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Ga-hjem-mader

Af naestformand Birte Lambert

Vi har et par gange tidligere holdt Ga-hjem-mgder om gjenproblemer og
om balanceproblemer. | r har vi valgt at det skal handle om herelse og de
tilbud, som kommunikationscentrene kan give os. Kommunikationscentrene
i Kebenhavn, Arhus, Odense og Alborg har veeret kontaktet, og de har alle
givet en positiv tilbbagemelding om, at de vil holde mgde med os.

Jeg har bedt dem om at lade en herepaedagog fortzelle om tilbuddene
til vores patientgruppe.

Medens jeg selv arbejdede som sagsbehandlende ergoterapeut pa hjeelpe-
middelomradet havde jeg stor gleede af samarbejdet med hgrepaedagoger.
Alligevel blev jeg overrasket over, hvor megen hjeelp jeg selv kunne f&, da he-
reapparaterne ikke leengere kunne kompensere tilstreekkeligt for mit heretab.

Der var brug for flere hjeelpemidler, og dem hjalp de mig med at afprave
0g ansgge om.

For fgrste gang i mine efterhanden mange ar med darlig herelse, blev der
lavet en grundig sagsbehandling, hvor man ikke udelukkende sa pa min
harekurve, men ogsa snakkede med mig om, hvordan og hvornar jeg var
udfordret med herelsen. Pa Hareklinikken har der aldrig veeret nogen, der
har interesseret sig for, hvad jeg arbejdede med, og at jeg f.eks. gerne vil
lytte til musik.

Det er en kompleks sag at finde frem til de rigtige hjeelpemidler, hvad
enten det skal afhjeelpe et bevaegelseshandicap eller der er tale om nedsat
herelse. Ved begge forlgb er samtalen rigtig vigtig, og det er vigtigt selv at
vaere aktiv, stille spergsmal og krav.
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Jeg haber, | vil mgde talsteerkt op og blive klogere pa, hvad | kan fa af hjeelp.
Maske kunne kommunikationscentrene ogsa have gleede af at leere vores
patientgruppe bedre at kende.

Pa gensyn.

Donationer er velkomne -

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

“f Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyhedsbreve
- og aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

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

P& forhand tak, Bestyrelsen
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Ga-hjem-mgder i Dansk
Acusticusneurinom Forening
efteraret 2016

I ar vil ga-hjem-mederne ligge pa Kommunikationscentrene, og en ho-
repaedagog vil forteelle om de tilbud, de har til vores patientgruppe.

Mgderne finder sted pa folgende steder og tidspunkter:

e 1.11.2016 Kebenhavn, kl. 17.30-19.30
Kommunikationscentret, Region Hovedstaden Hgreomrade
Rygards Alle 45
2900 Hellerup

* 14.11.2016 Odense, kl. 17.30-19.30
Center for Rehabilitering og Specialradgivning
Heden 11
5000 Odense C

e 16.11.2016 Alborg kl. 17.30-19.30
Institut for Syn og Harelse
Sofiendalsvej 91
9200 Alborg SV

* 23.11.2016 Arhus, kl. 17.30-19-30
Institut for Kommunikation og Handikap, Hereafdelingen
Peter Sabroes gade 10
8000 Arhus C

Birte Lambert
Neestformand
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m Personlig beretning af Torben Larsen

Forleb om
Acusticusneurinom og
operation

Skrevet af Torben Larsen

Viskal godt 20 ar tilbage i tiden, hvor jeg opdagede et hgretab pa mit hajre
gre.

Jeg blev undersggt, men der kunne ikke findes nogen forklaring pa pro-
blemet. Der gik ikke lang tid efter, mit hagretab var konstateret, for harelsen
forsvandt helt, og jeg var ensidigt dev.

For to ar siden fik jeg, uden nogen form for varsel, et markant heretab pa
venstre gre. Jeg brugte min sundhedsforsikring til at blive undersegt, men
der kunne ikke gives nogen forklaring pa hgretabet pa venstre side.

Derimod fandt man, efter scanning, forklaringen pa devheden pa hgjre
gre: en svulst — acusticusneurinom.

Svulsten var dog ikke seerlig stor, havde nok veeret der i 20 ar, og jeg
havde stort set ingen gener, ud over en smule svimmelhed, sa den kunne
nok blive, hvor den var.

Efterfelgende skulle jeg dog scannes hvert halve ar. Ved den seneste scan-
ning i januar 2015 var svulsten vokset til 2,6 cm, sa jeg blev tilbudt et made
med en leege pa Rigshospitalet, Per Caye.

Han mente, der skulle gares noget og havde to mulige lagsninger: stra-
lebehandling eller operation.

Jeg skulle ga hjem og teenke og snakke med min familie om, hvilken
behandling, jeg skulle veelge.

Der er fordele og ulemper ved begge behandlinger. Stralingen blev
hurtigt valgt fra, da jeg havde vaeret teet pa et straleforleb med min bror,
og der var nogle gener, som jeg ikke kunne overskue konsekvenserne af.
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Men at skulle opereres inde i sit hoved saetter ogsa en masse tanker i gang:
ville jeg kunne det samme som fer? Var der mange men? Og hvad med
arbejde? Og et langt sygeforlgb...

Men man er ogsa ngdt til at tro pa, at de, der skal udfere operationen,
kan deres handveerk.

Efter at have faet de forskellige forlab gennemgaet og talt om eventuelle
konsekvenser, valgte vi i faellesskab en operation. | den samme samtale
meldte lzegen to datoer ud: en 14 dage fremme og en 4 mdr. fremme. Jeg
valgte den sidste dato og skulle opereres pa Rigshospitalet af laege Per Caye,
som er den eneste, der udferer den operation.

Jeg valgte fra starten at tage de positive briller pa og sa fa det bedste ud

af det, jeg skulle igennem.
Jeg fik lagt en plan:

» der var et forleb med en psykolog, saledes at jeg kunne blive rustet
mentalt, og tale om alle de ting, man ikke vil belaste sin familie med,

» jeg havde en sommerferie, som skulle holdes, sa batterierne kunne lades
op,

» og den sidste del var den fysiske
del; der skulle treenes, sa jeg var i
rigtig god form til at sta imod den
store operation, og dermed hurtigere
kunne komme i gang igen.

Den 17. august 2015 blev jeg indlagt,
og den dag gik med undersggelser og
journalskrivning.

Den sidste fagperson, jeg skulle snak-
ke med den dag, var operatgren; han
sperger mig, om jeg er klar? Ja, svarer
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m Personlig beretning af Torben Larsen

jeg (jeg synes, jeg havde forberedt mig, sa godt
jeg kunne). Det er vi ogsa, sagde han sa.

Det virkede meget professionelt det hold, der
var sammensat til den operation, jeg skulle igennem,
og det var en lang operation: 8 timer.

Det erklart, at nar der skal opereres, sa er der ogsa
risici. Og det kan ga galt med det ene og det andet,

men set i forhold til, at hvis svulsten voksede sig
sterre, ville den begynde at trykke pa hjernen, og det var ogsa farligt. Og
hvorfor skulle det ga galt?

Det gjorde det heller ikke; alt ved operationen gik som det skulle, og nu
kom den sveere tid med at komme sig.

Jeg skulle holde mig i ro; ingen tunge laft og fysiske udfoldelser, kun traening
med balance, men det var ogsa sveert nok.

Nar man har faet fjernet sin balancenerve, har man den fornemmelse, at
man er fuld, ser dobbelt og veelter rundt; men den tilstand varede kun i ca.
10 dage. Sa fik jeg det meget bedre. Der
skal stadig treenes. Treeningen er baseret
pa balancetreening, og der er mange gen-
tagelser hver dag , men jeg kan meerke
fremgang dag for dag.

Pa et tidspunkt sker der ikke nogen
udvikling, nar man treener. Der er det
meget vigtigt, at man ikke mister modet
og giver op. Man skal have troen pa, at
det bliver godt og fortseette med den
daglige traening.

Det er vigtigt at begynde treeningen
med det samme og ikke vente, da det sa
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vil blive meget sveerere at komme tilbage
til den tilstand, man var i for operationen.

Jeg har en fornemmelse af, at jeg nok
skal na den samme ferlighed, som fer ope-
rationen.

Jeg har treenet balance og fysik, efter
de forste méaneder, hvor jeg ikke matte sa
meget.

Og efter 3 méneder er jeg naet langt.
Jeg cykler mountain-bike i skoven og skal
til at starte pa arbejde, dog pa nedsat tid

til en begyndelse.
Sa det kan lade sig gere med en positiv indstilling, vedholdenhed og
tro pa, at man selv kan gere meget.

Jeg vil gerne sta til rddighed ved spergsmal og anden hjzelp til andre, der

har veeret/er i en lignende situation.

Min mail: tsoelver@gmail.com
Mit tif.nr.: 61 30 36 83

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: bsgilleleje@gmail.com eller et flyttekort til Birgit
Serensen — Du kan ogsa forsege at ringe til hende pa tlf. 40 42 09 97.
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Er du ked af din mad?

- Teenk, hvis maden du spiser holder dig i
depressiv sindstilstand!

Skrevet af Ernaeringsterapeut Tanja Nielsen fra Levlivetsundt.nu

| den seneste tid er der skrevet flere artikler om kostens betydning for
depression. Det er ikke ny og revolutionerende viden, men efterhanden
en viden med stor evidens bag sig. Desveerre er det endnu ikke anerkendt
viden i samfundet, og antallet af fagpersonale, der har taget denne viden
til sig er ikke stort... Endnul!

Der er selvfglgelig flere forskellige arsager til depression, og det er
virkelig vigtigt at finde frem til den underliggende arsag, sa patienten kan
fa den helt rigtige behandling. Arsager som smerte, traumer, selvvaerd og
ensomhed, er blandt de mest udbredte normale og anerkendte arsager.

Ca. 500.000 danskere vil blive ramt af svaer depression pa et eller andet
tidspunkt i deres liv. P& dagsbasis drejer det sig om et sted mellem 100.000-
200.000 (tal fra netdoktor.dk)

Arsagerne kan ogsa vaere en ubalance i samarbejdet mellem hjernecentrene,
leengerevarende stress samt andre ude fra kommende faktorer, som kan
pavirke balancen i hjernen sdsom medicin eller rusmidler.

Behandlingsmaessigt er der endnu ikke mange medier, der oplyser om, at
kosten kan have stor indvirkning. De henviser derfor kun til medicin og terapi.

Jeg er ikke imod medicin som udgangspunkt, men jeg vil gerne have
fokus pa, hvor meget vi selv er i stand til, hvis vi giver kroppen de rette for-
udseetninger at arbejde med.

Sa lad os kigge lidt neermere pa hjernekemien, men vi kommer kun til at
skrabe overfladen, da det er et stort og dybtgadende emne.
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Hjernens nerveceller kommunikerer ved hjeelp af kemiske stoffer med hin-
anden, disse kaldes neurotransmittere. Det er stoffer, der sender besked
fra et sted i kroppen, eller hjernen, til et andet sted. Det er f.eks. pa den
made, hjernen bliver gjort opmaerksom pa smerte et sted i kroppen. Der er
mange forskellige neurotransmittere med hver deres seerlige funktion. Den
neurotransmitter, der giver besked om "godt humer” hedder serotonin.
Og det er oftest i produktionen og genoptagelsen af serotonin, at der er
ubalance hos personer med depression.

Serotonin dannes i hjernen ud fra et stof der hedder tryptofan. Da serotonin
nedbrydes i vores fordgjelse, er det umuligt at indtage feerdig serotonin.
Derfor kan man ga andre veje, nemlig ved at veelge madvarer, der indehol-
der trytofan.

Blandt andet via sesamfrg, herfreg, peanuts, kakaopulver, fisk, kylling,

aeg, banner, linser m.m.
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Melatonin er et andet vigtig signal-
stof, der er vigtigt for den indre psy-
kiske balance. Melatonin dannes ud
fra serotonin, nar merket falder pa. Sa
snart der registreres sollys gennem
vores gjne stopper produktionen.
Melatonin har indvirkning pa vores
humer, livskvalitet, savn, beskytter
med fri radikaler, positiv pavirkning
af kolesterol og meget mere.

Tryptofan er en essentiel ami-
nosyre — dette betyder, at kroppen
ikke selv kan danne den, og derfor
skal have den tilfart gennem maden.
Nar vi har faet tilfort tryptofan, er
der flere forskellige neeringsstoffer,
der er vigtige for omdannelsen. Det
drejer sig specielt om B-vitaminer og
C-vitaminer.

Der er ogsa andre vigtige nze-
ringsstoffer kroppen har brug for,
for at have en balanceret hjernekemi,
det er udover B-vitaminer, seerligt B6,
D-vitamin og C-vitamin, magnesium,
Zink og omega 3 fedtsyre.

Andre relevante tilgangsmader vil
evt. veere at kigge pa inflammation
i kroppen og intolerancer, da dette
pavirker vores immunsystem og der-
med har en indvirkning pa, hvordan
vi optager vores neeringsstoffer.
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Der er lavet en del forskning om-
kring immunstyrkende medicin og
udviklingen af stress, depression og
suicidal adfeerd. De viser en klar sam-
menhaeng mellem immunsystemet
og mentale lidelser.

Gluten-reaktioner er mest kendt som
mavesymptomer, men ogsa her kan
man kigge i forskningen og se, at der
ofte er sammenhaeng mellem gluten,
immunsystemet og depression.

Prisen for at spise uhensigtsmaessigt
kan for mange veere rigtig hgj. Men
giv ikke op, der er virkelig mange ting,
du selv kan ggre. Tag kontrollen over
din krop tilbage, og maerk at du kan
gere en forskel i dit eget liv og i din
egen sygdomshistorie.

Dette var kun et lille udsnit af, hvad
der kan ggres ernaeringsmaessigt.
Husk altid at ops@ge hjeelp, hvis du
tror du lider af depression.
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Storbyen og hgrelsen

Af Trine Hansen

Noget af det, der ger storbyen sa tillokkende er, at
den aldrig sover - der er altid lys, travle gader og re-
stauranter og barer, der har abent hele dagnet.

Men der en bagside ved sgvnlgsheden. Den kon-
stante stgj fra gaden og trafikken kan have en negativ effekt pa byboernes
herelse, og hvis man ikke passer pa, kan skaden veere permanent.

Stojforurening

Stejforurening er betegnelsen for forstyrrende eller overdreven stgj, som
kan skade bade menneske- og dyreliv. Kilden til udenders stejforurening
er oftest maskiner, biler, fly og tog — under én kam kaldet miljgstgj. Darlig
byplanleegning kan ogsa forveerre miljostejen; f.eks. er der nogle steder
industribygninger side om side med beboelse.

Haje stajniveauer kan ikke blot skade din herelse, men kan ogsa give
hjerte-karsygdomme, stress, tinnitus og sevnforstyrrelser. Stgjen bliver pro-
blematisk i det gjeblik, den forstyrrer dine daglige aktiviteter sasom samtale,
sovn eller generelle livskvalitet.

Fakta om stoj

Lyd méles i decibel, forkortet dB. Et ur, der tikker, er 20 dB, en vaskemaskine
er 70 dB, og et skrigende barn kan na helt op pa 110 dB - selvom nogle vil
haevde, det er lige i underkanten. En travl gade i en storby kan veere op til
90 dB, det samme som en Boeing 737, der lander. Sikkerhedsstandarder
siger, at arbejdere ikke bar udseettes for staj over 85 dB i mere end 8 timer
ad gangen - og kun med beskyttelse.
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Men en gennemsnitlig trafikeret vej ligger pa omkring 85 dB, sa bare det at
veere i neerheden af byens trafikstgj for leenge, kan @ge risikoen for at fa en
stgjfremkaldt harenedsaettelse. Harelse sker nemlig ved, at grets organer
bearbejder lyd til elektriske signaler. Harenerven sender disse signaler til
hjernen, som sa fortolker det hgrte.

Hvis man bliver udsat for alt for hgje lyde, bliver arets harceller beska-
diget og hereprocessen bremses, og i veerste fald kan det resultere i en
stgjfremkaldt herenedsaettelse. Selv kortvarig udsaettelse for staj kan veere
skadeligt. Mange mennesker oplever nedsat herelse flere dage efter en stgj-
fyldt begivenhed, f.eks. en rockkoncert, hvis de har glemt at bruge hareveern.

Beskyt din harelse

Hgje lyde stimulerer vores harelse, men i leengden skader det mere end det
gavner. Hvis du bor i storbyen, er det iseer vigtigt at beskytte din hgrelse og
bruge hgreveern, nar det er nadvendigt. En smart made at holde gje med, om
man er i et lidt for stejfyldt miljg, kan veere en dB-maler. Der findes forskel-
lige apps til smartphones, som kan male dB lige dér, hvor man befinder sig.

Kilde: HerNu
HerNu er en organisation, som har fokus pa at udbrede budskabet
om, at optimal herelse og livskvalitet haenger sammen. HarNu arbej-

der for bedre kvalitet i behandlingen af nedsat hgrelse og hjeelper
danskere med at holde hgrelsen optimal. Laes mere pa www.hgrnu.dk
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" 4 Opslagstavlen

Mail-adresser

' via mail.
Foreningen sender engang imellem breve ud

S3 hvis du har skiftet mailadresse, sa er det vigtigt, atdu
sender den nye til: bsgilleleje@gmail.com — Birgit serger
s3 for, at den bliver lagt ind i medlemsfortegnelsen.

( | a
‘ 13 ovelser for ansigtslammelse ‘

1. Skub op pé din pande / AN-siden
2. Skub din pande ovenover dit @jenbryn mod midten af din pande.
3. Med en finger i siden af din mund traekkes op idin lseebe,
sa du far et lukket smil.
4. Ger samme som ovenfor, men et &bent smil.
5. Ger det samme som ovenfor,
men med den anden hand skubbes underlzeben ned.
6. Masser din kind rundt i en cirkelbeveaegelse (60-100 gange)
/. Masser folelseslos overleeben i en cirkelbeveegelse.
8. Masser folelseslas underlaeben i en cirkelbeveegelse.
9. Sig ordet "MAMA" understreg M (60 - 100 gange)
10. Sig ordet "BABA” understreg B (60-100 gange)
T1. Sig ordet "WAWA" understreg W (60-100 gange)

12. Prev at spidse dine laeber (som et kys) ‘
13. Left dine ajenbryn. _ J

-
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Super APP til mobllen
Odense Universitetshospital har lavet en APP til traemng
af ansigtet. Hent ganske gratis “Traen ansigt”.

~

‘ Af Sanne Doobs, suppleant i foreningens bestyrelse ‘

Det her faldt jeg over den anden dag. Jeg ved intet om det, men det
lyder spaendende og hvis det kunne hjselpe nogen med deres lammelser
ville det jo veere fantastisk. Og s§ er der en masse andre goder.

Japansk lifting

Japansk lifting er den nyeste trend inden for naturlig ansigtsleftning.
Det foregér helt uden kirurgisk indgreb eller indsprajtning af Botox og
Restylane.

Metoden er udviklet i Japan og bygger pa de nyeste hud- og
veevsopstrammende teknikker i kombination med dybdegdende

massage, zoneterapi, akupressur samt lymfedraenage.
Afspaender ansigtsmuskler. ‘
Afstressning.
Terapeutisk virkning ved nedsat bevaegelighed i ansigtsmuskler,
ansigtslammelser.
‘ Sundhed og velvaere i hele kroppen.
Stimulerer kredslebet i ansigtets muskler og nerver.
Du vil kunne se resultatet i spejlet umiddelbart efter den forste
behandling.
Japansk lifting har desuden en positiv virkning pa stress,
koncentrationsproblemer, hovedpine, svimmelhed, sevnloshed,

hormonelle ubalancer, velveere og afslapning. J
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‘ Roger Pen

Af Sanne Doobs, suppleant i foreningens bestyrelse

| Jeg har gennem Kommunikations Centeret faet en “Roger Pen”. Det

or et fantastisk hjaelpemiddel til os, der har herenedszettelse. Mange

af os kan nu nikke genkendende til, at det er sveert at veere sammen

med mange mennesker, sveert at falge med i samtaler,
pa cafe osv. Maske et problem at fa meget ud af at ga
Nu gér jeg "i byen med Roger” og kan igen veere en d
og ikke bare sidde og smile.

Roger pen (Phonak)

En tradlas mikrofon der gor
folk med horenedseettelse i
stand til at forstd mere tale i stgj

og over afstand.

sveert at ga

til foredrag.
el af selskabet

Roger-teknologien passer ideelt til brugere med en veesentlig

| horenedseettelse, som onsker at @ge deres mulighed for at forsta

tale i udfordrende lyttesituationer, eksempelvis i kraftig staj, eller

| har der er en del afstand til samtalepartneren. Roger Pen analyserer

hele tiden omgivelseslyden, talen og talens retning. Alt efter

om den ligger pé et bord, holdes i handen eller beeres

af den

talende, s& konfigurerer den automatisk mikrofontilstanden og

stojundertrykkelsen, sa den giver den bedst mulige yd
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Arsmade 2017
Neeste arsmode aftholdes i
Hovedstadsomradet den 11. — 12. marts 2017.

~

: ‘ Bedside Masker ‘
. W Af Sanne Doobs, suppleant i foreningens bestyrelse -

Jeg har meget stor glaede af min bedside masker, m3ske ogsa andre vil |
have det. Jeg madtes med 2 AN-patienter | Neestved i sidste uge, og
de havde aldrig hert om en s&dan:

Hjzelpemidler til tinnitus

| Er du generet af din tinnitus, skal du vide, at der
findes mange muligheder for at deempe og lindre
| lydene. En af metoderne er at benytte sig af

| hjzelpemidler.

| Tinnitus-masker
| En tinnitus-masker kaldes ogsa for en “bedside-masker” og er et
hjeelpemiddel, som man kan bruge til at lindre tinnitus, nar man

skal sove. Den stilles ved siden af sengen og kan afspille forskellige
naturlyde: f.eks. havets brusen, en rislende baek, regnvejr, kvaekkende
froer mv.

| Den kan indstilles p& individuel lydstyrke og p4 tidsindstilling. Lyden

| kan overfares til et lille apparat (oudehgijtaler), som leegges under
hovedpuden. Derved bringes lyden s& taet pa ererne som muligt, og
man generer eventuel samlever mindst muligt. 18 forskellige lyde/
lydindtryk inklusiv indtaling af eget vaekkesignal. Indbygget er desuden
ur, alarm og kalender m.m.

Lille og kompakt model til hiemmet eller til rejser. " ;

y,

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2 . 2016 | side 19 m




VEDA

Veda er navnet pa en amerikansk forening “Vestibular Disorders Association”,
som beskeeftiger sig med balanceproblemer, der stammer fra det vestibu-
leere system. De har en hjemmeside, vestibular.org, som har utroligt mange
gode oplysninger til vores patientgruppe. Man kan tegne et medlemskab,
men man kan ogsa bare ga ind og laese deres gode oplysninger, og der er
fri adgang til at printe deres foldere ud til eget brug.

Materialet, de stiller til radighed, er meget righoldigt. Der er hovedpunk-
ter f.eks. om balance, svimmelhed og vestibuleere lidelser. Sa er der igen
underpunkter om det menneskelige balancesystem, det perifere vestibulzere
system, grets anatomi, arsager til svimmelhed, en oversigt over vestibulzere
lidelser, hvordan man kan kompensere for vestibuleere problemer og hvilke
symptomer, man har ved en vestibulzer lidelse.

@ VESTIBULAR _ ©°00 ey

DISORDERS ASSOCIATION

By St ired [ 1elp

BALAMCE WA RESOURCE LIBRARY
i AWAREMESS WEEH Wil VEDA'S Resaurce Libiery 1o et
SEPT 12-14. 2016 e nbormuation sboar yoair woHibis
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Gar man ind under diagnose og behandling kan man bl.a. leese om vesti-
buleer rehabilitering.

Synsproblemer ved vestibuleere problemer er ogsa beskrevet, ligesom det
er beskrevet, hvad man kan gere ved det. Mange med vestibulzere problemer
har ogsa tinnitus og lydoverfglsomhed, hvorfor disse emner er beskrevet.

Den psykiske reaktion pa vestibuleere problemer bliver beskrevet. Det
kan handle om treethed, stress og vanskeligheder med at huske.

Der er huskeliste til besag hos leegen, s man far forklaret grundigt, hvad
man oplever, og hvornar man oplever det. Erfaringen viser, at der gar lang
tid, fra man har de ferste symptomer, til man far en diagnose.

Jeg har kun beskrevet en lille del af indholdet, men har man vestibuleere
problemer og er man i stand til at leese en engelsk tekst, finder man her en
guldgrube.

God leeselyst — Birte Lambert

Naeste Medlemsnyt

udkommer i december maned 2016.
Frist for indleeg til bladet er den 15. november 2016.
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Rigshospitalet

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

Telefon: 3545 2096

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

o,

Vigtige kontakter pa

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

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

m side 22 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2016



Fysioterapeut

Marie Larsen
marie.birgit.larsen@regionh.dk
Telefon: 3545 4129

Ergoterapeut
Helena Rebekka Gardy
helena.rebekka.gardy@regionh.dk

Telefon: 3545 0755

Fysio- og ergoterapeuterne tager sig af genoptreeningen pa hospitalet efter

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

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

til at prove.

Pa foreningens hjemmeside har vi faet en spaendende artikel fra overlaege,

dr.med. Kére Fugleholm pa Rigshospitalet:

Growth rate of

vestibular schwannoma

Her kort resumé over indholdet:

Af de AN som er nydiagnostice-
ret vokser 1/3 indenfor 3 ar og 1/2
indenfor 5 ar.

Harelse, svimmelhed, AN stor-
relse eller placering ved diagnose-
tidspunkt har ingen indflydelse pa om
AN vokser eller e]. Det vil sige at halv-
delen af alle AN, uanset stgrrelse og
symptomer ved diagnosetidspunkt,
vil veere uden veekst efter 5 ar.

Hvis AN er vist at vokse ved fgrste
intervalskanning er den gennemsnit-
lige veeksthastighed 3 mm/ar. Den
gennemsnitlige veeksthastighed for
alle AN er 1 mm/ar (nar man regner
alle dem med som ikke vokser).

Hvis AN vokser indenfor det for-
ste ar er det en ret sikker forudsigelse
om fortsat veekst.

Se hele artiklen pa engelsk via

foreningens hjemmeside.
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Frivillige hjelpere

Medlemsliste,
sygdomsliste, labels samt
ad hoc opgaver:

Sussi Meier

6440 Augustenborg

Distribuering af
medlemsbladet

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

Henvendelse om
gjenproblemer
Ulla Rasmussen

TIf 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning
for Kritisk sygdom

Kurt Pedersen

TIf 49 70 99 87
arnakhus@stofanet.dk

Henvendelse
vedr. meningiomer
Mariann Guldmann-
Christensen
8560 Kolind
TIf 86 39 16 85 eller
20 26 55 89
chrisma@adslhome.dk

eller

Brit Vangsted

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

Hjemmesiden
Anita R. Nielsen
Ulla Rasmussen

Facebook:
Acusticusneurinom DK
(gruppen er uatheengig af
foreningen)
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Vi sgger nye
bestyrelsesmedlemmer

Af Ulla Rasmussen, formand

Dansk Acusticusneurinom Forening har i dag en god og velfungerende
bestyrelse. Det har bevirket, at vi har faet skabt nogle gode resultater med
godt og konstruktivt samarbejde med Rigshospitalet, udenlandske foreninger
samt nogle rigtigt gode og udbytterige arsmader.

Men vi i bestyrelsen er ogsa enige om, at vi for foreningen ensker, at der
kommer lidt mere rotation i bestyrelsen.

Derfor gnsker vi emner til nye bestyrelsesmedlemmer.

Jeg valgte selv at ga ind i bestyrelsen, som tak for den statte jeg fik af for-
eningen, da jeg var nydiagnostiseret. Dengang havde jeg brug for hjzelp og
stotte. Det fik jeg gennem vores forening. Sa da jeg efter min operation igen
var kommet ovenpa, syntes jeg, at jeg ville give lidt af den hjzelp tilbage til

andre, der var i samme situation, som jeg havde veeret i.

Det har vaeret og er stadig dejligt at kunne hjeelpe jer andre, nar | har brug
for det.

Prov at overveje, om du har lyst at hjeelpe andre medlemmer i foreningen
ved at arbejde i bestyrelsen et par ar eller flere.
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Netvaeksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

Kontaktperson:
Tanja Nielsen
TIf. 3011551

mail: info@levlivetsundt.nu

Netveerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

Kontaktperson:

Vibeke Kisbye

TIf. 404586 73

mail: vibeke@kisbye.net

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:

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

mail: Lene@Hejler.dk

Kontaktperson Fyn
Bente Sunesen Rasmussen,
Odense M. TIf. 66 13 43 60 eller
mail: besuras@gmail.com

Netveerksgruppe
pa Feeroerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

TIf. 0029 831 63 93 eller
mail: da@kallnet.fo

Netveerksgruppe/
Midtsjeelland

Kontaktperson:

Yvonne Jensen, Bjaeverskov
TIf. 21 43 11 17

mail: ypj@123dk.dk

Netveaerksgruppe/
Sydlige Jylland
Kontaktperson:

Inger Juel Christiansen, Ribe

TIf. 75 42 31 82
mail: inger.jc@gmail.com

m side 26 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2016



Mindre stotte og
mindre kontingent

Af Ulla Rasmussen, formand

Dansk Acusticusneurinom Forening far mindre stgtte fra fonde mm. samt
desveerre ogsa mindre kontingentindteegter.

Sterrelsen pa stotte fra de forskellige fonde, som vi plejer at fa penge fra,
er blevet reduceret. Det gaelder ikke kun vores forening, det geelder ogsa
mange andre foreninger.

Samtidig er medlemstallet gdet ned, og derved far vi mindre penge ind
i kontingent.

Det betyder blandt andet, at midlerne til atholdelse af vores arsmade er
blevet mindre.

Det giver nogle udfordringer, men vi vil forsgge at holde arsmgderne
pa samme faglige og sociale niveau, og helst ogséa pa samme niveau for
betaling som tidligere.

Vi har i bestyrelsen talt lidt om, hvorfor medlemstallet er faldende. En af
arsagerne kan vaere, at personer med acusticusneurinom nu kan sege op-
lysninger pa vores hjemmeside og kan stille spergsmal i Facebook-gruppen.
Derved behgver de ikke at melde sig ind i foreningen.

Det er ret kedeligt.

Sa hermed en lille opfordring til, at | melder jer ind i foreningen, for sa er

| med til, at vi kan hjeelpe og stotte personer med acusticusneurinom og
deres pargrende.
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Bestyrelsen

Formand

Ulla Rasmussen
Sandkaj 27, 1. tv.
2150 Nordhavn
TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Naestformand

Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping
TIf. 24 42 59 73

birte.lambert@gmail.com

Kasserer

Birgit Serensen
Nordre Strandvej 31A
3250 Gilleleje

TIf. 40 42 09 97

bsgilleleje@gmail.com

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

simon.b.leonhard@gmail.com

ISSN:

Birte Lambert Andersen

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

4 TIf. 40 28 50 51

berit.brolund@gmail.com

Suppleant
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal
TIf. 404586 73
vibeke@kisbye.net

Suppleant

Sanne Jensen Dobbs
Magleparken 27, 1. th.
2750 Ballerup

TIf. 6077 18 78
dobbsklan@yahoo.dk

Redakter
f Inger Juel Christiansen
Jernkaervej 1
6760 Ribe
TIf. 75 42 31 82

inger.jc@gmail.com
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