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Spendende arsmgde
i vente

Af formand Birte Lambert Andersen

Medlemmerne af bestyrelsen er nu ved at have leert hinanden at kende, og
vi er trukket i arbejdstgjet. Vi har holdt weekendmgde i Flensborg, hvor vi
synes, vi har veeret kreative omkring program til vores arsmede pa Musholm
kursuscenter ved Korsgr i weekenden 9.-10. marts 2019.

Ga ind og lees om Musholm pa www.musholm.dk. Det er et kursuscenter,
som Muskelsvindfonden star bag, og derfor er der megen tilgeengelighed
for handicappede - i den forbindelse kan jeg neevne, at det ogsa geelder
for hgrehandicappede, da teleslynge er et selvfelgeligt hjeelpemiddel der.

Vi er ret ambitizse med hensyn til vores program og har fordelt opgaverne
mellem os, sa vi kan fa aftaler med foredragsholdere pa plads.

| naeste blad, der udkommer i december 2018, vil det faerdige program
med indmeldingsfrist, pris etc. foreligge.

Da vi skal give kursusstedet besked om antal kursusdeltagere 2 maneder
for atholdelse af arsmadet, ber | allerede nu overveje, om | ikke skulle tage
pa arsmade for at fa gode faglige oplysninger og mede andre mennesker i
samme situation som jer. Hvis segtefzellen ogsa har tegnet et medlemskab,
kan han/hun deltage til medlemspris.

Vi haber at se rigtigt mange af jer.
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Ga-hjem-mgder i 2018

Igen i ar vil maderne ligge pa Kommunikationscentrene og omhandle for-
skellige problematikker i forhold til vores herelse.

Vi har haft kontakt med Aalborg, Esbjerg, Vejle og Center for specialun-
dervisning for voksne - CSU pa Amager.

Nar bladet udkommer, har vi aftholdt de ferste to mgder i Aalborg og
Esbjerg.

Her falger invitationen til Vejle og Amager:

Invitation til Ga-hjem-mede

i Dansk Acusticusneurinom Forening 2018

Harekonsulent Christina Morillon vil give en orientering om centrets tilbud.
Hvad er sveert, nar man herer darligt, hvad betyder ensidig devhed, og
hvad er skelnetab?

Synskonsulenten vil ogsa veere til stede.
Der vil endvidere blive sat ord pa senhjerneskade, og hvad det kan betyde

for, hvordan man vender tilbage til arbejdslivet og familielivet.

Agtefeelle/parerende er velkomne.
Mgdet finder sted i Vejle pa felgende dato, sted og tidspunkt:

Onsdag den 31. oktober 2018 - kl. 17-19 obs klokkeslzet
Solsikkevej 6, indgang B
7100 Vejle

Foreningen vil servere en sandwich og drikkevarer.
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Invitation til Ga-hjem-mede

i Dansk Acusticusneurinom Forening 2018

Herekonsulent Edda Trap Schlanbusch vil holde m@de med os pa Center

for Specialundervisning for voksne - CSV. Programmet vil veere falgende:

»  CSV — hvem er vi, hvad ger vi for hvem?

» Acusticusneurinom- ensidig herenedseettelse, tinnitus og skelnetab.
Hvilke problemer opstar der af det?

»  Hvilke hjeelpemidler er oftest relevante?

»  Fremvisning af veekkeure og kommunikationssystemer.

Tag gerne en parerende med til medet.
Megdet finder sted pa felgende dato, tidspunkt og sted:

Tirsdag den 20. november 2018 - kl. 18-20
Frankrigsgade 4, 2300 Kgbenhavn S

Foreningen vil servere en sandwich og drikkevarer

Vigtigt!

Tilmelding gerne sa hurtigt som muligt og senest den 10. november 2018 til
Birte Lambert 2442 5973 eller birte.lambert@gmail.com

Indholdet pa stederne afthaenger af, om vi har veeret pa stedet fer, eller om

det er vores farste besag. Jeg synes, altid maderne har veeret meget givende,
og jeg haber, | bakker op om dem.
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Behandling med BOTOX

Af Kirsten Gerner, Slagelse

| 2006 blev jeg opereret for et AN pa 27 mm i venstre
side. Man fjernede ikke hele tumoren, da det sa ville ga
ud over ansigtsnerven, sa jeg ikke ville kunne treene den op igen. | 2009 var
den rest, der var tilbage, vokset, sa jeg fik 29 stralebehandlinger pa den.
Jeg er blevet scannet flere gange efter, og den holder sig heldigvis i ro nu.

Jeg har treenet ansigtet meget med gvelser. Det bliver jo aldrig, som det
var, men jeg synes sely, at det gar godt. Men jeg speender utrolig meget i
hele venstre side af ansigtet, og munden traekker skaevt. Selv om morgenen,
nar jeg vagner, er venstre side helt speendt, og munden meget skaev. Under
venstre gje er der en nerve, der sitrer hele tiden.

Jeg gar pa et vederlagsfrit hold i et fitnesscenter for at treene balancen -
hvilket hjeelper utrolig godt. Her gar jeg sammen med andre med forskellige
skavanker. Det er et neurohold, hvor vi treener alt det, vi ikke kan! En dag
horte jeg to andre deltagere pa holdet tale om, at de fik botoxbehandlinger
- den ene i benet og den anden i armen. Jeg syntes, det lod spaendende
og spurgte ind til det. Behandlingen betad, at de slappede af i de “darlige
muskler”, og de havde stor gleede af det. Behandlingen blev gentaget hver
3. maned, da virkningen ikke holdt leengere.

Nazeste gang jeg var hos min laege, spurgte jeg, om hun kendte noget
til denne behandling. Hun kendte ikke meget til det, men hun syntes, at jeg
skulle preve det. Jeg var meget i tvivl, men hun sagde, at jeg jo kunne fa
en tid pa en afdeling, hvor de udferte det og sa tale med dem om det. Jeg
vidste, at mine holdkammerater fik foretaget det pa Roskilde Sygehus, sa
hun sendte en henvisning hertil.

Efter 9 maneders venten var der stadig intet nyt fra Roskilde Sygehus.
| mellemtiden var jeg til et Ga-Hjem-Mgde i vores forening, og her horte
jeg, at der var 2 personer, der havde faet botoxbehandlinger i ansigtet
pa Bispebjerg Hospital i forbindelse med AN. Jeg fik sa en henvisning til
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Bispebjerg. Her fik jeg en tid 3 maneder efter. Jeg annullerede telefonisk
min henvisning til Roskilde, hvor de sagde, at der var lang ventetid, men de
takkede for, at jeg ringede.

Jeg var meget spaendt pa, hvad leegen pa Bispebjerg ville sige, og om
jeg ville have gavn af en behandling. Det var en meget sgd leege, jeg talte
med, og jeg felte, at hun lyttede til mit problem. Hun forklarede, at man ved
botoxbehandlinger lammede den i forvejen lammede side af ansigtet! Det
lyder maerkeligt, men virkningen er god nok. Hun undersggte mit ansigt, og
sammen fandt vi frem til, hvor behandlingen skulle foretages.

Jeg fik 2 behandlinger omkring gjet, 1 i kinden og 1 i hagen.

Jeg fik en ny tid 4 maneder efter, og jeg skulle sa holde gje med, hvad
der skete i ansigtet i mellemtiden.

Leegen noterede ngjagtigt, hvor der var blevet behandlet farste gang
og kunne sa aendre naeste behandling ud fra det, hvis det var pakraevet.

Allerede samme dag holdt nerven ved gjet op med at “hoppe” - dejligt.
Behandlingen pa kinden medfearte, at jeg havde svaerere ved at beveege
munden, smile, holde leeben omkring et glas osv. Kinden var ogsa for teet
pa kindteenderne, hvilket kunne meerkes pa indersiden af kinden. Mit gje
blev mere tort, sa jeg skulle dryppe det mere, hvilket er en kendt bivirkning.
Men jeg slappede meget mere af i venstre side af ansigtet!

Ved naeste konsultation fik jeg de samme behandlinger omkring gjet og
pa hagen, men i kinden fik jeg kun halv dosis, og den blev lagt leengere ude i
siden, sa det ikke ramte munden. Det var en god beslutning. Det fales meget
bedre omkring munden, og jeg slapper stadig meget mere af i venstre side
af ansigtet, hvilket jeg nyder meget.

Jeg var meget i tvivl om, hvorvidt jeg skulle preve denne behandling,
men jeg er glad for, at jeg gjorde det.

Botulium toksin (Botox) er et protein, der produceres af bakterien clau-
stridium botulinum. Man kender det fra pglseforgiftning, som jo er en al-
vorlig sygdom. | begyndelsen af 1980’erne begyndte man at bruge renset
og fortyndet botulinum toksin pa patienter med muskelspaendinger. Den er
fortyndet sa meget, at der ikke sker skade ved at bruge den. Muskelvaevet
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og nerverne gdelaegges ikke. Den deemper aktiviteten i de muskler, der er
overaktive. Virkningen ses efter et par dage, og efter 14 dage er den mak-
simale effekt opnaet. Virkningen holder i ca. 3 maneder, hvorefter man skal
have en ny behandling. Selve behandlingen varer ikke leenge - ca. et kvarter.

HVIS du flytter

Husk at meddele det til foreningen, hvis du flytter, ellers har vi ingen
mulighed for at holde dig ajour med vores nyheder, medlemsblad og
lignende.
Desuden vil vi gerne have besked, hvis du skifter e-mail adresse.
Send en mail til: kasserer@acusticusneurinom.dk eller et flyttekort til
Per Andersen — Du kan ogsa forsgge at ringe til ham pa tif. 41 74 35 60.
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Min made at “vende tilbage” til
det gode liv efter AN-operation

Af Berit Brolund, Aarhus

| oktober 2004 (dagen efter efterarsferien) blev jeg sygemeldt efter 38 ar
pa arbejdsmarkedet!

Jeg blev hurtigt darligere og fik bade problemer med at ga og med
motorikken samt en hel del andre ting som er sveere at genkalde.

Jeg gik til marts 2005 uden diagnose og blev darligere og darligere. |
pasken blev jeg akut indlagt pd kommunehospitalet i Arhus og blev MR scan-
net og her fandt man en AN pa 3,2 cm, som havde bevirket at jeg havde faet
vand i hovedet (hydrocephalus). Dette betad, at jeg sa hurtigt som muligt
skulle have indlagt dreen og senere opereres pa Rigshospitalet og fiernet AN.

Hydrocephalus har bevirket at jeg har faet diagnosen PTSD.

Midt i april fik jeg en tid hos Lars pa Riget, og vi drog derover for den
forste snak. Jeg havde det pa det tidspunkt rigtigt godt — deltog i konfir-
mationer i lgbet af foraret, og gjorde hvad jeg synes.
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Min operationsdag blev fastsat til den 3. juni — og det var jo fint. Jeg var
ikke nervegs, eller bange. Jeg synes, at jeg havde veeret igennem det veerste
i manederne fra oktober til marts, sa det ku da ikke blive veerre.

Vi ankom til Riget mandag den 1. juni og blev anbragt pa patienthotellet.
Jeg gennemgik de indledende undersagelser til operationen og onsdag mor-
gen var det sa min tur. Operationen gik godt, ansigtslammelse var den veerste

bivirkning, Vi fik lov til at forlade Riget mandag — 5 dage efter operationen, men

ILDE

blev der en dag mere. Vi kerte
hjem til Aarhus tirsdag - ferst til
Kolding for at spise frokost hos
mine svigerforeeldre, som jo fik et
mindre chok, da de sa mig med
mit halve ansigt og derfra videre
til mine foraeldre i Brabrand, hvor
vi fik eftermiddagskaffe, inden vi
endelig kom hjem til vores eget.

Og - sa startede hverdagen

med genoptraening, accept af
nyt liv, accept af nyt ansigt, balanceproblemer, tinnitus og kapok i hovedet.

Jeg giki kirke den kommende sgndag, og der fandt jeg ud af, at bogsta-
verne b, m og p var meget sveere for mig at udtale/synge, og det matte der
geres noget ved. | pladesamlingen har vi Mathilde LP-erne “"Redt og hvidt”

- og alle de danske sange kender jeg jo, sa jeg kopierede teksterne fra
div. sangbgger i hjemmets samling og satte mig sa ned hver formiddag i
2-3 méneder og sang en time med Mathilde. Det hjalp s& meget pa min
mund, min udtale og min lammelse. F.eks. sang jeg ganesejlet i hgjre side
pa plads igen. Det fik jeg at vide af min talepaedagog, som jeg fik tildelt fra
Taleinstituttet i Aarhus, sa hun var kun hos mig et par gange, sa kunne hun
ikke hjeelpe mig yderligere.

Jeg fandt hurtigt ud af, at hvis jeg skulle blive rigtigt rask — bade fysisk
og psykisk (med diagnosen PTSD) — skulle jeg hver morgen sige til mig selv,
at livet er lyst og dejligt, og at denne dag ogsa bliver god — det har jeg
efterlevet og det mener jeg stadig.
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Juli 2005 - ca. 1 maned efter ope- ~ Samme tur men hygge pa restaurant med morbror og
ration pa Riget — var vores datter tante i Vordingborg.
var pa Korpslejr med de grenne

spejdere, og det skulle vi da ogsa

opleve.

Senere samme sommer
i Provence, hvor vi har
ferieret gennem mange
ar. August 2005.

Disse billeder for at vise, gode oplevelser med skeevt ansigt.

Jeg fandt som sagt ud af, at sangen ville blive vigtig for mig. Og da jeg i
2006 var til arsmade i AN, holdt Lotte Remer foredrag, og hendes smittende
livsgleede trods stort hgretab fangede mig sa meget, at jeg meldte mig til
hendes sangkursus pa Castberggard i august maned, og de kurser har jeg
sa fuldt 2 gange om aret siden.
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Sidst her i januar 2018.

Pa disse kurer leerte Jeg sa
meget om at acceptere tab
af hgrelse, ansigtsmusku-
latur og andre skavanker. |
stedet for at sige Ah, nej, sa
sige OK, vi ma videre. Og

vi kan komme sa langt med
et positivt syn pa dagen og de mennesker, der omgiver os. Rette ryggen,
ga en lang tur, synge en sang eller hvad, men, for alt i Verden ikke ynk og
ah nej! Andre mennesker gider ikke hore pa det.

| dag synger jeg i @reheengerne, som er Lottes kor fra CBG.. Jeg synges
ogsa i folkekoret i vores kirke, hvor jeg har veeret medlem i 22 ar. Jeg har
blot skiftet pladsen ud, nar vi gver hver tirsdag, sa jeg sidder teettere pa
dirigenten, for at kunne hare, hvad han siger. | dette kor er jeg ogsa hvert
ar med til bade forars- og julekoncerter — det kan godt veere, at jeg ser lidt
sjov ud, nar jeg synger OH eller UH, men pyt.

Jeg harnogle dejlige historier om kampen omkring det at komme videre.
Vi har altid staet pa ski, men — efter balancenerven var vaek, hvad sa. Vi ville
jo gerne til Alperne igen, men jeg ville altsa ikke ofre de mange kroner, hvis
det ikke gik, sa Simon og jeg besluttede at tage en weekend til Hovden i
Norge for at prave, om jeg kunne sta slalom igen —hold da op, det var sjovt.
Vi kom derop og fandt bernebakken. Tog skiene pa og blev trukket op i et
treek. Jeg kom af treekket, og ... hvad sa? Jeg var ligesom Bambi pa isen,
mine ben skaelvede, og det gik ikke szerligt godt. Simon kerte bag mig, og
teenkte: OK, det var s de gode ar pa ski....

Vi kom ned ad bakken - og jeg syntes det var gaet meget godt, sa jeg
skulle pé en gang mere og en gang mere og en gang mere... Da vi kerte
hjem til Danmark sendag aften, havde jeg taget den r@de piste et par gange
mere, men, det var jo ikke kun det. Jeg skulle med til Alperne igen —
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Valmorel - vigtigt, da jeg kender alle sving og pister fra for jeg fik AN!!

Og efter ca. 8 ar og 8 ferier fandt jeg igen gleeden ved skilgbet og nu
gleeder jeg mig til hver tur. Vi kom hjem sidste weekend efter endnu en tur
- og Simon fortalte mig, at jeg aldrig havde lgbet flotttere!!!l

Vi har ogsa haft den gleede 2 gange at have bagrn og bagrnebgrn med i
Hemsedal pa henholdsvis jule- og vinterferie - med mormor og farmor pa
ski hele dagen!! Hurral
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Og en anden dejlig historie — pa en
ferie i Afrika — neermere Zanzibar — skulle
vi snorklel!l Det havde vi gjort fer med
stor succes pa Maldiverne, sa hverken
Simon eller jeg sa problemer i det, men,
det skulle da vise sig at veere meget
sveert for mig. Vi gik mange hundrede

meter ud i havet for at fa vand nok til
snorkling, og sa skulle vi ha snorkel og svemmefadder pa. Fedderne gik
meget nemt, men snorklen kunne jeg ikke fa til at sidde ordentligt, da min
mund jo var lam, og ikke kunne bide over mundstykket p& snorklen - @V
@V @V, men sa sagde Simon: “Vi to skal snorkle sammen igen, sa vi gar ind
i poolen, og sa ever du dig! " Tilbage til poolen og snorkel pa og snorkel af
og snorkel pa og snorkel af — efter ca. 1 time gik vi igen ud i havet -

Og VUPTI - jeg kunne snorkle med og se de fantastiske dyr og koraller
under havet - ja - igen ro pa og gve gve gve, sa kom den oplevelse ogsa
tilbage til mig.

Vi har altid rejst meget — bade teet pa og langt vaek. Bl.a. til Alaska, hvor
dette billede er taget.

Pa grund af min PTSD har jeg faet sgvnproblemer, og dette har bevirket,
at vi ma feriere, sa jeg har den samme seng hver nat, og der er krydstogter

det helt rigtige for os —nye oplevelser
hver dag men samme seng hver nat!!!

| alle arene har det veeret vigtigt
for mig at treene lidt hver morgen —
ansigtstreekkene, smilet, blinket ind i
spejlet, men motion er ogsa vigtigt
som genoptraening — jeg mener ikke 2
timer om dagen i et fitnesscenter. Det
har jeg ikke haft brug for, men gature,
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lange gature — bade alene og med en veninde

eller Simon.

En anden sport, som ger mig glad, og som giver
god motion — er golfspillet. Vi startede i 2012
med at spille golf — og det gir jo en go treening
af balancen, koordinering af syn og beveegelse
og ikke mindst det sociale liv i klubhuset og de

mange muligheder for nye bekendtskaber pa andre
golfbaner — bade i ind-og udland.

Jeg kan ogsa anbefale aqua-gymnastik. Det dyrkede jeg sammen med
en veninde de farste ar efter operationen — godt mod balanceproblemer.

En lille sed historie fra virkeligheden: | en periode lavede jeg mormormad til
vores 4 bagrnebgrn og deres foreeldre i Odder hver torsdag. Bernene skulle
selvfglgelig deekke bord og hjeelpe til. Den naestyngste, Anton, pa det tids-
punkt 9 ar, satte sig pa min plads. Anton, sagde lillesgster Laura, du ved godt,
at det er mormors plads. Hun kan jo ikke here, hvis hun ikke sidder der!! Og
sadan er mit liv blevet med accept fra barn, bernebgrn, familie og venner.

Til sidst — find dit eget niveau og sig fra i de perioder, hvor det er en treels
ting at treene, ga, veere "den rigtige” og friske. Du skal fremad i dit eget
tempo, og sé ma det gerne tage 6 méneder
mere end andre, maske. Bare du har sjeelen
med, og du styrer dit nye liv. Lyt til din krop
og veer god ved den .... Du er altid velkom-
men til at kontakte mig. Og sa — god vind
fremover med dit nye skeeve smil og maske
tinnitus. Du leerer stille og roligt at leve med
dine nye skavanker - til gleede for familie og
venner og ikke mindst dig selv.

-

Tak for ordet og tak for Jer

Dette billede er fra Spanien
fra vores forste tur til udlandet
for at spille golf.
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Det gode liv som
“"vent og se” patient

Af Birte Lambert Andersen

Jeg har levet i over 30 &r med mit acusticusneurinom. Jeg fik diagnosen
for 17 ar siden, da en scanning viste et lille acusticusneurinom. Arsagen til,
at jeg blev scannet var, at jeg havde mistet min hgrelse pa det ene gre en
dag, jeg var pa arbejde. Harelsen vendte tilbage, men det gentog sig, at
herelsen pludselig forsvandt. Jeg har en lille tumor, som ikke er vokset i de
17 ar, jeg er blevet scannet.

Men, nar jeg siger, at jeg har levet i over 30 ar med sygdommen, skyldes
det, at jeg i slutningen af 30’erne begyndte at blive meget svimmel, nar jeg
bajede mig forover. Leegen mente, der var tale om et blodsukkerfald. De
felgende ar leerte jeg mig ubevidst, at der var stillinger, jeg ikke skulle have
hovedet i, hvis jeg ville undga at blive svimmel. Men der blev ved med at
ske meerkelige ting inde i mit hoved. Nar jeg gik i forretninger, kunne jeg
blive rigtig darlig, nar jeg passerede reekker med varer, eller jeg stod og
snakkede med nogen, og der sa passerede andre forbi. Leegen mente, jeg
havde en social fobi. | det hele taget fulgte nogle ar med diagnoser som
stress og depression. Der er ingen tvivl om, at jeg var stresset - jeg var pa
overarbejde med mit hoved. Der var dog ingen, der teenkte p3, at der kunne
ligge en helt anden grund til mine symptomer.

Diagnosen var en forskraekkelse, samtidig med at det ogsa var en stor
lettelse, at der kom en forklaring pa mit vekslende hgretab, og der blev sat
ord p3, at jeg havde store balanceproblemer. Der var dog desvzerre ingen,
der detaljeret kunne forklare mig, at alt det meerkelige, jeg havde inde i mit
hoved, hang sammen med sygdommen, og at det var helt forklarligt og
kendt af andre. Det var forst, da jeg oversatte de amerikanske foldere, at
forklarelsens lys gik op for mig. Det var som at leese min egen sygehistorie.
Det gav mig faktisk en masse energji, at jeg ikke leengere behgvede at be-
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tragte mig selv som en lille svag kvinde, der blev stresset. Jeg vil opfordre
til, at man laeser folderne. De kan fas hos kassereren.

Under et af Ullas og mine besag i Norge pa Haukeland Sykehus fortalte
en af deres greleeger, at det var meget invaliderende at have vestibuleaer
svimmelhed. Bliver man svimmel eller far kvalme, har man mest lyst til at
treekke sig, og man har ikke sa megen lyst til at komme ud blandt andre.

Rejsen mod at leve et godt liv med Acusticusneurinom

» Kende diagnosen

Forst skulle jeg forlige mig med, at jeg gik med en svulst inde i hovedet.
Da jeg fik diagnosen, lavede man ikke hgrebevarende operationer. Efter en
samtale med straleleege Marianne Juhler beroligede hun mig ved at sige,
at jeg ikke fik feerre symptomer ved at blive opereret eller stralebehandlet.
Sa slog jeg mig til ro med at leve med tumoren, jeg blev jo scannet arligt.
Jeg var altid lettet, nar jeg fik svaret, at tumoren ikke var vokset, men jeg var
skuffet over, at der aldrig var nogen, der interesserede sig for, hvordan jeg
levede med de symptomer, jeg havde. Man interesserede sig kun for, om
tumoren var vokset og kraevede behandling. Her mener jeg, at foreningen
har en stor opgave, og jeg er ogsa overbevist om, at vores 2 sygeplejesker,
pa de 2 afdelinger, er i stand til at give nogen information.

»  Fainformation om, hvad det indebeerer at leve med en darlig hgrelse
Skelnetab
Talmodig segtefzelle
Vanskeligt pa arbejde at hgre darligt

»  Tag mod hjaelpemidler
Teleslynge, streamer, forbered dig godt ved rejser, sé du selv kan orien-
tere dig pa anden made end ved hgrelsen.

»  Veer aben om herehandicappet

Jeg synes ikke, det er flovt at sige, jeg harer darligt
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Det er en proces at ga igennem, at man ikke kan det, man kunne fer,
og at man heller ikke kommer til det. Jeg sa for nylig en udsendelse om
en australsk mand, der var et offer for thalidomid-skandalen. Han var fedt
uden arme, men havde pa trods af det et rigtig godt liv og hgj livskvalitet.
Det samme har jeg oplevet med patienter med muskelsvind, som sagde,
de havde et godt liv, men et anderledes liv, end det vi andre har. Det er
abenbart vanskeligere for os, som har provet at vaere raske.

Men hvad giver mig sa glaede/livskvalitet i det daglige?

For at hjeelpe pa den vestibuleere svimmelhed er det vigtigt, at man be-
vaeger sig meget, og at man veenner sit hoved til at indtage mange stillinger.

Her er svemning blevet en rigtig god aktivitet for mig. Gymnastik i vandet
med masser af balancegvelser (det er ikke naer sa farligt som pa landjorden),
man kan hoppe pa hovedet i bassinet, man kan dykke til bunden og pa den
made fa hovedet nedad. Og sa er der det sociale i at ga til aktiviteter sam-
men med andre.

Jeg har ikke gaet til svamning tidligere, og jeg tror, det er en fordel at
kaste sig over nye aktiviteter, s& man ikke sammenligner med, hvad man
kunne tidligere.

Kajakroning er ogsa en ny aktivitet, som man kan dyrke sammen med
andre.

Musik: jeg spiller i et pensionistorkester, som tager ud og spiller pa
plejehjem og eeldrecentre til sang og dans. Selv om man herer darligt, kan
man have megen glaede af musikken.

Havearbejde: man kan kravle rundt og luge, hvis man bliver svimmel af
at bgje sig ned.

Maske kaber jeg mig en 3-hjulet cykel, da jeg feler mig utryg pa en
almindelig cykel, nar jeg cykler sammen med andre. Maske kan en balan-
cevest hjzelpe.

Ting jeg har mattet opgive: langrend, vandre i fjeldet.

Men man kan bruge en vandrestok, nar man gar i Rebild bakker, og det
er stejlt.
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Foreningsarbejdet giver mig faktisk ogsd megen livskvalitet. For mig
er det vigtigt, at jeg kan indga i ssmmenhaenge med andre mennesker, og
at det, jeg laver, rykker noget. Jeg ved, at jeg er privilegeret ved, at jeg er
pensionist og ikke skal nd mere, end jeg kan holde til.

Jeg vil hdbe for jer, der er i "vent og se”, at | leerer at forlige jer med
jeres situation.

Opfordring: Kom til ga-hjem-mgader og blive klogere pa jeres tilstand.

PS — Lees ogsa om Birtes gode erfaringer med el-cykel pa side 21. Red.

Donationer er velkomne

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

.? Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyhedsbreve
' og aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

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

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

Pa forhand tak, Bestyrelsen
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Nye balancepjecer
fra Rigshospitalet

Af Marie Glover, Rigshospitalet, K
linik for Ergo- og Fysioterapi, afsnit 8511

o e Fysioterapeuterne pa Blegdamsvej,
Balance gvelser Rigshospitalet har i mange ar udleveret
en pjece med balance- og svimmel-
hedsgvelser, som vi for ar tilbage har
udarbejdet i samarbejde med acusti-
cusneurinom patientforeningen.

Da det var pa tide at fa disse pjecer
redigeret og fa lagt nye svelser ind, er
der i regionen blevet vedtaget, at alle
pjecer udleveret pa hospitalerne skal

? ligge i et system, som hedder X-Media.
Derfor har vi talt med jeres patient-
forening om de nye pjecer, men har altsa

10z Jer

mattet udarbejde dem internt her pa
Rigshospitalet.

Vi har haft samarbejde med fysioterapeuter med erfaring inden for
svimmelhedsrehabilitering pa Glostrup Hospital og har nu feerdiglavet to
nye balancepjecer.

Den ene pjece "Balance” er udarbejdet til patienter med generelle balan-
ceproblemer, hvor den anden pjece "Balance og svimmelhed” er udarbej-
det med fokus pa vestibuleere problematikker, som mange patienter med

acusticusneurinom oplever.
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Pjecerne er produceret med henblik Kt o
pa, at alle ma benytte disse. Dvs. hvis Balance og svimmelhed
nogen ude i kommunen eller i andre
sammenhaenge kan bruge dem i praksis,
sa er de velkommen til det.

Vignsker labende at revidere pjecerne,
sa vi er abne for ideer og tiltag.

Vigtigst er dog, at disse pjecer skal
kunne udleveres til vores akutte patien-
ter, som ofte kun er indlagti fa dage her
pa Rigshospitalet. Herefter kan de evt. ?
fa mere komplicerede ovelser i kom-

munalt regi.

Naeste Medlemsnyt

udkommer i december maned 2018.
Frist for indleeg til bladet er den 15. november 2018.

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2018 | side 21 m



Acusticusneurinom og el-cykel

Jeg har altid veeret meget glad for at cykle, man
kommer hurtigt omkring, man far frisk luft, og
man kan komme de sk@nneste steder i naturen.

Inden for de seneste ar har jeg cyklet mindre
og mindre. Sidste ar blev det kun til 1 tur, da jeg
ikke folte mig sikker pa cyklen pa grund af ba-
lanceproblemer. Jeg besluttede mig for, at i ar
skulle jeg cykle igen. Jeg startede med at prove
en 3-hjulet cykel med motor. Cyklen var en gen-

brugscykel, og den var ikke i tip-top stand. Det
var ikke en god oplevelse. Sa fik jeg den ide, at jeg maske kunne cykle pa en
2-hjulet cykel, hvis der var motor pa. Jeg havde fundet frem til, at der, hvor
jeg var udfordret pa den 2-hjulede var, nar jeg kerte langsomt. Det kunne
veere, nar jeg skulle seette i gang, og det gik opad, eller nar jeg skulle op af
de mange bakker, vi har i Rebildomradet, hvor jeg bor. Jeg skal hurtigt op
pa godt 10 km i timen for at styre sikkert. Mellem 18 og 25 km i timen er
det fantastisk at cykle.

Jeg besagte den lokale cykelhandler og fik en meget kompetent be-
tjening. Cyklen virker pa den made, at nar jeg begynder at treede, seetter
motoren i gang pa det niveau, jeg har sat den pa - der er 5 niveauer. Normalt
kerer jeg pa niveau 1, men pa stejle bakker kan jeg sagtens kere pa niveau 3.
Forhandleren lod mig afprave cyklen pa et lukket terreen, og det var hurtigt
klart, at her var noget, jeg kunne bruge. Efter lidt gvelse karte hun sammen
med mig ud i et villakvarter, hvor der var mulighed for at afpreve de forskel-
lige funktioner. Jeg kabte cyklen, og det er den bedste anskaffelse, jeg har
gjorti mange ar. Inden for den ferste maned har jeg kert 300 km, selvom vi
har veeret ude at rejse i mange dage.

Cyklen er udstyret med spejl i venstre side, da jeg ikke kan se tilbage
uden at sl et slag eller veelte. Endvidere har jeg faet sat en “slikkepind” pa,
sa bilister holder god afstand til mig, nar jeg karer, hvor der ikke er cykelstier.
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Tag pa hgjskole uden
kommunikationsbarrierer

Af Maria Fly Vilsbgll, Kommunikationsmedarbejder, Castberggard

Teleslynge, tegnstattet kommunikation og en forstaelse for det at have et
heretab. Det er grundlaget for alle Castberggards kurser med hgrehensyn.
For med det pa plads, behaver man som kursist ikke bekymre sig om kom-
munikationsbarrierer og mulige misforstaelser. | stedet kan man dyrke sine
interesser og bruge al energien pa at forme det paeneste glaskunst, synge
det bedste, man har lzert eller lufte vandrestovlerne i Danmarks smukke natur.

Castberggard Hgjskole ligger smukt placeret mellem grenne marker, a-
lzb og skov i den lille landsby Urlev mellem Horsens og Vejle. Det er en stille
plet pa Danmarkskortet, og det er netop noget af det, Preben Fruelund fra
Djursland seetter pris pa, nar han kommer for at deltage i de arlige sang- og
korkurser.

- Jeg gleeder mig altid til at komme pa kursus pa Castberggard. Nar
man kommer herned, falder der sddan en ro over en, for man ved der ikke
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er noget, der jager og skulle man komme til at misforsta noget, ger det ikke

noget, for det finder man ud af.

Laekker mad og kvalitetssenge

P& Castberggard kan du komme pa bade weekendkurser, ugekurser og
kurser pa helt op til 10-11 dages varighed. Men uanset, hvilket kursus man
melder sig til, er man garanteret laeekker mad pa buffetbordet i spisesalen
til bade morgen, middag og aften. Og nar man om aftenen lukker gjnene
efter endnu en oplevelsesrig dag, ger man det i nye kvalitetssenge under
en blad dyne.

En af dem, der har nydt mange maltider og tilbragt mange naetter pa
Castberggard er Tove Rimbaeklund, der er kommet pa Castberggard Hej-
skole gennem mange ar.

- Jeg har veeret pa mange forskellige kurser og er altid rigtig glad for at
komme her. Her er sadan et godt sammenhold. Vi er allesammen i samme
bad, og der er ikke nogen, der siger ‘ahr’, hvis man ikke lige harer, hvad der
bliver sagt. Sa gentager man bare, forklarer Tove Rimbaeklund.

Prov noget nyt eller dyrk en gammel interesse

Vandreture, rejser, tegnstattet kommunikation, glas, korsang eller et kursus
i at skrive. Pa Castberggard Hgjskole bestemmer du selv, om du vil dygtig-
gere dig inden for en hobby, du allerede har stiftet bekendtskab med eller
du vil preve kreefter med noget nyt som Tove Pold Nielsen.
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- Jeg nyder opholdet, og sa er jeg den type, der gerne vil leere noget
nyt hele tiden.

Tove Pold Nielsen blev introduceret til Castberggard Hgjskole gennem
sine bgrn, som havde hart, at der her blevet taget hensyn til hgretab og
derfor gav deres mor et hgjskolekursus i gave.

Hvis du ogsa har brug for et lille skub, kan du fa en smagspreve pa, hvad
Castberggard er for et sted til vores hgjskoleaftner, som er for bade personer
med hgretab, deve og normalt herende. Derfor sgrger tegnsprogstolke,
skrivetolke og teleslynge for, at alle kan veere med, nar kendte og interes-
sante foredragsholdere ger os klogere pa os selv og verden.

Lees mere om vores kurser og hgjskoleaftner pa www.cbg-hgjskole.dk




<

< Opslagstavien

.3

| foraret tradte den nye persondatalov i kraft og vi fik vi allesammen,
fra forskellige virksomheder, organisationer mm, mails eller breve
om den nye datalov* indeholdende en orientering om hvordan data

handteres.

Persondataloven

Loven handler meget overordnet om indhold af personoplysninger,
udveksling, opbevaring og sikring af samme.

| vores medlemskartotek har vi kun de oplysninger, som I selv har
angivet ved indmeldelsen, og det er almindelige kontaktoplysnin-
ger som navn, adresse, tIf. nr., e-mail, indmeldelsesdato, fedselsda-
to og angivelse af, om man er patient eller parorende. Alle forenin-
gens medlemsdata er beskyttet af passwords. | vores lille forening
har det ikke givet anledning til bekymring.
Ved naeste opdatering af vores hjemmeside vil der vaere adgang til
et link, der indeholder foreningens formelle persondatapolitik og
vores handtering af persondata.

Hvis du har spergsmal til vores behandling af dine oplysninger, er
du altid velkommen til at kontakte foreningens kasserer:

Email- kasserer@acusticusneurinom.dk - mobil: 4174 3560

* Europa-Parlamentets og Rédets forordning (EU) 2016/679 af 27. april 2016 om be-
skyttelse af fysiske personer i forbindelse med behandling af personoplysninger og
om fri udveksling af sédanne oplysninger og om opheevelse af direktiv 95/46/EF.

_
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Tekstning af danske film i biografen

Jeg er medlem af Biografklub Danmark, g synes det er en rigtig god
mulighed for at komme ind og se en film, man maske ikke lige ville
have valgt selv.

Biografklubben har som ca. halvdelen af sine tilbud valgt at vise nye
danske film. Desvaerre er det et stort problem for en, der er horeheem-
met at 13 det hele med, nar skuespillerne mumler eller taler lavt. Derfor

blev jeg gleedelig overrasket, da én af de ferste film, jeg var inde og
se (start p§ ssesonen 2017/18), havde undertekster Uden problemer fik
Jjeg det hele med. Desvzerre var det en enlig svale — neeste danske film

var uden undertekster. @V @\

Jeg haber meget, at biograferne vil veelge at vise alle danske film med
undertekster.

Min opfordring til alle horehzemmede: Eftersporg undertekster, hver
gang du er i biografen for at se en dansk film! Til sidst kan det jo veere,
at biografen veelger altid at vise de versioner, der har undertekster

Red.

Pa opfordring af Hereforeningen har Det Danske Filminstitut tilfajet om
filmen ogs4 laves i en tekstet kopi, s& biograferne har mulighed for at
vise den med undertekster. Det giver dig mulighed for i god tid at g4
til din lokale biograf og bede dem szstte tekstede forestillinger op af

filmen.

Se: https://www.dfi.dk/nyheder
Klik dig ind pa netop den film du gerne vil se og find ind til filmens

“Grundoplysninger”. Her kan du se om filmen har
subtitles/undertekster.

Kilde: Hereforeningens medlemsblad Harelsen.
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' Livsbekraeftende fortzellinger

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

eksemplarer af alle tryksager.

ra

_

Fa Medlemsnyt
direkte i din mailbox

Hvis du gerne vil have bladet

digitalt, s3 skriv til kasserer

Per Andersen p3 kasserer@

acusticusneurinom.dk, s3 far

du ogsé bladet lidt tidligere
end med almindelig post.

&

a2014n

.

Hvis du har glemt det

Login til den lukkede del af
foreningens hjemmeside:

s

=4
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Efterlysning h

Braender du for at gare et stykke arbejde for vores forening? S4 kan

du gore det ved at blive medlem af bestyrelsen enten som bestyrel-
sesmedlem eller suppleant.

Kontakt formand Birte Lambert Andersen pé telefon 46 49 67 18 eller

pa mail dansk@acusticusneurinom.dk, og f& en god snak om arbejdet

i bestyrelsen.
L _
Husk - naeste drsmede og generalforsamling 3
aftholdes 9.-10. marts 2019. ‘

Hvis du mangler et rigtig godtjule-
gave;zmske fra din mand/kone eller

f5 betalt for deltagelse i foreningens

gnske dig endnu et ars medlemskab

Julegaveznske‘?

born i &r, sé kunne du onske dig at

arsmode til marts. Eller du kunné

af foreningen-
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Gode foldere til os
med acusticusneurinom

Af Birte Lambert

| 2013-14 fik foreningen oversat nogle foldere, der er udgivet af den ameri-
kanske acusticusneurinom forening (ANA). De 3 af folderne giver generelle
op—lysninger om acusticusneurinom, kikker pa hjernen i forhold til den
pavirkning, et acusticusneurinom kan have pa forskellige funktioner og
hjeelper én med at traeffe kvalificerede valg og stille relevante spergsmal til
behandlere, nar man har faet diagnosen.

De sidste 5 foldere omhandler symptomer, som man kan f&, nar man
har et acusticusneurinom, eller som er opstaet efter behandling for acusti-
cusneurinom. Emnerne er hovedpine, facialis parese, balanceproblemer,
heretab og gjenpleje.

Jeg opfordrer til, at man lzeser folderne som en stotte til at forstad symp-

tomer, man oplever og til at forholde sig til, hvordan situationen kan bedres.
Der er ingen, der far alle symptomer.

JJENPLEJEN HORETABL HOVEDPINEI HJERNENI

Efter Rehabilitering Hovedpine efter Et kik pa hjernen

operation for af heretab hos behandling for — Hvad kan veere af
acusticusneurinom patienter med acusticusneurinom interesse for
acusticusneurinom acusticusneurinom-

patienter

m side 30 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2 . 2018



Jeg har selv haft megen gleede af at leese om balanceproblemer og
balancetreening og har faet en meget sterre forstaelse for, hvad det var
for nogle maerkelige ting, jeg oplevede inde i mit hoved en gang imellem.
Det har gjort det lettere at leve med, og nar man sa samtidig far at vide,
at beveegelse og bevaegelse og bevaegelse er alfa og omega, nar man har
vestibuleere problemer (problemer med balancen, der stammer fra det indre
gre), er der noget at tage fat pa. Normalt vil man jo holde sig tilbage fra at
ga i kast med aktiviteter, hvor man feler sig usikker og maske ogsa bliver
lidt forkvalmet.

Folderen om hgretab har veeret en rigtig god inspiration, nar jeg har
skullet tale med greleeger og herepaedagoger. Her kan man blive kleedt pa
til at tale hereproblematikker og ensker om hgrerehabilitering. Det har vaeret
godt for mig at veere en aktiv medspiller.

Hvis man vil have adgang til folderne, kan man pa hjemmesiden under
“publikationer” ga ind under “"udenlandske”, hvor den amerikanske udgave
ligger, eller under “publikationer” ga ind under “danske” og se oversaet-
telserne.

Folderne kan ogsa fas til "Ga-hjem-maderne” her i efteraret samt til
foreningens arsmade i marts 2019.

BALANCE DIAGNOSEI FACIALISI GENERELTI
Diagnosen Facialisnerven og Generelle
acusticusneurinom acusticusneurinom oplysninger om
- Hvad sa? — Om risiko acusticusneurinom

for skade og
rehabilitering

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2018 | side 31 m



L

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.

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.



Fysioterapeut Ergoterapeut

Marie Glover Helena Rebekka Gardy
marie.glover@regionh.dk helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 4129 Telefon: 3545 0755

Fysio- og ergoterapeuterne tager sig af genoptraeningen pa hospitalet efter
operationen. De har ikke telefontid og er generelt nok svaere at fa kontakt
med, da de har patientbehandlinger hele dagen, men man er velkommen
til at prove.
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Kontaktpersoner

Medlemsliste, labels samt Henvendelse a
_ ad hoc opgaver: vedr. meningiomer ﬁ
5 Per Andersen Mariann Guldmann-Christensen
Esbjergparken 81 8560 Kolind ;
- 9220 Aalborg @st TIf. 86 39 16 85 eller
3 TIf. 41 74 35 60 20 26 55 89 i
.'_+ kasserer@acusticusneurinom.dk  chrisma@adslhome.dk i
1 Distribuering af eller
Fo medlemsbladet
¥ Vibeke Kisbye Brit Vangsted
' Egernveenget 212 9900 Frederikshavn
" 2980 Kokkedal TIf. 98 48 22 25
x TIf. 40 45 86 73 vangsted@mail.tele.dk '
vibeke@kisbye.net :

Hjemmesiden

Henvendelse om Birte Lambert Andersen

sjenproblemer 4
F Ulla Rasmussen Facebook:

TIf. 28 18 50 58 Acusticusneurinom DK
: ullasr@me.com (gruppen er uafheaengig af for- }_
.“. eningen) :

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning
t for Kritisk sygdom
» Kurt Pedersen
s T 49709987
: arnakhus@stofanet.dk

. _—

Voumrr.
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Netvaerksgrupper

Netvaeksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

Kontaktperson:

Anne Katrine Leonhard
Vagtelvej 4

8210 Aarhus V

TIf. 40 28 43 51

mail: kannetrine@hotmail.com

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:

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

mail: Lene@Hejler.dk

Netveerksgruppe i
Aarhus-omradet

Kontaktperson:

Berit Brolund

Jernaldervej 152

8210 Arhus V

TIf. 40 28 50 51

mail: berit.brolund@gmail.com

Netveerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

Kontaktperson:

Vibeke Kisbye
Egernveenget 212

2980 Kokkedal

TIf. 40 45 86 73

mail: vibeke@kisbye.net

Netvaerksgruppe/
Sydlige Jylland
Kontaktperson:

Inger Juel Christiansen
Jernkeervej 1, 6760 Ribe

TIf. 60 80 24 08

mail: inger.jc@gmail.com
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Bestyrelsen

Formand

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

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

simon.b.leonhard@gmail.com
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