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| er ikke alene ...

Af Formand Ulla Rasmussen

Vores sygdom er ikke kendt af mange. Oplysninger om sygdommen og dens
felgevirkninger kan veere sveere at fa.

Derfor har vi i bestyrelsen fornyet vores hjemmeside, sa den er let at
finde rundti. Samtidig har vi bestraebt os pa, at finde sa mange oplysninger
omkring alle de ting, som har med sygdommen at gore.

Har | spergsmal til sygdommen eller spergsmal til problematikker i forbin-
delse med sygdomsforlgbet, sa ga ind pa vores hjemmeside og prev at
finde svar pa disse.

Der er virkelig meget information at hente der.

Hvis | ikke finde svar pa jeres segning, sa ring til foreningen og vi vil
hjeelpe jer sa godt vi kan.

Vi er sa heldige i vores forening, at der er oprettet en lukket facebook-gruppe
kun for os medlemmer. Den er faktisk fantastisk. Her kan | stille jeres spargs-
mal eller dele jeres tanker med andre. Der vil neesten altid veaere nogle andre
medlemmer i facebook-gruppen, som vil kommentere pa jeres indleeg eller
komme med et godt rad.

Det er en super dejlig ting, at vi her har hinanden til at dele stort som smat
med.

Sa derfor keere medlemmer, | behgver ikke fgle jer som “Palle alene i verden”.
Pa vores hjemmeside er der tilgeengelig information at finde og der er altid
andre medlemmer, som er parat med et svar pa spergsmal eller parat med
venlig deltagelse pa hinandens problemer.
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m Arsmade og generalforsamling 2016

Arsmgde og
. generalforsamling 2016

Der indkaldes herved til arsmade og ordinzer generalfor-
samling i foreningen.

Tidspunkt:
Lerdag den 12. og sgndag den 13. marts 2016.

o Sted:
,‘; Hornstrup kursuscenter,
..‘y Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.
. Forelobigt program for arsmgdet
‘g Lerdag den 12. Marts
5 09.30-10.00 Ankomst, indcheckning — morgenkaffe
E 10.00 - 10.10  Velkomst ved formand Ulla Rasmussen
10.15-11.05 Indleeg/Rigshospitalet/fysio- og ergote-
f rapeuters arbejde med AN-patienter
! 11.10-12.00 Tinnitus
12.00 - 13.00 Frokost
13.05-14.15 Nedsat horelse — kan CL (Cochlear Im-
i plant) eller Baha (benforankret hereap-
' parat) veere en lgsning for mig?
© 14.30-16.00 Spadseretur i omradet
S 1600-1630 Kaffe
_J 16.30 - Socialhygge/afslapning
'.~‘ 18.30 - Middag
). L

il
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Sendag den 13. marts

08.00 Morgenmad

09.00 - 09.15  Morgensang

09.20 - 10.00 Generalforsamling

10.05-11.00 Foredrag/Rigshospitalet leege Lars
Poulsgard

11.00-11.30 Kaffepause

11.35-12.30 Foredrag/Rigshospitalet specialist
sygeplejerske Mette Just

12.30-13.30 Frokost

13.35-15.30 Gruppedrgftelser med felgende
grupper:
Unge — erhvervsaktive
Ny-diagnosticeret
Parerende
Vent og se
Opereret og stralede patienter. Hvor-
dan gar det?
Radgivning til make up

14.15 Kaffe og kage

15:30 Afrunding af weekenden og farvel

Det endelige program vil kunne ses pa hjemmesiden ca.
1. februar 2016: www.acusticusneurinom.dk.

Dansk Acusticusneurinom Forening %
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m Arsmade og generalforsamling 2016

Dansk Acusticusneurinom Forening

Generalforsamling 2016

Der indkaldes hermed til ordinzer generalforsamling i foreningen

sendag den 13. marts kl. 9.20 i Hornstrup Kursuscenter,
Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby, 7100 Vejle.

Dagsorden i henhold til foreningens vedtaegter:

N

0 ® N OO AW

10.

11.

Valg af dirigent og referent

Formandens beretning om foreningen i det forlebne ar og om planlagte
aktiviteter i det kommende ar

Kassererens fremleeggelse af det reviderede regnskab
Fastseettelse af kontingent for 2017

Behandling af indkomne forslag

Valg af kasserer

Valg af naestformand

Valg af menige medlemmer til bestyrelsen

Valg af suppleanter til bestyrelsen

Valg af revisor

Eventuelt

Forslag, der gnskes behandlet pa generalforsamlingen, skal vaere formanden

skriftligt i heende senest 3 uger inden afholdelsen af generalforsamlingen.
Det vil sige inden den 21. februar 2016.

Pargrende, der ikke er medlemmer, kan overveere generalforsamlingen.
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Tilmelding

Deltagelse i arsmode og generalforsamling 12.-13. marts 2016

Prisen for deltagelse i hele arsmadet, inkl. overnatning, alle maltider og
arrangementer i programmet er:

kr. 800 for medlemmer og kr. 1.600 for ikke medlemmer

Deltagere, som ansker et veerelse fra dagen fer arsmadet, kan bestille ekstra
overnatning fra fredag til lardag. Prisen er kr. 600 kr. pr. deltager i enkeltvee-
relse og kr. 400 pr. deltager i dobbeltveerelse, inkl. morgenmad.

Det er gratis at deltage i generalforsamlingen segndag kl. 9.20-10.00
Tilmelding

Kasserer Birgit Serensen tager imod tilmeldinger

pa mail bsgilleleje@gmail.com eller tlf. 40420997.

Man er ikke forpligtet til at tilmelde sig, hvis man alene ensker at deltage i
selve generalforsamlingen, men af praktiske grunde ser vi det gerne alligevel.

Tilmeldingsfrist: lardag den 23. januar 2016

Efter tilmeldingsfristens udleb vil der blive udsendt opkraevning, det endelige
program samt deltagerliste.
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m Arsmade og generalforsamling 2016

Hornstrup Kursuscenter
Kirkebyvej 33

Hornstrup Kirkeby

7100 Vejle

TIf :+45 75852111

epost@hornstrupkursuscenter.dk
www.hornstrupkursuscenter.dk

Vi har gode parkeringsmuligheder, og dit veerelse er klar senest fra kl.14.00.
Der er mulighed for opbevaring af bagage i garderoben indtil da.

Hvis du kerer i bil:
Fa en kearselsvejleding pa KRAK.

Den hurtige forklaring...

E45 - Fra syd mod nord:

» Kar over Vejlefjordbroen og hold til hgijre.

» Drej af ved frakarsel nr. 60, kar 601 m.

»  Fortseet ligeud/til venstre ind pa Horsensvej (170), ker 798 m.
»  Drej til hgjre ind pa Viborgvej, ker 2,5 km.

»  Drej til venstre ind pa Kirkebyvej, ker 444 m.
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E45 - Fra nord mod syd:

»

»

»

»

»

»

»

Drej af ved frakersel nr. 59/Hornstrup, ker 452 m.

Tag anden afkgrsel i rundkerslen (retning venstre).
Ker ind pa Viborg Hovedvej (23), ker 280 m.

Tag tredje afkarsel i rundkerslen (retning venstre).
Ker ind pa Ny Solskovvej, ker 935 m.

Drej til venstre ind pa Viborgvej, ker 784 m.

Drej til hajre ind pa Kirkebyvej, ker 444 m.

Hvis du rejser med tog eller bus

Fa en udferlig rejseplan pa www.rejseplanen.dk.

Tog til og fra Vejle
Se info pa DSB's hjemmeside.

Busforbindelser til Hornstrup Kursuscenter
Rute 513 og 215 fra Vejle Station.
Paberegn 10 minutters gang fra afstigning til Hornstrup Kursuscenter.

Alle kereplaner kan ses pa www.sydtrafik.dk.

Taxa
Vejle Taxa: TIf.70201222.




Acusticusneurinom specialist
sygeplejerske

| flere ar har der veeret et stort gnske fra
bade lzegelig og sygeplejefaglig side om
at etablere en specialist sygeplejerske
funktion med fokus pa acusticusneurinom-
patienter. | begyndelsen af maj 2015 blev
det sa en realitet. Formalet er at sikre et
sa optimalt indleeggelses- og efterforlab
som muligt. Da acusticusneurinom er sa
sjeelden en diagnose, er der behov for
seerligt dedikerede fagpersoner, som kan
dygtiggere sig inden for omradet. Der er
afsat otte timer ugentlig, og det er indtil
videre en projektstilling, der lgber et ar.
Jeg har faet eeren af at veere med i teamet
og synes, det er en meget relevant og

spaendende opgave.

Mine arbejdsopgaver er at modtage acusticusneurinom-patienter forud
for operation, forberede dem pa indleeggelsesforlabet og operationen. Det
er en stor forngjelse at kunne hilse pa den, der skal opereres og ogsa i nogle
tilfelde de parerende, da vores kontakt straekker sig over leengere tid, og
et godt kendskab til hinanden sikrer et bedre samarbejde. Vi bestraeber os
pa i Neurokirurgisk Ambulatorium at tilretteleegge det, sa jeg far mulighed
for at mgde alle acusticusneurinom-patienter inden indleeggelsen. Jeg ger
mig stor umage for at hilse pa patienten under indleeggelsen og sikrer mig,
at vedkommende er vurderet af henholdsvis fysioterapeut og ergoterapeut,
hvis dette er aktuelt. Jeg er med til at sikre, at patienten far den sygepleje,
der er behov for. Dette gaor jeg blandt andet ved at undervise afdelingens
sygeplejersker i pleje til acusticusneurinom-patienter.

Efter udskrivelse kontakter jeg patienterne per telefon ca. 14 dage efter,
de er kommet hjem og igen ca. 3 maneder efter hjemkomst. Der er som regel
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efterfalgende ambulant kontrol hos leegen 5-6 maneder efter operationen,
og opkaldene i den mellemliggende periode er teenkt som en tryghed, sa
der kan stilles spargsmal og gives svar pa bekymringer og spekulationer.

Kare Fugleholms og min deltagelse pa drsmadet i &r pa Scandic i Ros-
kilde har veeret med til at gere opmaerksom pa min eksistens og har allerede
medfert flere henvendeler fra tidligere patienter — dette er opgaver, jeg ogsa
meget gerne tager mig af. Jeg samarbejder teet med laegerne Kare Fugleholm,
Lars Poulsgaard og Jacob Springborg, og vi sparrer i tveerfaglige spargsmal.

Derudover har jeg udarbejdet et spgrgeskema, som jeg har sendt hjem
til alle patienter opereret i 2014 og begyndelsen af 2015. Det er et sperge-
skema, som skal hjeelpe med at afdaekke pa hvilke omrader, neurokirurgisk
afdeling kan blive bedre. Spargeskemaet er sendt til patienter, der er blevet
opereret inden specialist sygeplejerske funktionen blev etableret. Det samme
sporgeskema sendes ud henover arsskiftet 2015/2016 til de patienter, som
har stiftet bekendtskab med mig. Jeg haber pad mange svar. Derefter skal
spergeskemaerne behandles, og det spaendende resultat regner jeg med
kan fremleegges pa arsmadet i marts 2016.

Alle acusticusneurinom-patienter ligger inde med dyrebar viden, og
jeg er meget interesseret i denne. Derfor er jeg i gang med at opbygge en
oversigt over alle opererede patienter, sa vi ogsa i fremtiden kan traekke pa
denne viden.

Opgaverne som acusticusneurinom specialist sygeplejerske er alsidige
og meget udfordrende. Jeg gleeder mig til at hare fra flere af jer, og haber
at se rigtigt mange til arsmgdet i marts.

Mette Just

Naeste Medlemsnyt

udkommer i maj maned 2016.
Frist for indlaeg til bladet er den 1. april 2016.
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Mail-adresser

I oktober sendte vi en
mail ud til medlemme
! rne med opl
21 netverksmeder og generalforsamling. Vi fik 12 mail P o
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Kontingent 2016

P3 generalforsamlingen i 2015 blev det vedtaget at fastholde
kontingentet pa 250 kr. i 2016.
Kontingentet bedes indbetalt via netbank til foreningens konto i
Danske Bank som er

Reg. nr. 1551 Konto nr. 0012423977

Ved overforsel fra udlandet skal folgende benyttes:
Swift-BIC DABADKKK

IBAN kontonummer: DK2530000012423977

Husk at opgive navn ved indbetalingen.
Medlemmer, som gnsker girokort tilsendt, kan kontakte kassereren
pa telefon eller mail.

Betalingsfrist for kontingentet 2016 er 1. februar.
Birgit Serensen
Kasserer
bsgilleleje@gmail.com, TIf.: 40 42 09 97

T '["é-_*-m_!’r"-* H_T"Ffi'i-ﬁr ! l‘i !"P Fﬁ«*ﬂ fi!?ﬂii [""ﬁr!‘r* I'H .,
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Ga-hjem mgader

... med emnet balanceproblemer og svimmelhed pa grund af
vestibulzere problemer

Der er afholdt 4 g&-hjem mader i Alborg pa Institut for Syn og Herelse,
Odense i Kulturmaskinen, Kgbenhavn i Kulturhuset, Charlotte Amundsens
Plads og i Arhus pa Dokk 1.

Viharfaet penge til at atholde mgderne af Sundhedsministeriet. M@derne
har veeret godt besggt. De har veeret fra 9 til 23 til stede.

Pa grund af tumoren pa balancedelen af den fzelles hgre/balancenerve
kan acusticusneurinompatienter fa balanceproblemer (vestibulzere problemer),
medens man er i “vent og se” eller efter operation for acusticusneurinom,
hvor man har fjernet hele det indre gre. Man kan fa balanceproblemer af
mange forskellige arsager, men vi far det fordi vi enten far misinformation fra
det ene gre pa grund af tumoren, eller fordi der slet ikke kommer informa-
tioner fra det @re, man er opereret pa. Balancenervens opgave er at sende
informationer fra balanceorganerne i det indre gre (det vestibulaere system)
til hjernen. Nogle har oplevet balanceproblemer som det forste tegn pa, at
der var noget galt. Andre har ikke maerket til problemerne for de er blevet
opereret. Der er ingen sammenhaeng mellem sterrelsen af tumoren og de
udfald man har fra balancenerven. En lille knude kan sidde uheldigt, s& den
gdeleegger signalet fra nerven, eller den kan haemme blodforsyningen til
nerven, sa man af den grund ikke far signaler frem.
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Vi er f4, der har acusticusneurinomer, og det kan
veere grunden til, at leegerne ikke far en mistanke om
det, sammenholdt med, at der er mange patienter,
der gar til l,ege med svimmelhedsproblematikker af
anden arsag. Jeg tror, greleegerne er blevet bedre til

at spotte os og foretage undersggelser, der peger
i retning af problemer i det vestibuleere system.

Ud over vanskeligheder med at holde balancen i visse situationer, er der
en del af os, der har problemer med uskarpt syn, nar vi drejer hovedet pa
grund af en skadet VOR-refleks. VOR-refleksen er en refleks, der udspringer
af samarbejdet mellem det indre gre og gjnene. Hvis vi drejer hovedet, skal
vi stadig kunne veere "blikstabile”, det vil sige, billedet skal sta skarpt pa
nethinden.

Der findes gvelser for at genoprette det stabile blik.

Ligesom ved andre gvelser, der anbefales for at fa en god balance og
fa det uskadte balancecenter til at tage over, er det gvelser, som vil give
ubehag i form af svimmelhed og kvalme. Kvalmen ma ikke vare mere end
15 minutter, men har man ikke kvalme eller feler sig lidt utilpas, har gvelsen
vaeret for let og rykker ikke noget pa graenserne for, hvad man kan holde til.

Vi har gvelser, der er beskrevet i Balancefolderen fra Rigshospitalet, og
i den Amerikanske folder om Balanceproblemer. Den danske folder skal
revideres, sa der udkommer pa et tidspunkt et nyt materiale.

Det er meget vigtigt at fa bevaegelse, bevaegelse og bevaegelse ind i

vores hverdag for at fa det bedre. Det kan man fa ved gature, cykelture,
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svemning, dans eller badminton. Der er mange andre forslag. Man skal far
man kaster sig ud i noget nyt tage stilling til, om der er for stor risiko for-
bundet med en given aktivitet.

Det kan veere nedvendigt at bruge hjeelpemidler i form af stok i meget
ujeevnt terreen, i merke eller pa trapper uden gelaender. Det er altid en god
ide at have lys i lommen. Det kan veere i form af en mobiltelefon med lys i.

Det har veeret dejligt at mgde sd mange nye medlemmer rundt om i
landet. Der er kommet nyopererede patienter, som var godt i gang med
at vende tilbage til deres gamle liv. Der har ogsa veeret medlemmer, der
har veeret i "vent og se” i 30 ar og haft et godt liv pa trods. Et af de forste
acusticusneurinom patienter, der blev stralebehandlet i Danmark, gav ogsa
udtryk for, at hun havde levet et godt liv siden behandlingen. Det er dejligt
at fa de gode historier med.

Spergelysten har veeret stor, og jeg faler, der er brug for ga-hjem meder
med et fagligt indhold.

Tak til jer alle — Birte Lambert

Spandende undersggelse
fra The Mayo Clinic har vist:

» Langt de fleste med sma og mellemstore AN oplever god ansigts-
funktion og tumorkontrol uanset behandlingsstrategi.
»  Efter 10 ar er der kun % af patienterne som startede med god hg-
relse som har bevaret denne uanset behandlingsstrategi.
» Der er overvealdende bevis for at patientrelaterede faktorer har
starre betydning for livskvaliteten end valg af behandlingsmetode.
» Det er vigtigt at vurdere og felge op pa resultater efter behand-
ling over lang tid, da AN patienter typisk lever mange artier efter
diagnosen er stillet.
»  Patienterne ber modtage individualiseret behandling baseret pa
personlige prioriteter, helbred, forventet levetid og symptomer.
Kilde: The Mayo Clinic i USA, som bl.a. arbejder sammen med
Haukeland Universitetssykehus i Bergen.



Cochlear Implant

Et cochlear implant er et elektronisk apparat (Cl), der overtager funktionen
af et defekt indre are (sneglen). Det gor det ved at omdanne akustisk infor-
mation til elektriske impulser, som sendes direkte til harenerven ved hjeelp
af indopererede elektroder. For at forsta, hvordan Cl virker, ma man kende
opbygningen af et normalt ere.

Sadan fungerer et normalt herende gre

1. Lyden opfanges af det ydre gre og sendes via gregangen til trommehin-
den. Lyden seetter trommehinden i svingninger.

2. Lyden forsteerkes via de sma mellemareknogler (hammer, ambolt og
stigbgijle) og sendes til det ovale vindue i sneglen.

3. I sneglen sendes lyden igennem veeske og stimulerer “harcellerne”. De
“harceller”, lyden farst nér, danner de lyse toner ("hgje toner”). Leengere
oppe i sneglen bliver tonerne gradvis merkere (“dybe”).

4. Fra "harcellerne” sendes lyden videre ad herenerven til hjernen.

Sadan fungerer cochlear implant
Et Cl bestar af en indvendig del og en udvendig del. Den udvendige del
bestar af taleprocessor, mikrofon og transmitter. Mikrofonen opfanger lyde
og sender dem videre til taleprocessoren. Taleprocessoren er
en lille computer, som bearbejder lyden og sender den til
en lille transmitter (sender). Den sidder fast pa en magnet,

hvis anden del er opereret ind under huden

' Transmitteren overfarer signalerne
gennem huden til implantatet. Den

S

21&1 indvendige del (implantatet), der
e 3 sender lyden videre til hgrenerven,
bestar af dekoderen og elektroderne,
som er forbundet med hinanden. De-

koderen opfanger lyden fra mikrofonen.
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Elektroderne, som er opereret ind i sneglen erstatter de edelagte

"harceller”.

Tale er en kombination af lyde, som indeholder forskellige frekvenser.
Cochlear implantatet analyserer frekvensindholdet af talen og sender det
via elektroderne i Cl videre til herenerven som elektriske impulser.

Hvem kan have gleede af CI?

»  Patienter med pludselig opstéet devhed.

»  Patienter, hvis hgrelse efterhdnden er blevet sa darlig, at de naesten ikke
har gleede af hgreapparat-behandlingen.

» Patienter, som er fadt deve eller er blevet deve, for de har leert sprog,
vil kun kunne opna lidt lydopfattelse. Fordi harecenteret i hjernen ikke
har veeret stimuleret/brugt i mange ar, kan det ikke genoptreenes, sa
patienterne kan leere at forsta talesprog.

» Patientens helbred skal veere sa godt, at vedkommende er i stand til at
tale narkose og til at gennemga en operation, der varer cirka tre timer.

»  Patienten skal veere indstillet pa genoptraening af den “nye herelse”, sa
vedkommende leerer at bruge det optimalt.

Forlab

Cochlear implant bestar ikke blot af selve operationen, men af:
»  Informationssamtale

» Forundersggelse

»  Operation
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»  Tilpasning
»  Genoptraening

1. Informationssamtale

Ved informationssamtalen forteeller overleegen pa en audiologisk afdeling
om Cl, og hvilke forventninger man kan have til det. Hvis patienten ensker
det, vil den hgrepeedagog, som skal sta for genoptreeningen, veere med
ved denne samtale.

2. Forundersggelse
Derefter skal der udfares en CT scanning (rentgenundersagelse af det indre
gre) for at sikre, at en operation er mulig. Der skal endvidere laves en pro-
motorialtest. En nal bliver stukket gennem trommehinden ind i det indre gre.
Med en svag strem gennem nalen stimuleres gret for at sikre, at patienten
har lydfornemmelse. Der bliver foretaget en sprogtest.

Hvis disse undersggelser er tilfredsstillende, kan patienten indstilles til
operation.

3. Operation

Dagen fer operationen bliver patienten indlagt pa gre-naese-halsafdelingen.
En erelaege skriver journal, og der bliver eventuelt foretaget en hereprove.
Der bliver taget blodprever, og patienten har en samtale med narkoselaegen.
| lobet af dagen far patienten lejlighed til at tale med erekirurgen.

Aftenen for operationen barberer en sygeplejerske haret veek bag og
over gret pa operationsstedet.

Nazeste morgen bliver patienten kert til operationsstuen, hvor vedkom-
mende bliver bedevet (narkose) og derefter opereret. | labet af operationen
vil man ved hjeelp af specielle malinger kontrollere, at implantatet virker.

Nar operationen er overstaet kommer patienten til opvagning og bliver
senere pa dagen kort tilbage pa sengeafdelingen. Under operationen og
de felgende dage far patienten penicillin, for at undga infektion. Efter et
par dage bliver patienten overflyttet til patienthotellet og normalt udskrevet
efter fire-fem dage.
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En uge efter operationen fjernes stingene, som regel af kirurgen. Det
foregar ogsa pa ere-naese-halsafdelingen.

Hvor leenge, man skal veere sygemeldt, atheenger af, hvad man arbejder
med. Men man skal regne med en til tre uger efter operationen.

Som altid ved en operation er der en risiko ved en narkose. Under selve
operationen kan der veere risiko for at beskadige ansigtsnerven. Det sker
dog yderst sjeeldent. Laesion af ansigtsnerven forarsager haengende mundvig
og vanskeligheder ved at lukke gjet. Der kan veere risiko for sarinfektioner,
men det forekommer ogsa yderst sjaeldent.

Svimmelhed ses ogsa kun sjeeldent, og som regel forsvinder den igen.
Tinnitus kan opsta efter operationen, men langt hyppigere sker det mod-
satte: At patienter, der i forvejen har tinnitus, oplever, at den forsvinder eller
mindskes ved operationen.

4. Tilpasning
Fire til seks uger efter operationen bliver man tilsluttet. Det foregar ikke pa én
gang, men over to dage, fordi patienten allerede inden for det forste degn
tilveenner sig lyd s& hurtigt, at lydstyrken kan gges betydeligt pé anden dagen.
Patienter, som kommer langvejs fra, har mulighed for at overnatte pa
patienthotellet under tilslutningen. Hvis patienten gnsker det, kan herepae-
dagogen deltage ved tilslutningen.
Efter en maned bliver patienten indkaldt til justering (tuning). P& det
tidspunkt er genoptraeningen i gang hos hgrepaedagogen. Efter cirka seks
maneder bliver der foretaget en sprogtest. Den gentages et ar senere.

5. Genoptreaening

Behovet varierer meget fra patient til patient, ligesom udbyttet af Cl varierer.
Det kan ikke pa forhand siges, hvor meget udbytte patienten vil fa af sit

Cl. For nogle vil det kun betyde, at mundafleesningen understattes; andre

vil blive i stand til at fere en telefonsamtale.

Kilde: Arhus Kommunehospital og Cochlear Implant Foreningen
Billeder stillet til radighed af Danaflex A/S
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Pas pa dine teender
Vigtig viden for ansigtslammede ...

Regelmaessige tandeftersyn og god mundhygiejne er seerlig vigtig for pa-
tienter med lammelse efter acusticusneurinom (AN).

Patienter med ansigtslammelse efter AN har vaesentlig sterre risiko for
at udvikle problemer i mundhulen af flere arsager.

Senfelgerne af AN kan veere lammelse af 7. hjernenerve, der medfarer, at
omrader i mundhulen er fglelseslgse. Dette gor opretholdelse af en god
mundhygiejne mere udfordrende. Stykker af mad, som man normalt kan
maerke og fjerne med tunge eller en tandstik, kan forblive uopdagede - selv
efter barstning - og begynde at ga i forradnelse i mundhulen. Dette sger
risikoen for bade caries og paradentose.

Den personlige fornemmelse for, om noget er galt i mundhulen, er begreenset
i det lamme omrade, og det normale symptombillede kan forandres eller helt
udeblive. Hermed kan diagnosticering af sygdomme som caries og betzen-
delsestilstande i tandked og ved rodspidser forsinkes eller vanskeliggeres.
En anden arsag til dentale problemer er den reducerede spytproduktion
forarsaget af edeleeggelsen af de nerver, der kontrollerer spytkirtlerne.

Spyt har flere virkemekanismer i mundhulen. For det farste giver spyttet en
skylleeffektitandmellemrummene, og denne effekt udebliver ved manglende
spytproduktion. Maden og bakterierne i plakken klistrer nemmere til torre
teender, og begge dele gger risikoen for caries og paradentose.

For det andet er spyttet fyldt med kalk og virker som en buffer mod
syrerne, der er bakteriernes affaldsprodukt. Syrer er det, der oplgser tandsub-
stansen og giver caries/huller. Reduceret spytflow tillader, at syrerne ophober
sig i mundhulen og nedbryder tandemaljen og ferer til hurtig oplesning af
tanden. Kalket i spyttet har ogsa en anden funktion, det kan nemligindgaien
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heerdning af tandoverfladen, sa udviklingen af cariesangreb/huller forsinkes

eller helt undgas. Denne effekt mindskes ved mundtarhed.

Min klare anbefaling til patienter med lammeler efter AN er:

»

»

»

»

»

»

Oplys din tandleege om din situation og veer sikker p3, at tandlaegen
kender konsekvenserne af AN.

Ga regelmaessigt til tandeftersyn og felg din tandleeges anbefalinger.
Veer omhyggelig med din mundhygiejne gerne med en el-tandbgrste.
Hold rent mellem teenderne med mellemrumsbarster eller tandtrad
dagligt.

Brug en flourholdig tandpasta og undlad at skylle munden bagefter, men
spyt kun overskuddet af tandpasta ud. Flouren vil ligge i den tilbage-
blevne skum pa teenderne og have virkning i lang tid. Flour er det eneste
veldokumenterede stof, der findes, som sammen med kalken i spyttet
kan ga ind og genopbygge oplast tandemalje, s& huller helt udebliver
eller udvikles langsommere.

@g eventuelt spytproduktionen ved at tygge tyggegummi eller sut pa
spytstimulerende tabletter.

Med venlig hilsen
Tandleege Anne Rygaard
Tandlzegerne Rogelvej

Regelvej 4
8220 Brabrand
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m Personlig beretning

Personlig beretning

Af Anette Fasskov

Min “gre-historie” begyndte helt tilbage i 2003. Jeg var 27 ar gammel, mor
til en 6-arig og leeste pa laererseminariet. En dag, hvor jeg var pa vej op til
vores lejlighed med elevatoren, blev jeg pludseligt og helt uden varsel ramt
af kraftigt voldsom svimmelhed, hgretab og tinnitus pa hgjre gre. Svimmel-
heden var sa voldsom, at jeg ikke kunne std pa mine ben, og kun fa lyde
slap ind pa hajre side.

Den kommende tid blev brugt pa besag hos rigtigt mange erelaeger,
hareklinikker og audiologiske afdelinger. Ingen kunne finde nogen arsag.
Jeg blev scannet og fik foretaget diverse prever, men intet gav nogen god
forklaring. Efter nogle maneder stilnede svimmelheden af, og mit hgretab
blev kategoriseret som “sudden deafness” - pludseligt og uforklarligt he-
retab. | starten fyldte bade hgretabet, som var naesten 100% i taleomradet
og derfor ikke kunne afhjeelpes med hgreapparater, og den voldsomme
tinnitus meget, og jeg blev godkendt til fleksjob pa grund af hurtig udtreet-
ning. Som de fleste veennede jeg mig, som arene gik, til den evige larm i
gret, og det hele fandt ligesom sit eget lidt rolige leje, og jeg leerte at leve
med mine nye livsvilkar.

| lobet af sommeren 2013 blev jeg pludselig ramt af en altoverskyg-
gende angst for, at der kunne ske noget med herelsen pa mit venstre gre.
Jeg opsegte to forskellige ereleeger, der begge beroligede mig med, at
oddsene for det, var pa mindre end én til en million. Man kunne ikke have
"sudden deafness” pa det ene @re og senere fa det pa det andet. Jeg fik
lavet hgreprever, som viste ueendrede forhold pa begge grer. Der var altsa
ikke noget under opsejling med mit gode gre! Alligevel kunne jeg ikke slippe
tanken, og jeg oplevede flere og flere angstanfald med grund i denne frygt.
Sidst pa efteraret fik jeg pludselig sadan en trykfornemmelse pa eret (altsa
pa det gode gre, som tre maneder tidligere havde vist sig tip top!), og fa
minutter efter skruede lyden helt ned, sa jeg stort set ikke kunne here pa
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gret. Jeg var nu i en osteklokke, hvor jeg ikke kunne forsta tale. Jeg fik en
akuttid pa audiologisk, og man kunne ikke give nogen forklaring. Tre uger
gik, og sa begyndte lyden at vende tilbage, og til sidst havde jeg kun en
mindre herenedsaettelse pa eret.

P4 grund af en autoimmun sygdom, felges jeg af en reumatolog, og da
hun hgrte om min nedsatte harelse, bestilte hun en scanning af mit hoved
for at udelukke en sjeelden, men meget alvorlig sygdom, der rammer blod-
karrene i hjernen. Jeg var indlagt pa reumatologisk afdeling for at komme
foran i kgen til en lang raekke undersggelser, der ellers var maneders ventetid
pa, og et par dage efter scanningen blev jeg sendt pa audiologisk afdeling.
Jeg var alene afsted og havde faktisk slet ikke forestillet mig, at jeg skulle
have en diagnose der, og ansa naermest besgget pa audiologisk som en lille
hyggelig udflugt. Det var derfor som at fa en spand koldt vand i hovedet,
da audiologen sagde, at de havde fundet en knude pa hgrenerven, og at
sandsynligheden for at miste hgrelsen pa gret var rigtig hej! Jeg gik fuld-
steendig i sort—for jeg var jo funktionelt dev pa det andet gre, og tanken om
ogsa at blive dgv pa mit eneste fungerende gre var helt og aldeles ubzerlig!

Jegblev nu tilknyttet eksperten i AN i Nordjylland, og han forklarede mig,
at 60 % af knuderne allerede var stoppet med at vokse, nar de blev fundet,
at 30 % voksede meget langsomt videre, mens kun 10 % voksede hurtigt.
Jeg besluttede mig pa stedet for at veere blandt de 60 %. Min knude var
lille, og det var den heldigvis fortsat, da jeg blev scannet 6 maneder senere.
Jeg havde ind imellem fornemmelsen af tryk i gret, og herelsen vari samme
perioder lidt nedsat og noget forvraenget, og jeg frygtede, at det skyldtes
vaekst. Audiologen forklarede mig dog, at jeg umuligt ville kunne maerke,
hvis den voksede, og jeg endte da ogsa med at finde fred med det, selvom
frygten for pludselig at miste al hgrelsen, som jeg havde provet i tre uger,
inden knuden blev fundet, gnavede i mig!

Jeg var derfor ret rolig, da jeg efter endnu et halvt ar blev scannet. Der
kom til at ga hele to maneder, inden svaret kom fra Rigshospitalet, og jeg
havde neesten glemt det i mellemtiden. Jeg stod i keen i Rema 1000, da
jeg fik en sms om, at jeg havde modtaget post fra riget i e-boks. Og ja, jeg
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m Personlig beretning

begik fejlen at abne brevet. Lige dér. | kgen. Seneste scanning havde des-
veerre vist veekst, og Per Cayé anbefalede fiernelse af knuden. Jeg skulle til
samtale 5 dage senere.

Pa Rigshospitalet fik jeg nzeste kolde dukkert, da leegen afslgrede, at
knuden hgrte til blandt de hurtigtvoksende, og at de ikke ville anbefale
straler, da det, modsat hvad jeg havde faet forstaelsen af tidligere, ville
medfere heretab indenfor 1-2 ar. Jeg skulle derfor opereres, og jeg fik den
forste ledige tid tre uger senere. Jeg var skreemt fra vid og sans!!! Jeg ville
jo blive lagt i narkose med det meste af min herelse intakt pa AN-gret og
uden herelse pa det andet, men jeg risikerede jo at vagne helt uden hgrelse.
Ventetiden var ulidelig. Jeg treengte til at fa en afklaring — ville det lykkes
at bevare hgrelsen eller ej, og samtidig havde jeg bare lyst til at udsaette
operationen for at fa lov at here leengst muligt.

Men dagen for indleeggelsen kom jo, og jeg tog turen fra Aalborg til
Kgbenhavn sammen med min mor. Min mand blev hjemme hos vores barn,
sa de kunne fortseette deres hverdag. Farste dag blev brugt pa underse-
gelser, og dagen efter blev jeg opereret fra morgenstunden. Jeg blev lagt
til at sove med harelse, og jeg vagnede med harelse! Faldt dog i sevn med
det samme igen, og da jeg vagnede
nogle timer senere, kunne jeg intet
harel!l Verden faldt sammen om mig,
og folelsen af ensomhed var enorm.
Jeg var helt alene i en boble af frygt.
Kom hegrelsen tilbage, eller var mit liv,
som jeg kendte det, slut? Leegerne
mente, det matte skyldes haevelser og
vaere midlertidigt, og efter tre dage,
kunne jeg fornemme lidt mere lyd, s
jeg anede en mulighed for, at hgrelsen
ville komme tilbage.

Mit ophold pa Riget, som varede

fra mandag til lardag, var et sandt
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mareridt. Jeg havde frygtelige smerter, blev
rigtig syg af det smertestillende og kunne
derfor ikke smertedaekkes godt nok. Jeg
gled ind og ud af urolig s@vn, og det ene
angstanfald efter det andet rullede ind over
mig. Jeg fik besag af min mor, min moster
og onkel, og sa kiggede et par veninder
forbi med nyt fra den virkelige verden. Det
var fantastisk dejligt at fa besag, men jeg
kunne alligevel naesten ikke holde til det,
fordijeg var udkert, og fordi det var sa sveert

atkommunikere. Sygeplejerskerne gav mig .
igen og igen enten den forkerte medicin, eller den rigtige medicin i forkerte
maengder, og jeg var konstant pa overarbejde for at passe pa mig selv. Det
var reedselsfuldt! Heldigvis var de alle sgde og venlige, og de gjorde, hvad
de kunne, for at gere opholdet sa behageligt som muligt.

Om lgrdagen blev jeg sendt hjem med en taxa (der var karneval i Aalborg,
s& de kunne ikke undvzere en liggende transport en hel dag). Nu startede
en karruseltur med op- og nedture. Jeg led frygteligt af hovedpine og nak-
kesmerter og fik flere gange feber. Jeg blev indlagt i Aalborg nogle gange
med mistanke pa miningitis, men alt viste sig normalt. Efter en maned for-
svandt smerterne, og det begyndte for alvor at ga fremad.

Jeg har naesten ikke vaeret ramt pa balancen, men har dog oplevet for-
skellige gener komme og ga. Jjet har periodevis veeret tert, jeg har haft lidt
prikken i ansigtet, og sa oplever jeg fortsat her 6 maneder efter operationen,
at harelsen bliver let nedsat og forvreenget, samtidig med at det trykker i
gret. Der er efterladt en rest pa ca. 15 % af knuden, og heldigvis skal jeg
scannes om 3 uger. Jeg er noget nervgs for scanningen, da jeg endnu ikke
kan slippe tanken om, at det er den lille rest, der vokser og giver mig de
forskellige, forbigaende gener. Jeg haber selvfelgelig, at jeg tager fejl, og
at jeg med tiden vil leere at finde ro mellem kontrolscanningerne...
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DTU vil fjerne hyl i hgreapparater

Naesten alle har oplevet akustisk feedback, den hgje hyletone, der opstar,
nar en mikrofon opfanger sit eget signal fra en hgjttaler. Typisk opstar aku-
stisk feedback, nar der skrues op for volumen, fordi mikrofonen derved far
nemmere ved at opfange det forsteerkede signal.

Seerlig slemt er det, nar feedback opstar i et hereapparat, da brugeren
jo ikke hurtigt kan flytte sig fra hyletonen eller holde sig for grerne.

Men det vil forskere ved Centre for Acoustic-Mechanical Micro Systems
pa DTU nu gere noget ved.

Pa forskningscentret, der blev dbnet i 2014, arbejder adjunkt Junghwan
Kook pa en lgsning, som vil tillade personer med hereapparat at skrue op
for volumen uden at skulle bekymre sig om at blive udsat for en skrigende
hyletone

Ny teknologisk platform

Junghwan Kook unders@ger, om bandgab-materialer kan fijerne nogle af de
begreensninger, der ligger i fremstilling af hereapparater i dag, og danne en
ny teknologisk platform for mekaniske akustiske systemer.

Bandgab-materialer er en type kompositmateriale, der er sammensat af
mindst to elementer. | modsaetning til andre kompositmaterialer er bandgab-
materialer opbygget med definerede mellemrum og kan derfor potentielt
undertrykke stgj og vibrationer i bestemte frekvensomrader.

Ved at anvende topologioptimering, hvilket er en metode til at beregne
de optimale mekaniske egenskaber af en struktur bygget af mindst muligt
materiale, mener Junghwan Kook at kunne optimere de mekaniske egen-
skaber og derved forbedre hgreapparater.

»Bandgab-materialet virker i simuleringer, men er fortsat for stort,« forteel-
ler han, men forventer at have en prototype klar i lsbet af en til to maneder.

Optimering af materialer er vejen

Opgaven er ifglge Junghwan Kook at benytte topologioptimering til at finde
den rette kombination af bandgab-materialer. Herefter er udfordringen at
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tilpasse processen med opbygning af materialerne til mindre dimensioner
og i forhold til de herbare frekvenser, der anvendes i hgreapparater.

Junghwan Kook har netop afsluttet en reekke vibro-akustiske eksperi-
menter, der skal klarlzegge det tynde bandgab-materiales evne til at afbgje
lydbglger og handtere de kraftige akustiske belastninger og tab, der ligger
i de materialestarrelser, som anvendes i sma hgreapparater.

'Naeste skridt bliver at udfgre eksperimenter, der skal fa bandgab-materiale
til at bukke balger i et bestemt frekvensband, hvorefter et prototypedesign
kan udvikles. Nar det er pa plads, skal der udvikles en ny teknologisk platform
til styring af akustiske og vibrationelle egenskaber i sma akustiske apparater
sdsom hgreapparater.

Herefter skal platformen testes pa fabrikerede prototyper, fortzeller
Junghwan Kook

Kommercielt mal
Malet med forskningen pa Centre for Acoustic-Mechanical Micro Systems
er at udvikle en platform inden for akustiske mekaniske mikrosystemer, der
involverer processen med at analysere og designe miniaturiserede audio-
systemer, som hgreapparatindustrien kan bygge videre pa.

»Hvis det gar, som vi haber, kan vi veere klar med de nye veerktajer om et
ars tid,« siger Junghwan Kook, men understreger, at det kan tage lzengere
tid at fa den praktiske udformning pa plads.

Center for Acoustic-Mechanical Micro Systems rummer forskere fra bade DTU
Mekanik og DTU Elektro. Centret er finansieret med omkring 25 millioner
over fire ar fra de tre sterste producenter af hereapparater i Danmark med
stotte fra Uddannelses- og Forskningsministeriet.

Kilde: Ingenigren
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Smertemiddel kan maske haemme
tumorveaekst

Anders Enevold Grenlund, dm@dagensmedicin.dk

Sjeelden hjernetumor vokser langsommere hos patienter, der har et regel-
maessigt forbrug af aspirin

Smertemidlet aspirin ser ud til at kunne nedsaette veekst af en sjaelden god-
artet hjernetumor kaldet acusticusneurinom eller vestibuleer schwannom.

Det konkluderer forskere i et studie offentliggjort i tidsskriftet Otology
and Neurotology.

Acusticusneurinom er en tumor, som vokser i nerverne, der forbinder
hjernen med gret, og kan derfor fare til tab af hgrelse, tinnitus og i veerste
fald dgd. Der findes i dag intet godkendt medicinsk middel mod sygdom-
men, der i stedet behandles med straling eller kirurgi med risiko for alvorlige
komplikationer til falge.

Forskerne undersggte data fra 689 personer diagnosticeret med acu-
sticusneurinom, hvoraf cirka halvdelen havde faet foretaget MR-scanninger.
Ud af disse tog 81 personer regelmaessigt aspirin, mens de resterende 266
patienter ikke havde taget aspirin. Blandt patienter med regelmaessigt aspi-
rinforbrug oplevede en markant sterre andel et opher i tumorveekst i forhold
til andelen hos patienter, der ikke tog aspirin regelmaessigt. Forskellen var
ikke afhaengig af alder og ken.

Data viste altsa, at tumorveekst var langsommere blandt patienter med
forbrug af aspirin, hvilket far forskerne til at pege pa aspirin som et muligt
middel til at h&emme tumorvaekst hos patienter med acusticusneurinom. Det
fremgik ikke af studiet, hvor omfattende og regelmaessigt aspirinforbruget
havde veeret hos de involverede patienter.

Otology & Neurotology 2014; 35(2): 353-357: Aspirin Intake Correlates
With Halted Growth of Sporadic Vestibular Schwannoma In Vivo
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De folgende tre sma indleeg er helt fra vores forenings ferste spaede start,

men stadig veerd at leese og lige aktuelle for os. Red.
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Det farste nyhedsbrev
Velkommen til det farste nyhedsbrev for AN-medlemmer.

Nyhedsbrevet skal veere med til at formidle personlige
erfaringer, nyheder, rapporter og socialt- og leegefagligt stof,
som kan have interessen for AN-medlemmer.

Alle er velkomne til at skrive ind, bidrage med personlige
erfaringer, rad, synspunkter, kommentarer og idéer.

Det kan ogsa veere udpluk fra artikler i aviser, ugeblade,
tidsskrifter m.v.

Endvidere skal Nyhedsbrevet kunne bruges til kontaktor-
gan medlemmer imellem. Maske gnsker man at fa kontakt
med én eller flere, der bor i ens omrade, eller gnsker kontakt
med én eller flere med den samme problematik som man selv.

Nyhedsbrevet kan pa denne made vaere kontaktskabende,

Nyhedsbrevet kan veere idéforum for, hvordan vi udbvikler
foreningssamarbejdet, annoncerer tema-mader m.v.

Redaktionen forneegter ikke bestemte holdninger, men
er aben over for forskellige synspunkter.

Malet er at udkomme med nyhedsbrevet én gang i kvar-
talet.

Velkommen til!
Ann Gamst

ek
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Genoptreening

Jo bedre fysisk form, man er i,
jo hurtigere kommer man til at fungere bedre ...

Efter en operation for acusticusneurinom i 1989 blev jeg som de fleste andre
lammet i den ene side af ansigtet, og jeg mistede hgrelsen pa det ene ore.
Det med herelsen kunne jeg klare, men veerre var det med lammelsen. Jeg
havde dog faet at vide, at denne ville fortage sig i lebet af ¥2-% ar. Nar tids-
fristen var sadan, teenkte jeg, at det nok skulle ga. Det viste sig imidlertid, at
der gik neesten 12 ar, for det begyndte at blive bedre, og det er nu stadig
ikke helt i orden, selvom andre mennesker siger, der ikke er meget at se.

For operationen var jeg i god fysisk form, og jeg kom relativt hurtigt over
selve indgrebet og kom ikke til at lide af svimmelhed, sa jeg kunne fungere
som fer, rent fysisk.

Jeg har gennem mange ar vaeret gymnastikleder og kom ogsa i gang med
et hold til efteraret — det var puslinge gymnaster dvs. bern pa 3-6 ar. Dette
har hjulpet mig utroligt godt igennem, for det ferste det at se anderledes
ud, og for det andet at fungere en smule anderledes end far.
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Barns nysgerrighed, abenhed og umiddelbarhed holder dem ikke tilbage
for at sperge, hvorfor man nu ser sa underlig ud i hovedet — men nar de
har faet en forklaring pa forandringen, ja sa bliver man accepteret som den,
man er. Anderledes forholder det sig nok med voksne, som er slemme til at
“overse” en, elleri al fald ikke ter neevne/sperge til den forandring man har
veeret ude for. For mit vedkommende har det hjulpet meget at fa lov til at
forklare mig og blive accepteret, som jeg er.

En anden ting, der har veeret utrolig vigtig for mig, har veeret at veere
med til fysisk aktivitet/treening. lgennem barnegymnastikken (og senere hos
motionsdamerne, som jeg nu treener) bliver balance, reflekser, koordination,
motoriske grundformer m.v. treenet. Alt dette ger, at man bedre far styr pa
evt. svimmelhed, bedre styr pa at afspeende de muskler, man uveegerligt far
speendinger i bl.a. af devhed/herenedsaettelse pa det ene ore.

Jegved, atjeg er privilegeret, fordi jeg har kunnet beholde mine gymna-
stikhold, og rent fysisk har veeret i stand til det — men fakta er, at jeg somme
tider har “sleebt” mig afsted, fordi der var andre, der var atheengige af mig,
og af det jeg kunne tilbyde dem. Dette kan veere meget sveert, hvis man
f.eks. star alene, og ikke har nogen til at skubbe pa — eller i det hele taget
er for darlig til at kunne deltage i fysiske udfoldelser.

Jeg synesialt fald, det er meget vigtigt, at man fra behandlerside tilbyder
genoptraening/fysiotereapeutisk behandling til de nyopererede, der matte
have brug for/gnsker det. Som det er i dag, siger man blot, at det bruger
man ikke/det har man ikke behov for.

Jeg vil vove at pasta, at det forholder sig lige modsat. Jo bedre fysisk
form man er i, jo hurtigere kommen man til at fungere bedre.

Lise Mathiesen

Ja, nogen ting er jo stadig meget aktuelle, selvom artiklen her er skrevet i
1995. Red.
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Operation for enhver pris?

En livskvalitetsundersggelse... 1997
Af Ann Gamst

Personligheden blev forandret, og hos halvdelen af patienterne skete der
en forveerring af de symptomer, de havde haft for operationen. Var det
rimeligt med “Operation for enhver pris?” sperger Ann Gamst. Hun er selv
en af de opererede for en sjaelden godartet hjernetumor, der udvikler sig i
teet forbindelse med den indre gregang.

Operationen og dens konsekvenser ferte til, at hun med stgtte blandt
andet fra CASA lavede en kvalitativ og kvantitativ undersggelse af, hvordan
70 andre patienter er sluppet fra denne komplicerede hjerneoperation.

Acusticusneurinom hedder den langsomt voksende tumor, som undersa-
gelsens deltagere er blevet opereret for. Undersagelsen er en livskvalitetsun-
dersggelse, der ikke kun beskaeftiger sig med selve operationen, men ogsa
med dens indvirkning pa patientens hele liv. Den ser ogsa pa spergsmal om
den information, leegerne gav patienterne forud for de operative indgreb.

Det viser sig, at der er stor forskningsmaessig uenighed om acusticus-
neurinom og dens behandling. Tumoren vokser ofte langsomt. Den kan give
voldsomme gener og blive livstruende, men den vokser ikke altid, og mange
lever formentlig med den, uden at den opdages.

Alligevel har fa patienter faet ordentlig information om alternativer til
operation, og naesten ingen er for operationen blevet screenet flere gange,
séledes at man kunne kontrollere, om tumoren voksede. Og der er givet ringe
information om de mange og varige bivirkninger, herunder ansigtslammelser
og herenedseettelse, som et betydeligt antal patienter far.

Mens operation andre steder er en af flere muligheder i behandlingen,
viser undersggelsen, at den "laegelige skole”, der gar ind for operation, er
helt dominerende i Danmark.

Kilde: CASA - CENTER FOR ALTERNATIV SAMFUNDSANALYSE
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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 forsgge at ringe til hende pa tlf. 40 42 09 97.

Donationer er velkomne 1

/ — Husk det er fradragsberettiget...

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores med-
P lemmer den bedste vejledning, den bedste hjzelp til
¥ genoptraening og til radgivning mm.

_ £ Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyheds-
breve 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.

Pa forhand tak
Bestyrelsen
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Frivillige hjaelpere

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 uafhaengig af

foreningen)
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Netveksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

Kontaktperson:
Tanja Nielsen
TIf. 30 11 55 11

Netvaerksgruppe
for unge og

erhvervsaktive
Kontaktperson:

Vibeke Kisbye

TIf. 40 45 86 73

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:
Birte Lambert, Rebild
TIf. 24 42 59 73
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Kontaktperson Fyn
Bente Sunesen Rasmussen,
Odense M. TIf. 66 13 43 60 eller
mail: besuras@gmail.com

Netveerksgruppe
pa Fergerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

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

Netveerksgruppe/
Midtsjeelland

Kontaktperson:
Yvonne Jensen, Bjeeverskov
TIf. 21 43 11 17

Netveaerksgruppe/
Sydlige Jylland

Kontaktperson:
Inger Juel Christiansen, Ribe
TIf. 75 42 31 82



Bestyrelsen

Formand

Ulla Rasmussen
Dalsg Park 40
3500 Veerlgse
TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Nastformand

Birte Lambert Andersen
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

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

4 TIf. 40 28 50 51

berit.brolund@gmail.com

Suppleant

.. Michael Jespersen
Oehlenschlzegergade 28,
1663 Kgbenhavn V

TIf. 28 45 86 82

michael.jespersen@gmail.com

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

Redaktor

Inger Juel Christiansen

Jernkaervej 1
6760 Ribe
TIf. 75 42 31 82

inger.jc@gmail.com
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