. 120 patienter
fra hele Sverige hvert ar.

Patienter udredes pa samme made som i Danmark. Ogsa i Sverige finder
man flere og flere med meget sma knuder, som efterfalgende henvises til
"wait and scan”. Hvis man derefter konstaterer vaekst, kan man henvise til
bade kirurgi og stralebehandling.

| Sverige er det en meget starre andel af patienterne, der bliver stralebe-
handlet. De bruger den sakaldte gammakniv stralekanon. Denne metode
serger for, at stralerne er delt op og kun mades i det lille omrade, som skal
bestrales. Pa den made geor de ikke sd meget skade pa det omkringliggende
veev. Patienten ligger stramt fikseret i en ansigtsmaske og har hovedet inde
i apparatet. Der bestréles kun én gang modsat i Danmark, hvor den stereo-
taktiske stralebehandling er delt op i 25-30 behandlinger. Det overordnede
princip er det samme i begge metoder. Man forsgger at koncentrere stra-
lingen lige preecist i det omrade, hvor knuden er.
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Resultaterne viser, at man opnar god kontrol med knuden hos patienterne,
og at man far mindre skader pa herelse og ansigtsnerve end ved operation.
Alt dette geelder dog kun mindre knuder, da de starre ikke kan bestréles!

| Sverige har man en stor database, hvor man felger patienterne over ar.
Fx har man konstateret, at selv om patienten har det meste af horelsen intakt,
nar de far diagnosen, mister de fleste den brugbare hgrelse i Iabet af 10 ar,

ogsa selv om de eri "wait and scan”.

Er jeg lilla?
Forfatter: Marianne K. Pedersen
Raed, gul, gron... og sa lige bla!

Det kunne lyde som et lyssignal med en helt ny farve koblet pa, men far-
verne har hos mig - og jer - en helt anden betydning. Det fandt jeg ud af
pa foreningens arsmede. Et arsmade jeg med blandede folelser valgte at
deltage i som nyt medlem i foreningen. Blandede fglelser, fordi jeg skulle
opereres 3 uger efter mgdet og derfor selvfelgelig var nerves for, hvad jeg
madte og herte, men samtidig ogsa nysgerrig og ivrig efter viden og svar.
Og her mgdte jeg farvernes betydning. For vores tildelte navneskilt indikerer
nemlig smart nok, hvor vi er i vores behandlingsproces. Red for opereret,
gul for stralebehandlet, gren for pargrende, og bla for ‘wait and scan”’. Men
hvad var jeg? Jeg var jo egentlig slet ikke nogen af disse. | rullemenuen ved
tilmeldingen kunne jeg ikke vaelge “total panisk ny-diagnosticeret”, sa jeg
tog "wait and scan”.

Mindre panisk blev jeg dog hurtigt, for jeg blev jo madt af venlige og funk-
tionelle mennesker fyldt med et kaempe overskud, til trods for forskellige
udfordringer som bade heretab og lammelser. Og netop venligheden og
den ekstreme varme af et feellesskab var gennemborende og altoverskyg-
gende. Sa kan det godt veere, at der var fuld skrue pa viden, leering, forplej-
ning og leekre omgivelser - men det bedste og mest ubeskrivelige var den
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hjertevarme modtagelse man fik. Sa jeg pastar igen: “Hvis det viser sig at
veere korrekt, at der tabes et gen pa kromosom nr. 22 ved udvikling af AN,
er jeg overbevist om, at genet har fordoblet sig pa omsorgsgenet” i stedet!
| oktober 2022 kontaktede jeg min praktiserende leege. Ikke fordi jeg havde
ondt, og slet ikke fordi jeg falte mig syg. Jeg havde gennem en lille maneds
tid haft nogle seere fgleforstyrrelser i min tunge og leeber i venstre sidel!
Kropslig stress igen, teenkte jeg egentlig og slog det hen et godt stykke
tid. For det skal ikke veere nogen hemmelighed, at det ligesom var en af
mine diagnoser! Den anden var hypokondrill | efteraret 2015, fa maneder
efter at have bragt min datter nummer 2 til verden, oplevede jeg pludselig
svimmelhed og noget knas med gret. Det lod som et Vesterhav i oprer pa
en stormende aften! Jeg pendlede efterfelgende frem og tilbage mellem
oreleege og hjem med mit lille bitte barn pa armen, og fik bade hgrepraver
og meerkveerdige ryk-behandlinger for gresten. Men lige lidt hjalp det! Gre-
leegen luftede ogsa fra start, at det jo kunne veere stressende med et sadant
lille nyt kreevende veesen i sit liv. Kraevende? Ja, for pokker da! Stressende?
lkke i min optik! Dreleegen gik alligevel det sidste skridt og sendte mig til
en MR-skanning. Og da den tilsyneladende ikke viste noget unormalt, matte
jeg jo acceptere ekspertens konklusion - det var stress!

De felgende ar blev ikke bedre. Venstresidig hovedpine var snarere reglen
end undtagelsen. Fysioterapi, kiropraktor, massgr, kst (kranio-sacral terapi) og
akupunktur var uden virkning, og smertestillende og antidepressiv medicin
blev mine daglige vitaminer sammen med ressourceforlgb og afdeling for
funktionelle lidelser. Derfor fik jeg i januar 2022 tilkendt fleksjob. Sa nu skulle
jeg endelig ud at bidrage til samfundet igen! Lige indtil den dag i oktober
hvor jeg madte op hos leegen!

Heldigvis og til trods for mine fine diagnoser ringede hun alligevel til hjerne-
og nerveafdelingen i Aabenraa, og de syntes da ogsa heldigvis at jeg lige
burde fa et tjek dernede! Sa november 2022 bestod jeg egentligt samtlige
undersggelser hos laegen pa hjerne- og nerveafdelingen i Aabenraa - bortset
fra den med smagen pa tungen. Derfor valgte de alligevel at smide mig i

m side 32 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



en MR-skanning med mistanke om sclerose, og sa skulle jeg komme igen
til samtale om 3 maneder.

Efter at have keempet med sygehuset og patientvejledningen over helt
urimelige ventetider pa skanning, fik jeg en tid 22. november kl. 16 pa pri-
vathospital. Jeg var faktisk ret nervgs for det sclerose-noget!

Men tak for kaffe... dagen efter startede der noget langt veerre end en ner-
vasitet. Ved middagstid ringede lzegen fra Aabenraa og bad mig komme
med det samme. Sadan i ren skraek og panik, fik jeg blot afbrudt samtalen.
Det resulterede i, at overlaegen ringede mig op, og jeg fik skeelvende smidt
telefonen videre til min keereste. Han argumenterede for, at vi jo havde barn,
der skulle hentes, og om de ikke kunne berette lidt i telefonen - men nej,
jeg skulle komme ind med det samme! Jeg neevner lige, at de 30 km faltes
som den leengste neerdeds-oplevelse nogensindel!

Og for lige at understrege min ekstreme naesten psykoseagtige paniktilstand
neegtede jeg som et lille over-steedigt barn endda at gé med de to leeger
ind i samtalerummet, hvis de ikke lige dopede mig med et superhurtigt
beroligende middel, inden de ville give mig min dedsdom. For det var den
eneste tanke, der fyldte hos mig. Dedsdom! Mon pinligheden over mig selv
ramte? For ind i rummet kom jeg da, endda helt uden doping. Overleegen
gik i gang med at tegne. Farst sasmmenhaengende halvcirkler som skulle
forestille hjernen. Dernaest hjernestammen. Og sa kom “fundet” pa. Kug-
len, der blev pasat hjernestammen. Noget der ikke skulle vaere der - men
noget de ikke vidste hvad var, udover at den sa glat og rund ud. Sa de ville
sende den ‘rundt i Danmark’ og se, hvem der ville gribe den, og sa skulle
jeg ikke blive forvirret hvis jeg pludselig fik indkaldelse fra den anden ende
af landet. Det gjorde jeg sa ikke. Jeg fik en indkaldelse til en AKUT kontrast
skanning - 2 maneder senere. Ja 2 maneder senere!?! Helt selvsagt og i
en panisk tilstand blev det gennem patientvejledningen nok engang lavet
om, og 6 dage senere blev jeg skannet. Morgenen efter ringede laegen fra
Aabenraa og fortalte, at det var en tumor som umiddelbart s& godartet ud,
og jeg skulle videre henvises til Rigshospitalet.
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Dagene gik uden jeg hgrte mere - og i 7 dage gik jeg rundt med benzo-
diazepin i blodet af ren skraek, for chokket aftog lidt. E-Boks blev tjekket
flere gange dagligt, men ellers afholdt jeg mig fuldsteendig fra at laese min
journal online. Det fik min keereste dog lov til, dog med forbud for at dele
noget med mig om indholdet. Jeg kunne slet ikke rumme mere skreek og
ville bare nyde julemaneden, hvis det var den sidste, jeg fik tildelt oppefra.
Han pressede dog efterhanden mere og mere p3, for at jeg skulle kontakte
Rigshospitalet (han kunne slet ikke skjule sin bekymring) men beskeden
midt i december var, at laegerne var pa kongres, og jeg ville blive ringet op
3. januar. Var det godt, at de ikke havde travlt med mig, sa var det nok ikke
sa skidt? Eller havde de allerede opgivet mig og ville ikke edeleegge min
jul? Mange tanker flgj forbi, men jeg var ved at veere nogenlunde mentalt
forberedt pa det veerste.

3. januar og preecist til tiden ringede Per fra

Rigshospitalet med den fantastiske besked

om min godartede knude pa herenerven.
q D Ja, fantastisk. For min forestilling var langt
N veerre og i min journal, som min keereste

havde leest en maned tilbage, stod der

a a "akut kreeft i hjernen”, s& det var jo over-
ordnet set en positiv dag, bade for ham

™ og mig. Nu var der jo muligheder og ikke
mindst en diagnose. Og samtidig blev det
den dag, hvor jeg fandt ud af, at alle jer,
og ikke mindst jeres feellesskab, fandtes.
Nu skulle jeg jo vente pa indkaldelse til
operation, og den tid kunne jeg sa ogsa
bruge pa at melde mig ind i foreningen
og maske

' blive lidt klogere.
Artikler blev lzest, tidligere medlemsbla-
de plgjet igennem, Facebooksiden blev
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fundet, invitationen til arsmadet dukkede op, og pludselig stod jeg der i
Korser omringet af positive, hjeelpsomme og imadekommende folk i hver
en retning. Folk i farver, for hvor de er, og hvor jeg maske burde have veeret
lilla. Lilla for mellemtingen mellem bla og red? Eller lilla for “total panisk
ny-diagnosticeret”.

Tanker under/efter arsmgdet

Forfatter: Beth Leihaj Serensen, tovholder for AN-netvaerksgruppen-Fyn

Jeg har haft SA mange tanker under og efter det nyligt afholdte arsmade
i foreningen.

Jeg er ikke god til at tale i store forsamlinger, derfor far | min evaluering, og
mine tanker om foreningen, pa skrift.

Forst, tak for jeres indsats, det er SA godt at mgdes med ligestillede pa
arsmgderne, og jeg er som medlem overbevist om, at | liegger en KAMPE
indsats i forberedelsen, og afholdelsen, af disse mgder (samt de mange
andre indsatsomrader | prioriterer!). Sa tusind tak, for alt det | gor!

Vi medlemmer har jo brug for statte pa forskellige omrader, og en del af
disse behov (de generelle behov) far jeg opfyldt i foreningen, netveerksgrup-
pen og i facebookgruppen, men jeg har ogsa behov, som er svaerere at &
deekket, og det handler dette skriv bl.a. om.

Men ferst vil jeg gerne lave en oversigt over mine generelle behov, vigtige
omrader, som jeg heldigvis feler mig deekket godt ind omkring.

Omréader, jeg som "AN-ramt” generelt har behov for:

Viden/stotte:

* "Du er ikke alene..” at mgde andre med AN og opleve den mangfoldig-
hed vi repreesenterer, bl.a. i den made vores AN "udfolder sig pa”, og det
forlgb vi eri
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e At erfaringsudveksle — bade med dem der "ligner mig”, og de andre,
som er et andet sted i AN-forlgbet. Sidstnaevnte, fordi de kan bidrage til at
udvide min horisont, i forhold til hvordan fremtiden maske kommer til at se ud
¢ At fa adgang til den nyeste laegefaglige viden inden for AN-omradet

e Kurser til mestring af diverse udfordringer forarsaget af AN
Ovennaevnte behov far jeg generelt opfyldt rigtig fint. Og det szetter jeg
MEGET pris pal!

Jeg har dog taenkt over, at det ville vaere SA godt, hvis foreningen ogsa
kunne arbejde pa, at det er:

* Nemt at finde ligestillede inden for "nicher” (kan ikke finde et andet
ord) i AN-feltet:

e hvis man, f.eks. udover AN ogsa har flere sjeeldne diagnoser/lidelser (for-
arsaget af AN)

e eller har et helt specielt forlab (f.eks. en resttumor der vokser igen)

e eller er "ung med AN”

e eller "AN med sma barn”

e eller "har bgrn diagnosticeret med AN”

e cller er i et klagesags-forlgb

e eller maske er “system-ramt” (har sveert ved at blive set, hegrt og taget
alvorligt i "systemet”)

e -eller andre ting

Dette selvfelgelig for at man, inden for nichen, kan statte hinanden, videns-
dele og erfaringsudveksle m.m.

Jeg er meget glad for, at vi som forening, netop HAR lavet en brugerun-
dersggelse om livskvalitet bl.a., og jeg er sikker pa, at der i den er meget
materiale at tage fat pa og som kan bruges konstruktivt fremover. Mit forslag
skal blot ses som et lille supplement.

Jeg har derfor teenkt pa, hvordan man kunne styrke medlemmernes mulighed
for at finde hinanden i disse "nicher” med seerlige behov — da det maske er
svaert at tilgodese pa arsmaderne(?) — og er naet frem til falgende forslag
(kan sikkert geres pa mange mader):

m side 36 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



| facebookgruppen og pa hjemmesiden (evt. i en mail sendt ud til medlem-
merne) opfordres man i aftkrydsnings-skema-form til at skrive, hvilke omrader
man har brug for mere erfaringsudveksling (og leegefaglig eller anden faglig
viden) om.

Jeg TROR, at mange ville svare, hvis de kort kunne liste op, hvilke udfor-
dringer AN giver dem, og hvilket omrade de har brug for mere stotte i (om
de eri en seerlig situation). Man kunne maske liste nogle muligheder op (a
la dem jeg har naevnt, og andre selvfglgelig). Ligesom folk naturligvis selv,
skal have mulighed for at beskrive deres udfordringer. Og krydse af, om
de har behov for kontakt med andre i samme situation. F.eks. i en fokus-
netveerksgruppe i foreningen!

| foreningen vil der, i disse grupper, vaere mulighed for at seette fokus pa
problemet, indsamle viden og drefte handlemuligheder. Og statte hinanden
selvfglgelig.

Jeg teenker, at det ville vaere en stor gevinst for foreningen at have sadanne
mindre interesse-fokus-grupper under foreningens paraply (med en tovhol-
der selvfglgelig). Grupper som hele tiden vil generere aktivitet og erfaring/
viden. Viden, som sa kan spredes pa arsmederne under et punkt: "Nyt fra
fokusgrupperne”. Bare kort, men sa andre ved lidt. En viden de maske far
brug for.

Jeg tror at mange, med den sjeeldne diagnose som AN er, og med alle de
FORSKELLIGE udfordringer den giver os hver iszer, har stort behov for ogsa
at drefte de seerlige udfordringer inden for AN-feltet, med nogen som har
de SAMME seerlige udfordringer! Og det kan veere sveert at finde hinanden
- desveerre.

Derfor teenker jeg, at vima lave et system, hvor det er nemt at finde AN-folk,
der eri samme "bad"” som en selv.

Og, jeg teenker ogsa, at det skal vaere noget, der er let at ga til, og pa sigt
kan tilfare foreningen ressourcer i form af gget aktivitet/ debat og viden
indenfor szerlige omrader.

Det var mine tanker. Haber at du naede hertil, for det var det jeg havde pa
hjerte.
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Til slut:

Ved ikke om mine ord kan bruges til noget, men jeg haber pa endnu mere
medlemsaktivitet i en forening, som jeg holder af og seetter pris pa.
Medlemmer som alle har brug for at fele, at de bliver set, preecis som de
seerlige de (desvaerre) er med hver deres, maske ogsa seerlige, udfordringer.
Og det skal medlemmer og forening fortsat udvikle - sammen.

For mennesker HAR brug for at blive set/hgrt pa deres szerlige problemstil-
linger, det vidner facebookgruppens succes om. Vi skal "bare” ogsa have
den aktivitet ind i foreningen, ved at tilbyde serigse fokusgrupper her.

Jeg er med p3, at der vil veere udfordringer med at medes fysisk i sadanne
grupper, da den geografisk spredning sandsynligvis vil veere stor. Maske er
der nogen, som ved hvordan, det kan lgses (med digitale m@derum? Andet?
Eller fysiske mader 2 x arligt Jylland/@erne).

De bedste hilsener, Beth

Tanker og reflektion

Vi opfordrer til stadighed medlemmerne til at skrive indleeg til vores blad.
Vi er derfor meget glade, nar vi far indleeg.

Stor tak til dig Beth for dine tanker og opfordringer. Vi haber meget,
at dit indleeg giver stof til eftertanke og far nogle som dig til at starte en
netvaerksgruppe eller "nichegruppe”. Netvaerksgrupperne kan ogsa som
et dabent arrangement daekke et emne af interesse. Et sddant arrangement
vil formentlig kunne falde ind under vores forpligtelse til at yde landsdaek-
kende information, og udgifterne til arrangementet kan dermed ogsa veere
tilskudsberettiget.

Vihaber, livskvalitetsundersagelsen giver os nogle flere svar pa folks gener
og emner, der bar belyses og for herigennem at formidle viden til vores
medlemmer. Herefter kan der opsta et behov for dannelse af nye diskus-
sionsgrupper i forbindelse med arsmgderne.

Men vi bringer meget gerne bade pa hjemmeside og i bladet information om
nye grupper mv., hvis der er nogen, der har mod pa at starte en nichegruppe.

m side 38 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



Vedr. dine tanker om viden og stotte:

Vi prover at finde nogle generelle emner, som flere medlemmer kan finde
sig selv i. Dette bade i forbindelse med emner, der belyses pa arsmederne,
men ogsa i artikler i bladet. Disse emner relaterer sig til de vaesentligste
gener, som vi ved medlemmerne har bade i "wait and scan”, far og efter
operation eller straling. Vi har gruppediskussionerne under arsmederne,
som vi har gode erfaringer med. Her kan man sagtens forsgge at udvide
med andre “grupper” eller emner, og vi arbejder bl.a. i gjeblikket pa at
etablere en gruppe for unge. Vi vil i efteraret forsege at etablere et ga-hjem-
arrangement for unge med AN, og dette forum kunne ogsa vaere passende
for AN-ramte med mindre barn.

Vi hgrer gerne fra medlemmer og ogsa gerne ikke medlemmer, hvis man
oplever at blive glemt eller overset i systemet, da et af vores fokusomrader
er at forsgge at forbedre visitationen og behandlingsforlgbet for AN-diag-
nosticerede. Her har vi en lgbende dialog med leegerne pa Rigshospitalet.
Det er selvfglgelig fint, hvis der er nogle, der her faler et feellesskab og vil
etablere en netveerksgruppe. Vi er dog overbeviste om, at det vil give starre
resultat, hvis de enkeltes oplevelser blev formidlet gennem foreningen til
behandlersystemet eventuelt gennem et indslag til medlemsbladet.

Vi kan kun opfordre til, at | henvender jer til os om emner, man gerne vil
have belyst gennem et indleeg pa arsmederne. Vi kan ogsa kun opfordre jer
til at komme til vores arlige lokale ga-hjem-mgder, hvor vi ligeledes gerne
modtager forslag til emner, | synes skal uddybes eller belyses gennem et
fagligt indleeg.

Redaktionen.
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Ny pa arsmgdet og i foreningen

Forfatter: Margrethe Svejstrup

Arsmadet som ny deltager

Fredag den 10. februar modtog jeg medlemsnyt med posten. Jeg blev ret
nysgerrig, da det var mit farste medlemsnyt og troede, at jeg lige hurtigt
skulle bladre det igennem, inden jeg skulle arbejde videre. Sadan blev det
ikke, det var jo et speendende blad. Inden det blev lagt til side, havde jeg
tilmeldt mig drsmadet og meldt afbud til en aftale, som blokerede. | Izbet
af samme weekend fandt vi ud af, at min mand ogsa skulle deltage for vores
begges skyld. Per var behjeelpelig med at rette tilmeldingen, sa alt faldt pa
plads.

Som tiden naermede sig arsmedet, kunne jeg godt meerke, at det var med
bade spaending og nervgsitet, for hvad ville vi egentlig here og opleve. Vi
kom lidt fer tid lerdag og blev taget rigtig godt imod af Lisbeth, som gav
os navneskilte og fortalte, hvad der skulle ske.

Det var et super flot program, som dog var meget taetpakket. Pauserne blev
ikke rigtig til pauser, da vi jo ogsa gerne ville hgre om andres situation og
selv fortalte om vores. Selvom flere havde sagt, at man bare kunne tage de
pauser, man havde brug for, deltog vi i hele programmet indtil sendag kl.
14. Vi ville jo ikke ga glip af noget, men efter paneldiskussionen klappede
mine batterier helt sammen, og vi tog hjem.

Selvom udmattelsen ramte og pavirkede mig indtil den efterfelgende week-
end, var det en heltigennem fantastisk weekend for bade min mand og mig.
Der var masser af ekspertviden, erfaringsudveksling og videndeling. Vi kom
hjem med en bedre forstaelse af sygdommen og dens behandlingsmulig-
heder. Samtidig fik vi ogsa en tro pa, at fremtiden er lys pa trods af denne
alvorlige sygdom, som dog ikke er farlig — tak til Gerd, for at seette disse
ord pa sygdommen.
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Som nye medlemmer oplevede vi, at bade bestyrelse og almindelige med-
lemmer tog rigtig godt imod os. Vi falte os meget velkomne. Vi falte os ogsa
set og hert af eksperterne. Det skal | alle have en stor tak for!

Lidt om mit forleb, hvor jeg allerede er stadt pa 3 (maske 4)
bump i behandlingssystemet:

Jeg er 54 ar, har 2 voksne bern og er gift pa 30. ar med Peder. Jeg er selv-
steendig erhvervsdrivende som freelancebogholder. Jeg arbejder hjemmefra
3-4 dage hver uge.

Jeg har “altid” lidt af tinnitus. | sensommeren 2022 syntes jeg, at min tin-
nitus havde taget til. Jeg var ogsa blevet mere lydfglsom. Det kunne ikke
forklares af stress. Jeg fik en tid ved en greleege, som malte asymmetrisk
haoretab pa venstre ere, hvilket de ikke reagerede pa (bump nr. 1). Jeg blev
sendt til den lokale IKH (Institut for Kommunikation og Handicap) for et
vejledningsforlgb ift. tinnitus.

Et par uger efter min tid hos ereleegen blev jeg pludselig ramt af svimmelhed,
som kom i anfald af 5 sekunders varighed, hvor hele verden drejede rundt.
Egen laege henviste mig til en anden greleege, da de var specialister i svim-
melhed. De malte selvfelgelig ogsa et asymmetrisk haretab, og jeg var ogsa
forbi deres svimmelheds-fysioterapeut. De kendte heller ikke Rigshospitalets
instruks om at sende folk med asymmetrisk haretab til scanning, sa jeg blev
sendt retur til egen laege, da de ikke fandt noget (bump nr. 2).

Egen lzege sendte mig til neurolog. Han fandt intet, men som han sagde:
“For en sikkerheds skyld sender jeg dig lige til MR-scanning, for det er den
eneste made, vi kan fa ud af dit hoved, at du fejler noget alvorligt i hovedet”.
Den 30. november fik jeg svaret pa en videokonsultation: VS/AN i venstre
side pa 15 mm, lidt fakta fra sundhed.dk, oplysning om at sygdommen harer
under greleegerne, og at jeg kunne laese mere pa sundhed.dk.

Jeg blev sendt retur til en anden ung leege ved greleege nr. 2, som jeg fik en
tid hos den 5. december. Han kunne ikke sige ret meget andet end det, der
stod pa sundhed.dk. Jeg falte mig ikke seerlig tryg, da det jo var dem, der
var specialisterne ift. VS/AN. Han sendte en henvisning til Rigshospitalet, sa
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jeg kunne tale med dem. Jeg harte intet, og i starten af februar kontaktede
jeg Rigshospitalet for at hgre, hvad der skete ift. min henvisning. Jeg fik at
vide, at den havde de afvist den 13. december, da der manglede beskri-
velse og scanningsbilleder. Det havde grelaegen ikke reageret pa i knap
2 maneder (bump nr. 3). Nu venter jeg sa pa en telefonkonsultation med
Ramon den 2. maj.

Undervejs i dette meldte jeg mig ferst ind i AN-foreningen og dernzest
ind i Hereforeningen, fordi der her var et par interessante arrangementer.
| forbindelse med et af disse talte jeg med en anden deltager. Hun mente,
at nar jeg havde sa komplicerede hgreudfordringer, skulle jeg da henvises
til Audiologisk Afdeling. Det talte jeg med indleegsholderen (pensioneret
greleege) om i pausen, og hun var slet ikke i tvivl, selvfelgelig skulle jeg det.
Det har hun hjulpet med, sa jeg nu ogsa har faet en tid hos dem til sep-
tember. Jeg kunne godt have gnsket mig at have kendt til den mulighed
tidligere i forlgbet.

Jeg er glad for, at jeg har en sundhedsforsikring, for ellers havde jeg gaet i
1-3 maneder leengere, for jeg fik et svar pa scanningen.

Hvad ger mig godt:

App'en Relief (gratis og uden reklamer) anvender jeg sammen med et par
pudehgijtalere for at slgre tinnitussen, nar jeg skal sove.

Nar lydfalsomheden udfordres for meget, anvender jeg musikerhgrevaern.
App’en Earbalance (ogsa gratis og uden reklamer) anvendes til avelser ift.
balance og spaendingshovedpine. Jeg er endnu ikke naet til deres omrade
om kropslig stress, hvor de har meditationsgvelser m.v.

Jeg prioriterer at ga en tur pa en times tid ved middagstid de dage, jeg
arbejder hjemmefra og i weekenderne. Turene gar noget godt for balancen.
Pa turene lytter jeg til leerken, solsorten og andre smafugle, jeg maerker
kulde/varme og vinden i ansigtet. Jeg bruger mine gjne. P4 denne made
kommer jeg mere ned i kroppen fremfor hovedet, hvilket er noget af det,
jeg har leert af tinnitus forlgbet ved IKH.

Balancen udfordrer jeg ved at ga til linedance, her spaender jeg kun ben
for mig selv.

m side 42 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



Jeg har netop haft mit 3. float, hvor man ligger i en tank med saltvand i en
time. Det giver ro i krop og sind.

Min arbejdstid skal justeres, sa der bliver bedre plads til pauser til hjerne-
pauser, gature og gvelser mod svimmelhed og spaendingshovedpine.

Tak, fordi | leeste med. Jeg haber, at nogle kan anvende noget af ovensta-
ende som inspiration.

Hjemmesiden

HUSK - for at fa adgang til vores medlemsblad og informationsfoldere skal
man benytte medlemslogin.

Der er oprettet et special-login for fagprofessionelle.
Yderligere oplysninger kan findes pa vores hjemmeside Adgang for fagpro-

fessionelle — Acusticusneurinomn, eller ved henvendelse til
medlemsservice@acusticusneurinom.dk eller telefon 4174 3560.

HVIS du flytter

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

Desuden vil vi gerne have besked, hvis du skifter e-mail adresse.

Send en mail til: medlemsservice@acusticusneurinom.dk - Du kan ogsa

forsege at ringe til kasserer Per Andersen pa tif. 41 74 35 60
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Vigtige kontakter pa Rigshospitalet

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

Telefon: 3545 2096

Mette Just er pa Afdeling for Hjerne-
og Nervekirurgi. Hun kontakter
patienterne per telefon ca. 14 dage
efter, de er kommet hjem ogigen ca.
3 maneder efter hjemkomst. Opkald
til Mette er teenkt som en tryghed, sa
der kan stilles spargsmal og gives svar
pa bekymringer og spekulationer.

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

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten
Laess@e har kontakten til AN patienter
pa Afdeling for @re-Naese-Halskirurgi
og Audiologi. Opkald til Kirsten er
teenkt som en tryghed, sa der kan
stilles spergsmal og gives svar pa
bekymringer og spekulationer.

-

Digitalt medlemsblad

Nogle af vores medlemmer har valgt at fa med-

lemsbladet digitalt, som en pdf-fil, og det er vi

glade for. Det sparer os for porto og til dels en
lavere pris til trykning af bladet. Sa overvej lige,
om ikke ogsa du kunne bruge bladet digitalt og
spare foreningen for lidt udgifter. Send en mail til

medlemsservice@acusticusneurinom.dk

~

L

%

m side 44 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2023



Fysioterapeut Ergoterapeut

Marie Glover Helena Rebekka Gardy
marie.glover@regionh.dk helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 4129 Telefon: 3545 4462

Efter operation tilses patienterne af fysio- og ergoterapeuterne pa Rigs-
hospitalet med henblik pa vurdering af behovet for genoptraening.

Bade Marie Glover og Helena Rebekka Gardy arbejder med patienter
opereret for et acusticusneurinom (vestibuleert schwannom).

Det kan veere sveert at fa kontakt til Marie og Helena, da de har patientbe-
handlinger hele dagen, men prov alligevel eller send en mail.

Rigshospitalet

Rigshospitalets nye Nordflej, © Rigshospitalet
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Netvaerksgrupper/Kontaktpersoner

Netveerksgruppe i Aalborg-
omradet/Nordjylland

Lene Hejler

TIf. 25 10 41 92 / lene@hejler.dk

Netveerksgruppe i Aarhus-
omradet
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe/Sydlige
Jylland

Inger Juel Christiansen

TIf. 60 80 24 08
inger.jc@gmail.com

Netvaerksgruppe/Fyn
Beth Leihgj Sgrensen
ANFyn@acusticusneurinom.dk

Netvaerksgruppe

i Nordsjeelland og
Hovedstadsomradet
Berit Steen Klausen

TIf. 2671 5506
beritklausen@privat.dk

Netvaeksgruppe for bern og

unge af AN-patienter
Anne Katrine Leonhard
TIf. 40 28 43 51
kannetrine@hotmail.com

Netvaerksgruppe for unge og
erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning

for Kritisk sygdom

Kim Gundelach - Se Bestyrelsen.

Henvendelse

vedr. meningeomer

Mariann Guldmann-Christensen
TIf. 20 26 55 89
mariann.christensen@gmail.com
Brit Vangsted

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

Henvendelse om
gjenproblemer

Ulla Rasmussen

TIf. 28 18 50 58 / ullasr@me.com

Hjemmesiden
Elisabeth Dannesboe -
Se Bestyrelsen.

Facebook
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Distribuering af medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.
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Bestyrelsen

Formand Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund

8210 Arhus Vv

TIf. 40 28 50 51

BB@acusticusneurinom.dk

. Simon Leonhard
' 8210 Arhus V
TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye

2980 Kokkedal

TIf. 40 4586 73

VK@acusticusneurinom.dk

Nazstformand
Peter Anker Olsen
2000 Frederiksberg
TIf.: 24791286

nfor@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Lisbeth Holmkvist
8900 Randers

TIf. 26 24 23 23

LH@acusticusneurinom.dk

Kasserer

Per Andersen
9220 Aalborg Ost
TIf. 41 74 35 60

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekretaer Bestyrelsesmedlem
Lene Pabgl Pedersen
2860 Saborg

TIf. 31 79 05 22

LP@acusticusneurinom.dk

Elisabeth Dannesboe
6000 Kolding
TIf. 50 71 58 91

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem Suppleant
Jorgen Pedersen Kim Gundelach
6340 Krusa 3140 Alsgarde

TIf.: 21 2561 38

JP@acusticusneurinom.dk

TIf. 20 41 29 03

KG®@acusticusneurinom.dk

| Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
7000 Fredericia

TIf. 22 49 81 20

AA@acusticusneurinom.dk
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Udkommer i september 2023.
Frist for indleeg til bladet er den 15. augustl
2023.
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Livsbekrzeftende fortaellinger

Har du haft eller har et forleb med AN eller
meningeomer og alligevel faet et dejligt

liv bagefter? Skriv om det til Medlemsnyt,

sa andre kan blive inspireret af din méade at

tackle udfordringer med harelse, balance,
treethed eller lignende.

Alle kan have gleede af at here en glad og
livsbekreeftende historie.

Vaer opmeaerksom pa, at artikler der kommer
med i bladet vil veere offentligt tilgeenge-
lige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som
far eksemplarer af alle tryksager.
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