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Nye tider

Af Simon B. Leonhard, formand

Strukturen i vores hverdag er forandret, og Corona-
pandamien har pavirket os pa alle mader. Begraensninger i vores udfoldel-
sesmuligheder bergrer os alle, hvilket ogsa kan have en vis indflydelse pa
vores livskvalitet med restriktioner i omgang med andre og risikoen for
smitte. Denne situation har ogsa pavirket aktivitetsniveauet i bestyrelsens
arbejde det seneste halve ar. Vores arbejdsplan er blevet sldet i stykker, men
vi haber trods alt, at | er lige sa fortrastningsfulde for fremtiden som vi. Vi
haber ogsa, at | har haft energien til at holde jer i gang trods de gener, der
felger af at have en diagnose. Det er vigtigt at holde fast i de funktioner
samt finde de redskaber, der giver livet mening. Der er heldigvis ingen in-
dikationer pa, at COVID-19, alt andet lige, skulle ramme vores gruppe mere
end andre. Vi er dog naturligvis meget interesseret i at hgre, hvis nogle af
jer —hvilket jeg ikke haber — skulle have haft virusset, og pa hvilken made det
eventuelt har pavirket jeres hverdag specielt med henblik pa forveerringer af
de falgevirkninger, som kan opsta i forbindelse med et acusticusneurinom
(vestibuleert schwannom).

Vi skal nok veenne os til at bruge betegnelsen vestibulzert schwannom,
vestibularis schwannom eller den latinske betegnelse vestibularis schwan-
noma. Vi har i bladet, pa hjemmesiden og Facebook valgt at fastholde be-
tegnelsen acusticusneurinom lidt endnu, selv om man i Danmark oftest ser
akustikusneurinom — Forvirret ja. Vi farer en dialog med de fgrende lzeger
om hvilken betegnelse, vi ber benytte fremover.

Vihavde lagt et program med besgg pa Karolinska Universitetshospital
i Stockholm, som blev aflyst i april. Vi haber at kunne gennemfere besaget
senere i ar.

Ligeledes er de besag, vi havde planlagt pa Rigshospitalet og Aarhus
Universitetshospital i foraret, blevet aflyst. Pa programmet var bl.a. mulighe-
den for gennemfarelse af en ny undersggelse af livskvaliteten hos patienter
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diagnosticeret med et acusticusneurinom og draftelser om et teettere sam-
arbejde med straleleegerne i Aarhus.

Planleegningen af Ga-hjem-maderne er heller ikke gaet efter bogen, da
de behandlingssteder, vi havde udvalgt, er ramt af begreensninger af besag.
Det er dog lykkedes at fa enkelte meget interessante aftaler i stand med
Rigshospitalet og Odense Universitetshospital.

Det har desveerre ogsa betydet noget for indholdet af bladet, hvor der
naturligt skulle have vaeret resuméer af de besag og tiltag, der kunne have
veeret resultatet af vores samtaler med fagspecialisterne.

Vi haber p3, at forholdene vil stabilisere sig inden for en overskuelig

fremtid og haber naturligvis ogsa pa, at vi i marts 2021 kan gennemfere

vores arsmgde mere eller mindre som planlagt.
Alt det bedste derude, pas pa jer selv og hinanden til vi ses igen!
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Ga-hjem-mgder i efteraret 2020

Som neevnt har det veeret sveert at planleegge noget som helst, og for vores
vedkommende har det ogsa vaeret sveert at have en plan B, da ingen ved,
hvor lang tid vi generelt vil veere pélagt begreensninger. Det er derfor glee-
deligt, at vi har faet arrangeret enkelte mader.

Vi har i ar valgt at fokusere pa, hvordan kontrolscanninger af personer i
"Vent og Se” organiseres pa de regionale hospitaler samt at fa lejlighed til
at besgge Dre-naese-halskirurgiske kliniks nye afdeling pa Rigshospitalet.

Pa grund af begreensninger pa deltagerantallet er mgderne primeert for
foreningens medlemmer, men i det omfang, der er plads, er parerende og
medlemmer af foreningens Facebook-gruppe ogsa velkomne.

Mgad laegerne pa Dre-naese-halskirurgisk klinik - Rigshospitalet

Der er opstillet et meget spaendende program med indlzeg fra leegerne og
koordinationssygeplejerske Kirsten Leessge:

1. Herebevarende kirurgi med anvendelse af monitorering af
herelsen under operationen, v. Per Caye-Thomasen

2. 40 ar - opfalgning af observerede patienter, v. Martin Reznitsky

3. Forudsigelse af tumorveekst i forbindelse med diagnostisk

scanning - opdatering, v. Hjalte Sass
4. Patientens forlgb i @NH-afdelingen, v. Kirsten Leessae

Mgdet finder sted tirsdag den 27. oktober 2020, kl. 17-19 pa Rigshospitalets

nye Nordflgj pa Inge Lehmanns vej, opgang 7, 2100 Kgbenhavn.
Ret til eendringer forbeholdes.
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m Ga-hjem-mader i efteraret 2020

Der vil veere god tid til at stille spergsmal til indleegsholderne, og vi serverer
sandwich og drikkevarer.

Af hensyn til at kunne overholde COVID-19 forskrifterne fra Sundhedsstyrelsen
er antallet af deltagere desvaerre begraenset til 15. Det er derfor vigtigt at
tilmelde sig hurtigt og senest mandag den 19. oktober.

Tilmelding sker ved mail til Vibeke Kisbye med|@acusticusneurinom.dk,
dansk@acusticusneurinom.dk eller pa foreningens telefon +45 4649 6718.

Mgdet pa Dansk

i | Center for
Partikelterapi DCPT o o o
- Aarhus
Universitetshospital
— udskudt pa grund
af COVID-19

Ledende overlaege Morten Hegyer
Dansk Center for Fartikelterapi

(Vil blive annonceret pa
hjemmesiden, hvis der
dbnes op inden naeste
blad, der udkommer i
december).

Naermere program felger,
men ledende overleege Morten Hayer vil forteelle om centret og om mulig-
heder for vores patientgruppe. Derudover vil vi hgre om Aarhus Universi-
tetshospitals erfaringer med kontrolscanninger.

Her om opfaelgning pa kontrolscanninger - Aalborg

Universitetshospital - udskudt
(Vil blive annonceret pa hjemmesiden)
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Nzermere program falger. Speciale- & Uddannelsesansvarlig overlaege Dan
Dupont Hougaard, der er klinisk lektor og ansvarlig for forlab omkring vesti-
bularis schwannomer i region Nord, har senest holdt et indleeg pa Ga-hjem-
madet i Aalborg i efterdret 2019, hvorfor madet udskydes til foraret 2021.

Besog pa Ore-naese-
halskirurgisk klinik - Odense
Universitetshospital

For ferste gang beseger vi Ore-naese-
halskirurgisk klinik pd Odense Universitets-
hospital, hvor overlaege Rikke Schnack-Pe-
tersen, der er daglig leder pa Hereklinikken
og vores kontaktperson, vil fortaelle om
afdelingen og orientere om erfaringer med

kontrolscanninger.
Odense Universitetshospital har indfert en ny procedure for de patienter,
der felges med scanninger. De bliver nu kontaktet telefonisk med henblik
pa bestilling af scanning og efterfelgende svar.

Meadet finder sted tirsdag den 20. oktober 2020, kl. 17-19 pa Dre-Naese-
Hals/Hereklinik Afdeling F, Odense Universitetshospital, Klavervaenget 19,
Indgang 85, 3. sal, 5000 Odense C. Ret til eendringer forbeholdes.

Der vil veere god tid til at stille spergsmal til indleegsholderne, og vi serverer
sandwich og drikkevarer.

Af hensyn til at kunne overholde COVID-19 forskrifterne fra Sundhedsstyrelsen
er antallet af deltagere desvaerre begraenset til 15. Det er derfor vigtigt at
tilmelde sig hurtigt og senest mandag den 12. oktober.

Tilmelding sker ved mail til Adrian Antonipillai med|@acusticusneurinom.dk,
dansk@acusticusneurinom.dk eller pa foreningens telefon +45 4649 6718.
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Livskvalitet

Af Simon B. Leonhard

Det er velkendt af alle, der er ramt af lidelsen af et acusticusneurinom (vesti-
bulaert schwannom), at der kan vaere op til flere falgegener, dels som felge af
selve knuden og dels som falge af den efterfalgende behandling - straling
eller operation.

Alt efter graden af pavirkning kan falgegenerne pavirke ens dagligdag og
dermed livskvalitet. Dette er bl.a. beskrevet i flere videnskabelige artikler.
Analysen af valg af behandlingsmetode mod en mere konservativ opfalg-
ning af personer diagnosticeret med et acusticusneurinom med henblik pa
at hindre eller udskyde alvorlige bivirkninger som felge af operation 13 til
grund for dannelsen af vores forening. Denne analyse fra 1997 blev udfert af
en af stifterne af foreningen Ann Gamst. Publikationen, der var foreningens
forste, har titlen “Livskvalitet for enhver pris” (Gamst, 1997) og kan findes
pa vores hjemmeside.

En artikel, der & forud for Ann Gamsts publikation, viste, at ensidigt heretab
og problemer med balancen - ikke overraskende for os i dag - var de to hyp-
pigste falgevirkninger af lidelsen, forud for diagnosticering, Tabel 1 (Wiegand
& Fickel, 1989). Det er veerd at bemaerke, at personerne i gennemsnit havde
mere end tre af de naevnte syv symptomer.

Ogsa nyere undersggelser viser, at iseer svimmelhed og balanceproblemer

har den sterste indflydelse pa livskvaliteten hos personer diagnosticeret
med vestibulaert schwannom (Carlson, et al., 2015).
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Tabel 1. Z£ldre undersogelse af symptomer hos 541 personer med konstateret acusticusneuri-
nom (vestibulsert schwannom) forud for behandling, efter (Wiegand & Fickel, 1989).

Symptomer for diagnose %

Ensidigt heretab 86%
Balanceproblemer 61%
Tinnitus 57%
Hovedpine 36%
Falelsesforstyrrelser i ansigtet 29%

Resultaterne fra undersggelsen i 1989 skal naturligvis ses i sammenhaeng med,
at det var far anvendelsen af MR-scanninger blev almindelige i forbindelse
med diagnosticering. Derved indgar der ikke i materialet sa stor en andel
af personer med sma knuder, som tilfeeldet med statistikkerne i dag. Dette
er af betydning ved tolkning af resultaterne fra de zldre undersggelser, da
sma knuder ikke medferer sa mange symptomer og felgevirkninger som
store knuder.

Tidligere hvor behandlingsmuligheden mere eller mindre kun bestod i en
fiernelse af knuderne ved operation samt med metoder, der var langt mindre
skansomme end i dag, var en af de hyppigste felgevirkninger, der betad
mest for livskvaliteten, hel eller delvis ansigtslammelse. Ud over naturligvis
heretabet p& den opererede side var ogsé problemer med bl.a. terre gjne
en vigtig arsag til, at man felte en forringelse af den helbredsrelaterede
livskvalitet, Tabel 2.
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m Livskvalitet

Tabel 2. Aldre undersegelse af 541 personers livskvalitet efter operation for acusticusneurinom,
efter (Wiegand & Fickel, 1989).

Pavirkning af livskvalitet
%

Andring af udseende - forringelse af ansigtsfunktion 30%
Horetab 19%
Tab af funktionsevne - socialt- arbejdsmeessigt 16%
Qjenproblemer 15%
Andring i selvopfattelse 14%
Balanceproblemer 10%
Traethed 10%

Nyere undersggelser understreger ogsa, at personer diagnosticeret med
acusticusneurinom (vestibulzert schwannom) med ansigtslammelse til falge,
generelt oplever en ringere grad af helbredsrelateret livskvalitet end personer
uden ansigtslammelse (Blom, et al., 2020), Tabel 3.

Alle funktioner eller parametre, naevnt i Tabel 3, kan generelt pavirke personer
opereret for acusticusneurinom (vestibulaert schwannom) i negativ retning
sammenlignet med den gennemsnitlige befolkning (Cheng, et al., 2009). Det
er dog vist i undersggelsen udfert pa 98 personer i Australien, at der kun er
statistisk signifikant forskel i forhold til det seedvanlige fysiske rollemegnster,

m side 10 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2 . 2020



selv om der ogsa er en forholdsvis stor pavirkning i forhold til begraensninger
i den sociale funktion (Cheng, et al., 2009). Derimod viste undersggelsen, at
personer behandlet for et vestibuleert schwannom generelt synes at veere
mindre smertepavirket end befolkningen i almindelighed.

De tidlige danske undersggelser over livskvaliteten hos personer opereret
for et acusticusneurinom viste ogsa nogle af de samme pavirkninger af livs-
kvaliteten (Parving, et al., 1992; Jargensen & Pedersen, 1994), selv om man
her skal vurdere resultaterne i forhold til meget sveere bivirkninger. Den gang
blev de fleste diagnosticerede tilfelde opereret med ofte alvorlige kompli-

kationer og varige bivirkninger i form af ansigtslammelser og tab af herelse.

Livskvalitet, Foto af Simon B. Leonhard
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m Livskvalitet

Tabel 3. Vurdering af livskvalitet pa baggrund af en spergeskemaundersogelse efter en interna-
tional model SF-36. Skalaen gar fra 0-100 med 100 som hgjeste score. Efter (Blom, et al., 2020).
Forklaringer til tabel: (1) begreensninger | fysisk aktivitet som folge af helbredsmaessige arsager
(2) begraensninger i sociale aktiviteter som folge af fysiske eller folelsesmaessige problemer (3)
begreensninger | seedvanlige hverdagsaktiviteter (roller) som folge af fysiske helbredsarsager (4)
begraensninger i seedvanlige hverdagsaktiviteter (roller) som folge af felelsesmaessige arsager

(5) Mental velveere — ubehag, angst mv. (6) Treethed og “fatigue”.

Helbredsrelateret livskvalitet

Middel score (SF-36),

for 47 personer

Ingen Ansigts-

ansigtslammelse |lammelse
Fysisk funktion (1) 81,30 78,96
Social funktion (2) 71,20 60,94
Seedvanligt fysisk rollemanster (3) 70,11 42,71
Seedvanligt folelsesmaessigt 85,79 72,53
rollemanster (4)
Mental sundhed (5) 76,96 73,75
Livskraft og energi (6) 55,71 51,65
Smerter 85,76 78,96
Generel sundhedstilstand 75,83 76,83
Total score 75,21 66,92
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Som det er vist i undersggelserne om livskvalitet, pavirker ansigtslammelse
og gjenproblemer selvtilliden i negativ retning og pavirker ens attraktivitet,
spontanitet og udadvendthed. Det kan pavirke felelsen af ens helhed og kan
skabe en halvhedsfalelse og en sendring af ens hidtidige selv-identitet. Det
billede, som man havde af sig selv som person og ens kropslige integritet,
er blevet angrebet eller truet. Alle lever i en unik balance, som er opbygget
igennem livet med hab og forventninger. Men ogsa med de begraensninger,
som er resultatet af fysiologiske, psykologiske og fysiske arsager. Betydelige
folgevirkninger efter operation fremtvinger en konfrontation og angreb pa
ens integritet og selvopfattelse. Et nyt selvbillede, dannelse af nye balancer
og en ny definition af, hvad sundhed er, m& genskabes for, at man igen kan
blive hel (frit efter Gamst, 1997).

Det er derfor glaedeligt, at der i dag ogsa findes midler til at opna en forbedret
livskvalitet. Formidling af disse muligheder er et af foreningens kerneomrader.
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m Livskvalitet

Ansigts operation og nu med smil
Af Lisbeth Holmkvist

Det startede den 10. marts 2019,
hvor jeg var til AN-arsmede pa Mus-
holm. Leege Kare Fuglholm kom og
holdt et opleeg, hvor han fortalte
om en ny operation for ansigts lam-
melse/skeevhed. En ny metode, hvor
de opererer i den darlige side og
flytter noget af tykkemusklen 4 cm
ned. Operationen kaldes ogsa tem-
poral myoplastik. Denne operation

vil gere, at jeg vil fa et mere lige
smil, fuge ved munden og kind og
bedre funktion, nar jeg tygger i den darlige side. Maden ville ikke samle sig
pa samme made som fer i kinden.

Jeg var meget begejstret. Efter at have talt
med Kare, hvor han helt klart anbefalede
mig at fa tid ved kirurgen Mette Wolthers,
besluttede jeg mig for operation. Dagen efter
arsmgdet ringede jeg til min egen leege og
fik en henvisning til Mette. Efter ca. to en
halv uge fik jeg brev fra Riget. Jeg havde faet
en tid hos Mette til en samtale om en mulig
ansigtsoperation. Hvor blev jeg glad. Den
4. april kom, og min mor og jeg tog bussen
til Riget. Jeg blev hentet i venteveerelset
af en venlig sygeplejerske, der fulgte mig
ned til Mette. Mette tog imod mig med et
smil. Hun tog sig tid til at forteelle om alle de
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muligheder, der var af operationer til mig, som ville kunne give mig et mere
symmetrisk smil. Jeg var meget hook pa den operation, Kére havde fortalt
om pa drsmedet. Mette var heller ikke péd nogen made bekymret eller nervas
for at skulle fortage denne operation pa mig. Som hun sagde, troede hun
den ville gavne mig. Hun fortalte mig selvfglgelig, at beslutningen var helt
min egen, men der var ingen tvivl fra Mettes side. Hun var klar til at operere
mig, og jeg felte mig tryg.

Sa den dag jeg tog hjem fra Riget, var med
et JA. Ja til at blive opereret og fa mit smil
igen. Der var en lang ventetid pa ni méane-
der. Helt preecist den 24. januar 2020 var
dagen, hvor jeg skulle opereres. Jeg var
meget spaendt og lidt nerves, men ikke
bange. Torsdag den 23. januar var jeg pa
Riget, blev indskrevet og skulle igennem
forskellige samtaler. Det gik forholdsvis
hurtigt, og resten af dagen blev brugt ude
i Kgbenhavn med min mor.

Operationsdagen fredag den 24. januar kl. 7.30

Portgren kom ind og hentede mig, og jeg blev kert til operationsgangen.
Mette modtog mig og herte, hvordan jeg havde det. Kl. 8.30 blev jeg lagt i
narkose, og kl. ca. 16 végnede jeg op pa opvagning. Operationen var gaet
rigtig godt, og jeg kunne allerede se en forskel.

De folgende dage gik stille og roligt. Jeg dgjede med kvalme, men fik piller
mod den, var noget em og haevede op, men efter fem dage blev jeg udskrevet.
Jeg var sygemeldt syv uger og startede derefter lige sa stille op pa arbejdet.
Jeg treenede min mund med bideblokke og fik gvelser af min FYS, som jeg
stadig bruger. | starten var det flydende eller blgdt mad, da jeg naesten ikke
kunne abne munden. Den 2. juli var jeg til kontrol hos Mette. Hun var glad
for at se mig og kunne godt se den store forandring. Hun var glad pa mine
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m Livskvalitet

vegne, og jeg takkede hende mange gange. Jeg skal til kontrol om et ar
den 1. juli 2021 for at se, om det er blevet endnu bedre.

Hvad har operationen betydet for mig

Jeg far ikke et stort tandsmil, men jeg har faet
et smil, der er meget teet pa det, jeg havde
for. Jeg er taknemlig og sa glad for, at jeg
tog imod operationen.

Det har forandret mit liv, jeg har en ubeskri-
velig lykke, som jeg ikke kan forklare. Taenk
efter 10 ar har jeg faet mit smil og ansigts-
udtryk tilbage.

Operationen har betydet sa meget for min
livskvalitet. Jeg vagner op hver dag og er

lykkelig for mit smil. Jeg kan smile til mine
medmennesker, og mit selvveerd er blevet endnu bedre. Selv om ens udse-
ende ikke er alt, s& betyder det alligevel noget. Folk kigger ikke lzengere pa
min skeevhed i ansigtet - men pa mig.

Jeg har kun faet positive tilbagemeldinger
fra mine omgivelser. | starten var mine piger
lidt tilbageholdende, da jeg var heevet og
lidt gul og bla, og de elskede mit skeeve
smil. Men her 6 maneder efter er de glade
pa mine vegne. Mine kollegaer kan se, hvor
meget gleede der eri mine gjne og i mit smil.

Min mor har veeret med under hele forlgbet
og har fulgt, hvordan min gleede er vokset
for hver dag.

At jeg sprang ud i det, er det bedste jeg
har gjort.
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Redaktionen: Artiklen om selve ansigtsoperationen af Lisbeth ved Mette
Wolthers kan lzeses i seneste nummer af Medlemsnyt nr. 1. 2020.

Rigshospitalet med nordflej, Foto af Kare Fugleholm Buch

4 N
Livsbekraeftende fortaellinger

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

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

at tackle udfordringer med herelse, balance, traethed eller lignende.
Alle kan have gleede af at hgre en glad og livsbekreeftende historie.

Vaer opmaerksom p4, at artikler der kommer med i bladet vil veere
offentligt tilgeengelige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som far
eksemplarer af alle tryksager.

o /
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Foreningens enestaende program
ved arsmodet

Af Henrik Nyborg

Ved AN-arsmgdet i Hornstrup i marts 2020 oplevede vi mange oplysende og
inspirerende indlaeg. Jeg vil gerne kommentere et indleeg af Rasmus Hagenau,
optometrist ved Kontaktlinseinstituttet i Arhus. Emnet var: "@jenproblemer
efter acusticusneurinom operation - Hvordan kan optikeren hjeelpe?” Rasmus
Hagenaus foredrag er ogsa detaljeret refereret i medlemsblad nr. 1/2020.

Emnet er jo uudtemmeligt, da vi alle i mere eller mindre grad keemper med
de store udfordringer: gjne, hgrelse, balance, tinnitus og vores udseende.

Jeg var personligt meget betaget af beskrivelsen af sclerallinser og overve-
jede egentlig at tage denne mulighed op og komme i gang med at afskaffe
sadan een - det matte afpreves. Jeg kan nemlig periodevis opleve et ekstremt
tert hajre gje, som kan blive sa tert om natten, at det slet ikke vil lukke - det
skal smeares farst. Sa jeg var i gang med at se pa gjenklap til natten, og sa
kunne sclerallinsen veere et dagsprojekt.

Men sa skete der pludseligt noget helt andet. Rasmus Hagenau bemeerkede
nemlig ogsa, at Omega 3 fedtsyrer har en voldsom positiv pavirkning pa
vores tarer og deres kvalitet. Det er refereret i medlemsbladet side 13 som:
"Det kan ogsa veere en god ide at tage Omega 3"

Jeg begyndte at indtage Fiskeoliekapsler fra Matas i det anbefalede volumen
- 3 kapsler dagligt. Det matte bare afprove, og 2-3 uger efter eendrede mit
gjenliv sig. Det var, som om det hjalp gevaldigt. Siden har jeg haft stor op-
maerksomhed pa mit gjes trivsel, og nu er der gdet godt et halvtar ..................
mine terhedsproblemer er simpelthen udeblevet lige siden!!
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S& keere leeser, har du problemer med tarre gjne, kan jeg kun anbefale dig
at afpreve Omega 3 - hvis du altsa ogsa synes, at det lige ber afpreves, og

s& se om det hjeelper.

Hvornar
taenker vi
normalt pa

tarer?

Jje - tarer, af Rasmus Hagenau

4 N

Se en lille video

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

https:/mail.google.com/mail/

u/0/#inbox?projector=1

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2020 | side 19 m



m Information

Information fra Rigshospitalet -
hjemtransport og nye afdelingsnavne

Af Kirsten Leessoe og Mette Just (Rigshospitalet)

Patienter, som bliver opereret pa Rigshospitalet for et acusticusneurinom
(vestibuleert schwannom), karer som oftest hjem i egen bil med en pargrende
ved rattet.

Ellers arrangeres transporten med en almindelig bil (Flextrafik eller andet)
hjem til eget hjem - ogsa til Jylland.

Det er en udbredt misforstaelse, at man bliver transporteret liggende med
sygetransport. Det er hjemkommunen, som arrangerer afhentningen af
patienterne fra Rigshospitalet.

Hvis man udskrives fra Rigshospitalet, men ikke er i stand til at sidde op i
en hjemtransport, er man endnu ikke klar til at komme hjem, og man bliver
overflyttet til lokalsygehus. Dette vil oftest forega med en sygetransport.
Dette geelder alle patienter, der er behandlet for et acusticusneurinom (ve-
stibulaert schwannom) pa Rigshospitalet.

Fra 20. september flytter afdelingerne til Rigshospitalets nye Nordflgj og
afdelingerne far nye navne. @re-naese-halskirurgisk og Audiologisk Klinik
skifter navn til Afdeling for @re-Neese-Halskirurgi og Audiologi med adresse
pa Inge Lehmanns vej 8, Opgang 7.

Neurokirurgisk Klinik skifter navn til Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi
med adresse pa Inge Lehmanns Vej 6, Opgang 6.
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Hjemmesiden

Vi er i gang med en starre redigering af hjemmesiden, som vi forhdbentlig
kan vise i lgbet af efteraret.

Som neaevnt pa arsmadet og i sidste nummer af Medlemsbladet, er der ogsa
indfgrt en ny login-procedure, men flere har efterlyst en neermere beskrivelse.
Man veelger nu selv sin adgangskode. Der er en vejledning pa hjemmesiden
https://acusticusneurinom.dk/uddybende-forklaring-til-ny-personlig-login/

Man skal bruge sit medlemsnummer eller sin e-mail som oplyst til foreningen.
Hvis man har glemt disse, kan man henvende sig til foreningen pa
kasserer@acusticusneurinom.dk.

Har man glemt adgangskoden, kan man fa en ny kode tilsendt pa mail, som
man efterfelgende kan sendre til en selvvalgt kode. Modtager man ikke den
forventede e-mail i lzbet af kort tid, skal man lige tjekke, om den er fanget
i spamfiltret.

Den tildelte adgangskode, sendt med e-mail, virker kun i 24 timer. Herefter
kan man blot bede om en ny med “gendan kodeord” funktionen.

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 Per Andersen — Du kan
ogsa forsgge at ringe til ham pa tlf. 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 og igen ca.
3 méneder efter hjemkomst. Opkald
til Mette er taeenkt som en tryghed, sa
der kan stilles spargsmal og gives svar
pa bekymringer og spekulationer.
Klinisk afdelingssygeplejerske

Naeste Medlemsnyt

Udkommer i december maned 2020.

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

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten
Leessoe 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.

Frist for indleeg til bladet er den 15. november 2020.
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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.

4 N

Digitalt medlemsblad

Nogle af vores medlemmer har valgt at f& 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 ogséa du kunne bruge bladet digitalt og
spare foreningen for lidt udgifter. Send en mail til

kasserer@acusticusneurinom.dk

o /
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Netvaerksgrupper og Kontakt-

personer

Netvaeksgruppe for barn og
unge af AN-patienter

Anne Katrine Leonhard
Vagtelvej 4

8210 Aarhus V

TIf. 40 28 43 51
kannetrine@hotmail.com

Netveerksgruppe i Aalborg-
omradet/Nordjylland

Lene Hejler

Esbjergparken 81

9220 Aalborg Dst

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

Netveerksgruppe i Aarhus-
omradet
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe for unge
og erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe/Sydlige
Jylland

Inger Juel Christiansen
Jernkeervej 1, 6760 Ribe

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

Distribuering af
medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Henvendelse om
gjenproblemer

Ulla Rasmussen

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

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning

for Kritisk sygdom

Kim Gundelach - Se Bestyrelsen.

Henvendelse

vedr. meningiomer

Mariann Guldmann-Christensen
8560 Kolind

TIf. 86 39 16 85 / 20 26 55 89
chrisma@adslhome.dk

Brit Vangsted

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

Hjemmesiden
Elisabeth Dannesboe -
Se Bestyrelsen.

Facebook
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.
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Bestyrelsen

Formand

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

dansk@acusticusneurinom.dk

Nzstformand
Elisabeth Dannesboe
~ Trompeterbakken 1
6000 Kolding

TIf. 50 71 58 91

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer

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

kasserer@acusticusneurinom.dk

=l

Sekreteer
Lisbeth Holmkvist
Hobrovej 47, 1 tv.
8900 Randers

TIf. 26 24 23 23

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Jorgen Pedersen
Abjerg 24

6340 Krusa

TIf.: 21 25 61 38

med|@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

e TIf. 40 28 50 51

med|@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal

TIf. 404586 73

med|@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Kim Gundelach

Norde Strandvej 281 B
3140 Alsgarde

TIf. 20 41 29 03

med|@acusticusneurinom.dk

~ Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
Krogsagervej 55

7000 Fredericia

b TIf. 22 49 81 20

med|@acusticusneurinom.dk




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

Danmark
PostNord

Donationer er velkomne

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores medlemmer den
bedste vejledning, den bedste hjeelp til genoptraening og til radgiv-

ning mm.

Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, information pa hjem-

mesiden og aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

Har nogen lyst til at stotte foreningen med donationer, sa vil det ga

til feelles indsats for medlemmernes ve og vel.

Donationer kan indseettes pa foreningens konto: Reg. 1551 kontonr.
12423977.

P& forhand tak, Bestyrelsen

ISSN: 1602-6438




