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Årsmødet og Corona
Af Simon B. Leonhard, formand

Corona-pandamien hersker stadig, og igen har det 
for os i bestyrelsen været en udfordring. Udfordringen 
har ført til, at vi har indført online møder. Og med stort held. Vi har haft flere 
kortere møder, der i tilgift har ført til et større informationsniveau. Og det 
er da også besluttet, at vi sagtens kan holde bestyrelsesmøder på denne 
måde, selv om det også i andre relationer er en fordel med fysiske møder. 
Det er næsen en ”Lose-Win” situation. 

Lige efter sommerferien havde vi en arbejdsweekend, hvor vi arbejdede 
intenst med tilrettelæggelsen af vores årsmøde og generalforsamling i 2021. 
Den var, som allerede meldt ud, planlagt til weekenden den 20.-21. marts 
på Musholmcentret v/Korsør. 

Vi gik i gang med at lave aftaler med lægerne, foredragsholdere og 
leverandører af høreapparater. Vi havde planlagt, at livskvalitetstemaet 
på årsmødet skulle have fokus på hvilke høreapparater, der vil tjene vores 
formål bedst. 

Hvad sker der så i Danmark – mutationer - og uden næsten at have nævnt 
en lille mink – lukker Danmark ned igen. Smittetrykket er i skrivende stund 
på det højeste niveau, siden pandamien startede. Nyt online møde, hvor vi 
besluttede af udskyde årsmødet og generalforsamlingen til oktober 2021. 

Derfor samme sted, men weekenden den 2.-3. oktober 2021.
Vi fik også af samme årsag kun gennemført ét Gå-hjem-møde på Odense 

Universitetshospital, mens de øvrige to møder på henholdsvis Aarhus 
Universitetshospital-Skejby og Rigshospitalet blev aflyst. Ligeledes blev 
det planlagte besøg på Karolinska Universitetshospital i Stockholm endnu 
engang udskudt. 

Det er lykkedes at afholde et telefonmøde med klinisk afdelingssyge-
plejerske Kisten Læssøe og professor Per Cayé fra Rigshospitalets Afdeling 
for Øre-Næse-Halskirurgi og Audiologi, ligesom vi har haft en god dialog 
med lægerne fra Rigshospitalets Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi. Vi 
har bl.a. talt om at få en mere fyldestgørende oversigt over visitation og 

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 3 . 2020 | side 3   



skanningsopfølgning for personer med et acusticusneurinom (vestibularis 
schwannom) og igangsættelse af en livskvalitetsundersøgelse.

Da vi er forpligtet til at afholde mindst tre regionale møder for at op-
retholde vores driftstilskud fra Sundhedsministeriet, har vi i sidste øjeblik 
fået et fyraftensmøde i stand den 14. december 2020 på Institut for Syn, 
Hørelse og Døvblindhed i Aalborg, men med begrænsninger i antallet af 
deltagere. Mødet er annonceret på hjemmesiden, men formentlig allerede 
afholdt inden medlemsbladet når rundt til alle. Det beklager vi, men sådan 
er vilkårene i denne tid. 

Vi har også fastholdt, at dette nummer af medlemsbladet skulle have et 
indhold, der relaterer sig til vores årsmøde, herunder program og indkal-
delse til vores generalforsamling. Afholdelsen af generalforsamlingen sker 
derfor ikke i overensstemmelse med vedtægterne, medmindre vi vil forsøge 
at afholde generalforsamlingen online på det oprindelige annoncerede 
tidspunkt den 21. marts 2021. Meddelelse herom vil blive givet skriftligt 
eller på hjemmesiden. 

Vi har til beslutning på generalforsamlingen også arbejdet med vedtæg-
terne. Vi har bl.a. udtaget visse afsnit, der mere relaterer sig til bestyrelsens 
forretningsorden. Hvis der er nogen, der gerne ser formuleringerne anderledes 
eller ønsker afsnit præciseret/tilføjet/slettet, modtager vi gerne disse forslag.

HUSK mundbind, godt med sprit og PAS PÅ derude.
Vi ser frem til at mødes igen.

Vi ønsker alle en glædelig jul og et godt og lykkebringende nytår!
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AN og COVID 19 – en anderledes 
udfordring

Af Adrian Antonipillai

Forleden stod jeg ved kassen i vores SuperBrugsen, da jeg hørte nogen, 
der hilste med ”Hej Adrian!”. I kender den udfordring med at retningsbe-
stemme lyden. Så jeg kiggede rundt omkring mig for at se, hvem der hilste 
på mig. Normalt vil man genkende nogen i omgivelserne, eller den der hilste, 
vil give sig til kende. Men umiddelbart var der ingen, jeg kendte, heller ej 
ingen reaktion fra omgivelserne. Hverken i min kø eller i nabokøerne.

Da jeg skulle til at pakke mine varer i tasken, kom den dame, der stod 
bagved mig i køen, tættere på mig og sagde: ”Nå, du ville ikke hilse, hva’?” 
Jeg kiggede på vedkommende og kunne genkende stemmen bagved mund-
bindet samt det drillende glimt i øjet. Alligevel for at være sikker, spurgte 
jeg: ”Det er Ellen, ikk’?”

Da vi snakkede sammen uden for 
SuperBrugsen, fortalte hun, at hun 
endda smilede til mig, da jeg kiggede 
rundt for at se, hvem der hilste på mig, 
men indså senere, at det ikke hjalp, 
når hun havde mundbind på. Hun tog 
også mundbindet af, for at jeg nemmere 
kunne forstå, hvad hun sagde ved at 
mundaflæse.

Det er bare en sjov oplevelse ud af 
mange, vi AN-ramte kan komme ud for 
i disse Corona-tider. En anden er, at mundbindselastikken hele tiden vikles 
ind i høreapparatet.

Hold jer muntre, og pas godt på jer og hinanden. Så kommer vi stærkt 
ud på den anden side!
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Årsmøde og generalforsamling 
udsat til oktober 2021

Indkaldelse til årsmøde og ordinær generalforsamling 
Tidspunkt: 

Lørdag den 2. og søndag den 3. oktober 2021 (NB! Ændret tidspunkt)

Sted: 

Musholm ferie, sport og konferencecenter, 
Musholmvej 100, 4220 Korsør

Program for årsmødet:

Lørdag:

09.00-09.30    Ankomst. Kaffe og brød
09.30-09.40    Velkomst ved formand Simon B. Leonhard
09.40-11.45    Tema Høreapparater 

11.45-12.30    Forebyggelse af aldring gennem musik, ved speciallæge i 	
	          neurologi Anne Korsgaard
12.30-13.30    Frokost
13.30-15.00   Udfordringer med balancen, ved overlæge, klinisk lektor 		
	          Dan Dupont, Center for Svimmelhed og Balance, Aalborg 		
	          Universitetshospital
15.00-15.30    Kaffe
15.30-17.00    Et helt liv med sygdom, ved privatpraktiserende psykolog 	
	          Birgitte Bentsen 
17.00-18.00    Gruppe diskussioner/Fri leg

Pårørende
Aktive på arbejdsmarkedet – og hvordan kommer man tilbage
Ny-opererede
”Wait and scan”
Børn og unge (og forældre/bedsteforældre til denne gruppe)
19.00-             Middag og hygge
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Søndag:

07.00-08.30    Morgenbuffet
08.45-09.00    Morgensang v/Berit og Birte
09.00-09.45    Generalforsamling

09.45-10.00    Kaffe
10.00-12.00    Læger fra Rigshospitalet og Karolinska Universitetssjuk	

	          huset Stockholm

    	           Indhold vil blive annonceret 
12.00-13.00    Frokost 
13.00-14.00    Paneldiskussion med lægerne
14.00-14.30    Kaffe
14.30    	          Farvel og tak

Ret til ændringer forbeholdes.

’Vi mødes til årsmødet ved broen’ (Korsør), © Simon B. Leonhard
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Dansk Acusticusneurinom Forening

Generalforsamling 2021
Der indkaldes hermed til ordinær generalforsamling i foreningen 
Søndag den 3. oktober kl. 09.00

I Musholm ferie, sport og konferencecenter, Musholmvej 100, 4220 Korsør.

Dagsorden i henhold til vedtægter:
	 1. Valg af dirigent og referent
	 2. Formandens beretning
	 3. Kassererens fremlæggelse af det reviderede regnskab
	 4. Fastlæggelse af kontingent for 2022
		  a. Foreslået kr. 340,-
	 5. Behandling af indkomne forslag
		  b. Vedtægtsændringer
	 6. Valg af formand
	 7. Valg af menige medlemmer til bestyrelsen
	 8. Valg af suppleanter til bestyrelsen
	 9. Valg af revisor
 	 10. Eventuelt

Ad 5. Forslag til vedtægtsændringer

Nye vedtægter er forsynet med afsnitsbetegnelse (Stk. betegnelse).
Væsentlige ændringer vedrører §1 stk. 1-2; §2 stk. 1- 2; §3 stk. 1-2; §4 stk. 
2-5; §6 stk. 1-5; §7 stk. 1-2; §8 stk. 2-3; §9 stk. 1-2; §10 stk. 1-2; § 11. Se for-
slag til nye vedtægter.

Gældende vedtægter
Kan læses på hjemmesiden her:
https://acusticusneurinom.dk/om-os/vedtaegter/
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Forslag til nye vedtægter

§ 1. Navn og hjemsted

Stk. 1. Foreningens navn er Dansk Acusticusneurinom Forening. Foreningens hjemsted er den 

til enhver tid værende kasserers hjemstedskommune. 

Stk. 2. Foreningen skal være registreret og adressen opdateret i CVR-registret. 

§ 2. Formål

Stk. 1. Foreningens formål er af varetage interesserne for personer diagnosticeret med acu-

sticusneurinom (vestibularis schwannom) NF2 eller meningiom. Foreningen driver informa-

tionsvirksomhed om de nævnte lidelsers fysiske, psykiske, sociale og økonomiske følger og 

varetager udadtil medlemmers interesser i forhold hertil.

Stk. 2. Til opfyldelse af formålet kan foreningen bl.a.:

•	 	  indsamle og udbrede oplysninger om acusticusneurinom (vestibularis schwannom) 

og patienternes særlige problemer samt øge samfundets kendskab til lidelsen,

•	 	  virke for, at de, der er i “vent og se” (wait and scan), sikres mulighed for regelmæs-

sige kontrolscanninger og løbende dialog med behandlende læge om de forskellige 

behandlingsmuligheder,

•	 	  virke for, at de, der er behandlet med bestråling, sikres mulighed for regelmæssige 

kontrolscanninger og social og psykologisk hjælp med henblik på, at de kommer så 

godt igennem forløbet som muligt,

•	 	  virke for, at de opererede, som har behov herfor, efter operationen og udskrivningen 

får tilbud om fysisk genoptræning og social og psykologisk hjælp med henblik på, 

at de kommer så godt igennem det postoperative forløb som muligt,

•	 	  støtte tværfaglig forskning i årsagerne til lidelsen, i dens følgevirkninger og i hvilke 

undersøgelses- og behandlingsmetoder, der fremmer størst livskvalitet.

§ 3. Medlemskab

Stk. 1. Som medlemmer kan optages personer, som har fået diagnosticeret eller er blevet 

behandlet for et acusticusneurinom (vestibularis schwannom), NF2 eller meningiom.

Stk. 2. Som medlemmer kan ligeledes optages personer, som er diagnosticeret for anden lidelse, 

der kan medføre et eller flere af de samme symptomer som personer, der er diagnosticeret 
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eller behandlet for ovennævnte. Det gælder personer, som har fået diagnosticeret eller er 

blevet behandlet for anden knude i den cerebellopontine vinkel, herunder meningiom, glomus 

tumor, metastase, epidermoid tumor, endolymphatic sac tumor og andre sjældne tumorer 

med denne lokalisation.

Stk. 3. Som medlemmer kan desuden optages pårørende til ovennævnte personer.

Stk. 4. Som støttemedlemmer kan optages personer, virksomheder, institutioner, organisationer 

og foreninger, der går ind for foreningens formål. Støttemedlemmer modtager foreningens 

publikationer og har adgang til eventuelle arrangementer. Støttemedlemmer har adgang til 

generalforsamlingen, men har ikke stemmeret og kan ikke vælges til bestyrelsen.

Stk. 5. Medlemmer, som i henhold til tidligere bestemmelse herom har indbetalt livsvarigt 

kontingent, er kontingentfri i 10 år. Derefter skal de betale fuldt kontingent.

Stk. 6. Kontingent, hvis størrelse vedtages på generalforsamlingen, følger regnskabsåret. Der 

betales fuldt kontingent ved indmeldelse i første kvartal, herefter gradueres kontingentbeta-

lingen kvartalsvis, så kontingentet ved indmeldelse i 4. kvartal udgør ¼ af det fulde kontingent. 

Ved udmeldelse refunderes indbetalt kontingent ikke. 

§ 4. Generalforsamlingen

Stk. 1. Generalforsamlingen er foreningens højeste myndighed. 

Stk. 2. Ordinær generalforsamling afholdes én gang årligt inden udgangen af april måned 

og skal indkaldes med mindst fire ugers varsel med angivelse af dagsorden i foreningens 

medlemsblad, på hjemmesiden eller i en udsendt meddelelse til medlemmerne.

Stk. 3. Indkommende forslag, der ønsker behandlet på generalforsamlingen, skal være for-

manden skriftligt i hænde senest fem uger inden afholdelsen af generalforsamlingen.

Stk. 4. Dagsordenen skal indeholde følgende punkter:
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	 1. Valg af dirigent og referent

	 2. Formandens beretning om virksomheden i det forløbne år og om planlagte 		

	 aktiviteter i det følgende år

	 3. Kassererens fremlæggelse af det reviderede regnskab

	 4. Bestyrelsens forslag til fastsættelse af kontingent for det føgende år

	 5. Behandling af indkomne forslag

	 6. Valg af formand (ulige år) 

	 7. Valg af kasserer (lige år)

	 8. Valg af 3-6 bestyrelsesmedlemmer 

	 9. Valg af 2 suppleanter til bestyrelsen

	 10. Valg af revisor

	 11. Eventuelt

Stk. 5. Generalforsamlingen afgør alle spørgsmål ved simpelt flertal blandt de fremmødte 

stemmeberettigede. 

Stk. 6. Stemmeret på generalforsamlingen har alle medlemmer, der ikke er i kontingentre-

stance. Der kan afgives stemme ved fuldmagt. Fuldmagten, der skal afgives skriftligt, kan 

kun afgives for en generalforsamling ad gangen. Fuldmagten skal udstedes til et medlem af 

foreningen, der opfylder betingelserne for selv at kunne afgive stemme på den pågældende 

generalforsamling. Intet medlem kan stemme med mere end én fuldmagt.

§ 5. Ekstraordinær generalforsamling

Stk. 1. Ekstraordinær generalforsamling kan indkaldes af bestyrelsen og skal indkaldes, hvis 

mindst ¼ af medlemmerne skriftligt begærer det.

Stk. 2. Ekstraordinær generalforsamling skal afholdes inden 2 måneder efter at begæringen 

er fremsat. Indkaldelsen sker som angivet i § 5, stk. 1.

§ 6. Foreningens daglige ledelse

Stk. 1. Foreningens daglige ledelse udgøres af bestyrelsen, der foruden formanden og kas-

sereren består af 3-6 medlemmer. Bestyrelsen vælges af generalforsamlingen. Bestyrelses-

medlemmerne vælges for en 2-årig periode. Formand vælges i ulige år, og kasserer vælges i 

lige år. Menige bestyrelsesmedlemmer er på valg efter 2 år i bestyrelsen. Generalforsamlingen 

vælger desuden 2 suppleanter for et år ad gangen.
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Stk. 2. Bestyrelsen leder foreningen i overensstemmelse med nærværende vedtægter og 

generalforsamlingens beslutninger.

Stk. 3. Senest 14 dage efter nyvalg til bestyrelsen afholdes konstituerende møde, hvor be-

styrelsen af og blandt sine medlemmer vælger næstformand og sekretær. Alle tillidsposter 

gælder frem til næste generalforsamling.

Stk. 4. Hvis et bestyrelsesmedlem eller suppleant indtræder som formand eller kasserer ved 

én eller begges forfald, skal den pågældende bestyrelsespost besættes ved valg på den 

førstkommende generalforsamling. Sker valget uden for det ordinære valg af formand (ulige år) 

eller kasserer (lige år) besættes posten som en konstituering frem til det ordinære valg af disse.

Stk. 5. Bestyrelsen fastsætter i øvrigt selv sin forretningsorden. Den kan nedsætte underudvalg 

og arbejdsgrupper til varetagelse af afgrænsede opgaver. Bestyrelsen er beslutningsdygtig, 

når mindst 3 medlemmer eller suppleanter sammen med enten formand, næstformand eller 

kasserer er til stede.

§ 7 Tegningsregler og hæftelse 

Stk. 1. Foreningen tegnes af formanden og kassereren i forening. Ved formandens forfald 

af næstformanden i forening med kassereren eller mindst et yderligere bestyrelsesmedlem. 

Formanden kan meddele kassereren fuldmagt til at modtage indbetalinger og betale sæd-

vanlige regninger.

Stk. 2. Der påhviler ikke foreningens medlemmer nogen personlig hæftelse for de forpligtelser, 

der påhviler foreningen. 

§ 8. Regnskab og revision

Stk. 1. Foreningens regnskabsår følger kalenderåret. 

Stk. 2. Foreningens regnskab føres af kassereren, der tillige fører foreningens medlemsregistrer.

Stk. 3. Regnskabet revideres af den på generalforsamlingen valgte statsautoriserede eller 

registrerede revisor.
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§ 9. Vedtægtsændringer

Stk. 1. Ændring af vedtægter kan kun vedtages på en generalforsamling, hvor ændringsfor-

slaget fremgår af dagsordenen, og kun hvis mindst 2/3 af de fremmødte stemmeberettigede 

medlemmer stemmer for forslaget.

Stk. 2. Vedtægtsændringerne træder i kraft med virkning fra den generalforsamling, de 

vedtages på.

§ 10. Opløsning

Stk. 1. Beslutning om foreningens opløsning kan kun ske på en ekstraordinær generalfor-

samling, som har dette emne som eneste punkt på dagsordenen. Vedtagelse skal ske med 

mindst 2/3 af de afgivne stemmer.

Stk. 2. Ved opløsning anvendes foreningens formue til fremme af foreningens formål eller 

andre dermed beslægtede almennyttige formål efter den opløsende generalforsamlings 

nærmere bestemmelse.

§ 11. Datering

Således vedtaget på den ordinære/ekstraordinære generalforsamling den _____._____

Dirigentens underskrift: _____________________________

Storebælt, © Simon B. Leonhard
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Tilmelding til årsmødet
Prisen for deltagelse i årsmødet på Musholm 2.-3. oktober 2021 er:
kr. 1.000, - for medlemmer og
kr. 2.000, - for ikke-medlemmer.

Prisen dækker 1 overnatning, 4 måltider og diverse kaffe, frugt m.m.
Mange har langt at rejse til årsmødet, og ønsker du/I at komme dagen før, 
altså om fredagen, koster et enkeltværelse kr. 600,- for overnatning og et 
dobbeltværelse kr. 900,-. Prisen inkluderer dagens menu fredag aften med 
et glas vin samt morgenmad lørdag.

Deltagelse uden overnatning koster kr. 450,- for lørdag og/eller kr. 250,- for 
søndag, med samme forplejning som ved overnatning. Igen dobbeltpris 
for ikke-medlemmer. Det er dog gratis at deltage i generalforsamlingen.

Send en mail til kassereren, gerne i god tid og senest 1. august 2021 

med din tilmelding eller ring til kassereren. 

Det er mail: kasserer@acusticusneurinom.dk eller mobil 4174 3560.

Betaling for årsmødet skal være overført til foreningens konto senest 1. 
august 2021, og du/I er ikke tilmeldt, før betalingen er overført. 
Reg./kontonr. 1551 – 1242 3977.

Tilmeldingen er bindende, da vi ikke kan ændre vores værelsesbestillinger 
efter 4. august.

Der er teleslynge i vores lokale, men skulle du alligevel ønske en skrivetolk 
under årsmødet, kan du anføre det i tilmeldingen. Så vil vi prøve at få det 
arrangeret, men vi kan ikke love noget.
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Kontingentbetaling 2021
Kære medlemmer. I januar skal der betales kontingent for det nye år, kr. 300.

Langt de fleste medlemmer har tilmeldt sig betalingsservice (Nets) og skal 
ikke huske på det. De medlemmer, der ikke er tilmeldt Nets, vil få et indbe-
talingskort fra Nets, men jeg vil gerne her opfordre til, at alle tilmelder sig 
Nets. Det er så meget nemmere at bogføre kontingenterne, når indbetalin-
gerne kommer fra Nets.

Du kan tilmelde dig gennem din netbank eller via et link på foreningens 
hjemmeside. Du finder linket på hjemmesiden under “Om os” -> “Bliv 
medlem”. Her finder du de nødvendige oplysninger og skal blot indtaste 
dit medlemsnummer, CPR-nummer og kontonummer.

Bemærk at foreningen IKKE har adgang til de oplysninger du giver til Nets.

Hvis du allerede har en automatisk overførsel af kontingent i din netbank, 
skal du huske at slette den, så du ikke betaler både fra netbank og betalings-
service. Sker det, skal jeg nok returnere det ene beløb.

Hvis du af private årsager ikke ønsker at være tilmeldt Nets, betaler du som 
du plejer med en bankoverførsel.

Hilsen Per, kasserer

Skriv eller ring: kasserer@acusticusneurinom.dk eller mobil 4174 3560.
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Hjemmesiden
Som nogle har bemærket, kan man ikke længere få adgang til flere af vores 
informationsfoldere på hjemmesiden. De er der stadig. 

I forbindelse med redigeringen af hjemmesiden kræves det nu, at man 
bruger sit medlemslogin på samme måde, som vi benytter for adgangen 
til Medlemsnyt.

Dette er sket af hensyn til, at de fleste, der rammes af et acusticusneurinom 
(vestibularis schwannnom), havde ubegrænset adgang til vores fine publika-
tioner uden at skulle være medlem. Vi har fået Sundhedsstyrelsens tilladelse 
til at ”skjule” det offentligt støttede informationsmateriale, blot det er fuldt 
tilgængeligt for medlemmer af foreningen. 

Manglende adgang er også blevet en realitet for de privatpraktiserende 
ørelæger, der hidtil har henvist ny-diagnosticerede patienter til hjemmesiden, 
hvor de kunne finde yderligere fyldestgørende oplysninger om diagnosen, 
følgevirkninger, behandlinger mv. 

Vi arbejder på at finde en løsning, så ørelægerne kan have fuld adgang, 
hvilket vil være i alles interesse, men samtidig har vi en beskyttelse mod fri 
distribution af vores eneste aktiv - information.

Ørelægerne kan kontakte os på kasserer@acusticusneurinom.dk eller telefon 
4174 3560 for at få et login.
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Livskvalitet
Af Simon B. Leonhard

Forbedring af vores livskvalitet står, som flere gange nævnt, øverst på vores 
arbejde i bestyrelsen. Derfor forsøger vi også i forbindelse med vores års-
møder at finde nogle relevante emner, som vores medlemmer efterspørger. 

I forbindelse med vores kommende årsmøde har vi derfor inviteret flere 
foredragsholdere og firmaer, der vil forsøge at give os nogle redskaber til 
forbedring af vores livskvalitet. 

Et spørgsmål, som mange stiller, er, 
hvordan man skal forholde sig til udbud-
det af høreapparater, og hvilke appara-
ter er de bedste på markedet. Da alle 
vores medlemmer i større eller mindre 
grad er ramt af et ensidigt høretab, er 
der også begrænset, hvilke apparater 
der er egnede og hvilke udbydere, der 
kan levere apparaterne. 

Grundet det komplicerede høretab, som 
vi oplever, er vi henvist til visitation af 
høreapparater gennem de audiologiske 
klinikker, som Joan Høy fra Kommuni-
kationscentret i Århus fortalte om på 
det seneste årsmøde i 2020 (se Medlemsnyt nr. 1 2020). 

Vi har også i 2013 udgivet en pjece om høretab, som kan ses på hjemmesiden 
under Danske publikationer – Acusticusneurinom. Her er flere forskellige 
former for høreapparater beskrevet også med angivelse af hvilke mærker, 
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der er på markedet. Men der foregår rigtig meget forskning inden for høre-
apparater. Derfor sker der hele tiden en udvikling med hensyn til kvalitet og 
tilgængelighed, og de apparater, der var førende sidste år, er måske ikke de 
bedste i dag og er måske heller ikke tilgængelige på markedet. 

Mange af vores medlemmer skal nødvendigvis have et CROS eller Bi-CROS 
apparat, hvilket begrænser udbuddet endnu mere. I det følgende beskrives 
lidt om udbud og om de forskellige mærker. 

Vi har været så heldige, at to af de tre leverandører, der i øjeblikket er omfattet 
af rammeaftalen til at levere CROS/Bi-CROS høreapparater til de offentlige 
audiologiske klinikker, har takket ja til at komme og præsentere apparaterne 
på årsmødet. Det gælder Widex og Signia. Vi har også en aftale med Oticon, 
der ligeledes stiller op til en præsentation. Vi ser frem til præsentationerne/
demonstrationerne og til at stille leverandørerne en masse spørgsmål. Vi får 
her hjælp af specialkonsulent Joan Høy, fra Høreafdelingen på Institut for 
Kommunikation og Handicap i Aarhus. 

Oticon har bl.a. udviklet BrainHearing™-teknologi til høreapparater, da god 
hørelse hjælper din hjerne med at være sund igennem hele livet (Oticon, 2020). 

Oticon har deres egen forskningsafdeling Eriksholm Research Centre. 
Her forskes der bl.a. i, hvordan man kan forbedre høreopfattelsen, når 
der er meget omgivende støj, hvilket er et meget velkendt problem. Et af 

© Eriksholm Research Centre
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forskningsprojekterne går ud på at tale, fra den person man kigger på eller 
aktivt forsøger at lytte efter, forstærkes. I prototypen måler en række senso-
rer hovedets og øjnenes bevægelser samt den elektriske aktivitet i hjernen, 
hvorved forskerne kan udarbejde forskellige algoritmer til at programmere 
høreapparaterne. Det er ovenikøbet muligt at opfange disse signaler ved 
sensorer placeret i selve apparatet i øret (Eriksholm Research Centre , 2020). 

Referencer:
Eriksholm Research Centre . (2020). Studies within Steering of hearing devices using EEG and 
Ear-EEG. Hentet fra Eriksholm Research Centre part of Oticon: https://www.eriksholm.com/
research/steering-of-hearing-devices
Oticon. (2020). Hvordan fungerer din hjerne? Hentet fra Oticon: https://www.oticon.dk/hearing-
aid-users/hearing-loss/understand-hearing-loss/how-hearing-works

Tinnitus og svimmelhed – 
fyraftensmøde 
Mandag den 14. december 2020 kl.16-17.30.

I forbindelse med acusticusneurinom er høretab og herved tinnitus en kendt 
følgevirkning.

Ved fyraftensmødet vil høre- og tinnituskonsulent Kristine B. Scharling for-
tælle om tinnitus. Hun vil komme med forslag til strategier, der kan mindske 
generne og herved gøre det lettere ”at leve med tinnitus”.
Svimmelhed og balanceproblemer er også velkendte følgegener både før 
og efter en operation. Kristine B. Scharling vil på mødet gennemgå balance-
systemet og give eksempler på øvelser, der kan indgå i den daglige træning 
for at genoprette den tabte funktion.

Mødet finder sted på Institut for Syn, Hørelse og Døvblindhed, Sofiendalsvej 
91, 9200 Aalborg SV

Tilmelding sendes til kasserer@acusticusneurinom.dk.
Grundet Covid-19 er der begrænset pladser (9 stk.)
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Høj kvalitet på høreapparater i 
offentlige høreklinikker 

Af Flemming Sonne, Administrerende direktør, AMGROS

Nationale udbud på høreapparater sikrer høj kvalitet til brugere i hele landet. 
Og skaber forudsætninger for mere sundhed.

Hvorfor kan man som borger ikke bare gå ind på en offentlig høreklinik og 
vælge lige præcist det høreapparat, man ønsker?

Det spørgsmål har patientforeningen Dansk Acusticusneurinom Forening 
stillet Amgros, som står for de nationale udbud af høreapparater.

Det enkle svar er, at sådan fungerer det offentlige, danske sundhedsvæsen 
ikke. Som borger og patient skal vores behov for behandling først vurderes 
af en specialist. Derfor kan vi heller ikke bare gå ind på et hospital og bede 
om en scanning. På den måde forsøger vi i det danske sundhedsvæsen at 
dele sol og vind lige. Til så mange mennesker som muligt.
Brugere og klinikere sætter krav.

Men har man behov for høreapparat, ønsker man naturligvis det bedste. 
Det gør vi i Amgros sammen med klinikere på de offentlige høreklinikker 
alt, hvad vi kan for at sikre.

Inden vi sætter leveringen af høreapparater til høreklinikkerne i udbud, er vi 
sammen med både brugere og kliniske eksperter blevet enige om en række 
høje kvalitetskrav til produkterne. De krav skal leverandørerne leve op til for 
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overhovedet at komme i betragtning til at kunne vinde et udbud, samt at få 
lov til at levere høreapparater til de offentlige høreklinikker.

Det betyder, at de produkter, de offentlige høreklinikker tilbyder, altid er af 
høj kvalitet og moderne teknologi. Ved at lave nationale udbud på høreap-
parater, skaber vi samtidig konkurrence mellem producenterne. Det sikrer 
bedre priser, og skaber forudsætninger for mere sundhed – også for borgere 
med høretab.

Det gælder også cros-teknologien, hvor vi heldigvis ser flere og flere leve-
randører på markedet. Det betyder, at vi allerede ved vores næste nationale 
udbud i 2021 håber på endnu større konkurrence på dette område, end vi 
så i udbuddet i 2017. Så borgere med brug for netop denne teknologi kan 
få endnu flere produkter at vælge imellem.

Du kan læse mere om forsyningen af høreapparater til de offentlige høre-
klinikker her: https://www.amgros.dk/hoereapparater/.

Hør historien fra begge sider – 
WIDEX CROS

Af Widex DK

Hvis du har ensidig døvhed, eller det vurderes, at din hørelse ikke kan for-
bedres med høreapparat i det ene øre, går du måske glip af mange vigtige 
lyde i livet.

Løsningen? WIDEX CROS.
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WIDEX CROS bæres på øret med døvhed eller hørenedsættelse og ligner 
fuldstændig et almindeligt høreapparat. Det modtager lyd og sender trådløst 
lyden videre til et Widex høreapparat på dit øre med bedre hørelse.

WIDEX CROS kan gøre det nemmere og mere behageligt at høre på begge 
sider. Især i situationer som møder, på restaurant eller i bilen.

Spørg høreapparattilpasseren, om WIDEX CROS kan hjælpe dig med at høre 
begge sider af historien.

Widex Cros Fashion, © Widex

Widex Cros Fusion, © Widex

Widex Conference, © Widex
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Oticon Cros
Af Sussi Malmros, Oticon

Oticon CROS er udviklet til personer, som ikke har brugbar hørelse eller er 
døve på det ene øre.

Oticon CROS/BiCROS

Løsningen består af:
•	En sender med en mikrofon, der overfører lyden trådløst fra det dårlige 

øre til det bedre øre.
•	Et høreapparat, der opfanger lyden og afspiller den i det bedre øre.

En åben lydoplevelse - bedre adgang til tale

Oticon CROS er forsynet med den revolutionerende funktion OpenSound 
Navigator™, der hjælper i støjende miljøer og giver adgang til lyd hele vejen 
rundt (360˚) ved konstant at scanne omgivelserne, balancere lydniveauerne 
og fjerne uønsket støj.

Resultatet er, at Oticon CROS giver dig bedre adgang til tale i både lette og 
mere udfordrende lyttemiljøer.

Hør lyde omkring dig, mens du streamer - Dual-streaming med TwinLink™ 
Nu kan du se fjernsyn via streaming eller høre f.eks. underviseren via en 
ConnectClip eller EduMic, samtidig med at du kan lytte til en, der sidder på 
den side, hvor du hører dårligst.

Oticon CROS er verdens første løsning, der tilbyder TwinLink, hvilket gør det 
muligt at oprette forbindelse til ekstern lydstreaming, samtidig med at du 
har adgang til lyde fra senderen på den side, hvor du hører dårligst.

Widex Cros Fashion, © Widex

Widex Cros Fusion, © Widex
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50 % forbedret taleopmærksomhed med TwinLink

Resultaterne af en nylig undersøgelse af Oticon CROS dual-streaming viste 
en 50 % forbedring af taleopmærksomheden, når der streames, samtidig 
med at der overføres lyd fra det dårlige øre til det bedre øre. Deltagerne 
i undersøgelsen lyttede til nyheder gennem en ConnectClip med Oticon 
CROS-senderen tændt og slukket. Når Oticon CROS-senderen var tændt, 
opfattede deltagerne 50 % mere af de talte ord i det støjende miljø (Cal-
laway & Gade, 2019).

Oticon CROS kan sende til følgende Oticon 
høreapparater:
Oticon Opn S 1, Oticon Opn S 2, Oticon Opn 
Play 1, Oticon Ruby 1, Oticon Ruby 2,
Oticon Xceed, Oticon Xceed Play.
Kontakt kundeservice@oticon.com for mere 
information om Oticon CROS.

Referencer:
Callaway, S., & Gade, A. P. (2019). Oticon CROS. Oticon Whitepaper, 1-6. Retrieved from https://
wdh01.azureedge.net/-/media/oticon/main/pdf/master/whitepaper/65213uk_wp_oticon_cros.
pdf?la=en-gb&rev=C501&hash=B7108AA6700E839EE89964F1A4F2BACF

Oticon Cross Mini, © Oticon

© Oticon
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Musik og forebyggelse af aldring
Af Simon B. Leonhard & Anne Korsgaard, Speciallæge i neurologi

Der forskes rigtig meget i aldringsprocesser og metoder til at undgå for 
tidlig aldring. Flere forskningscentre eller enheder på vores universiteter er 
i tidens løb blevet etableret. Således også Center for Sund Aldring ved Kø-
benhavns Universitet, der er et tværfagligt forskningscenter i et netværk af 
forskningsenheder fra flere enheder på universitetet og en række hospitaler 
(Københavns Universitet, 2020). Centret forsker i aldring og aldringsprocesser 
fra celle til samfund, og i hvordan flere mennesker kan få et sundt liv og en 
sund alderdom ved bl.a. at bibeholde motivationen for et aktivt liv.

Dette kan udleves i f.eks. deltagelse i kor for hørehæmmede, som vi tidligere 
har hørt ved foredrag af forfatter Lotte Rømer, senest ved årsmødet i 2020.

Nu får vi lejlighed til at møde neurolog 
Anne Korsgaard, der har 30 års erfaring 
med musikkens indflydelses på hjernen, og 
som i 6 år har siddet i et panel, der formidler 
kendskab til musikterapi til sundhedsvæsen, 
skole, ældreforsorg mv. Anne Korsgaard har 
været underviser på Syddansk Universitet, 
hvor hun har undervist yngre læger i børne- 
og voksenneurologi. 

Musikterapien går ud på at skabe kontakt 
og kommunikation med mennesker gen-
nem musikalske aktiviteter og oplevelser. 
I musikterapeutiske forløb anvendes musik © Oticon

Lotte Rømer 
Leder af Ørehængerkoret
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med henblik på at skabe trygge relationer, vække social interesse og bryde 
social isolation, mindske stress, give smertelindring, styrke identitet, øge 
mestring, bearbejde følelsesmæssige traumer m.m., alt efter den enkeltes 
behov (Aalborg Universitet, 2020).

Anne Korsgaard har derudover fra 1981-2015 drevet egen speciallægeklinik 
i Odense, hvor hun har arbejdet med alle neurologiske lidelser især bevæ-
geforstyrrelser, migræne, andre hovedpinetyper og kronisk smerte. 
Hun har som nævnt beskæftiget sig meget med musikkens indflydelse på 
hjernen og brugt det behandlingsmæssigt, ligesom hun har holdt mange 
foredrag og skrevet mange artikler om emnet. 

Anne Korsgaard har i de senere år siddet i styregrupper for både dansepro-
jekter og korprojekter i Parkinsonforeningen og DGI. Projekterne har haft 
til formål, at alle i alderen 60-75 får tilbud om sang, musiklytning og dans til 
forebyggelse af aldring. 

Anne Korsgaard deltager i årsmødet, hvor hun vil fortælle om den viden-
skabelige baggrund for brugen og effekten af musik i forbindelse med 
behandlingen af rigtig mange lidelser og om korsangens betydning i for-
bindelse med høretab. 

Referencer:
Københavns Universitet. (2020). Om Center for Sund Aldirng. Hentet fra Københavns Univer-
sitet: https://sundaldring.ku.dk/om/
Aalborg Universitet. (2020). Musikterapi. Hentet fra Aalborg Universitet: https://www.musik-
terapi.aau.dk/
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Et helt liv med sygdom
Af Birgitte Bentsen, privatpraktiserende psykolog

En kronisk sygdom kan ses som en ubuden gæst, der er trådt ind i ens liv, 
og som er kommet for at blive.

Spørgsmålet er, hvorledes man håndterer en sådan gæst? 

Det kan være svært at finde sig til rette ved en kronisk sygdom. En kronisk 
sygdom har nemlig stor indflydelse på, hvad vi føler, hvad vi tænker, og 
hvordan vi handler. Tanken om at være ramt af en kronisk sygdom medfører 
en sårbarhed og skrøbelighed. Man bliver bekymret for, hvad der kommer 
til at ske i fremtiden, hvordan sygdommen vil opføre sig og bekymret for, 
hvordan man nu kan lave planer i sit liv. Endvidere kæmper man ofte for at 
holde fast i det, man kunne før, sygdommen blev en del af ens liv. Alt dette 
kan medføre usikkerhed og magtesløshed, som føles ubehageligt. 

Alle har dog trods sygdommen mulighed for at leve et meningsfuldt liv. 
Oplægget på årsmødet 2021 vil tage os med på en rejse hen mod at leve 
et liv fyldt med livslyst, mening og formål og samtidigt tillade sygdommen 
at være en del af livet. 

Jeg giver en forståelse af det psykiske pres, der er forbundet med at være 
kronisk syg. Jeg sætter desuden fokus på, hvorledes man kan vælge et liv, 
der ikke er defineret af sygdommen, men som er defineret ud fra, hvad der 
fungerer, og hvad der er værdifuldt for en. 
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Interessant og spændende 
”Gå-hjem-møde” i Odense

Af Elisabeth Dannesboe

Vi mødtes på Høreklinikken på Odense Universitetshospital (OUH). Daglig 
leder af klinikken overlæge Rikke Schnack-Petersen, stod for programmet 
med en præsentation af klinikken og deres erfaringer med kontrolskanninger. 

Vi startede med at få en meget instruktiv gennemgang af diagnosticeringen 
af et acusticusneurinom. Det er nu en del forvirring om, hvilken betegnelse 
man skal anvende. 

Traditionelt har man kaldt knuden et 
acusticusneurinom, men man ved nu, 
at betegnelsen vestibularis schwan-
nom er mere korrekt, da knuden vokser 
omkring vestibular nerven (balancener-
ven). I vores forening og også i daglig 
tale mange steder i sundhedsvæsenet 
bruger man stadig betegnelsen acusti-
cusneurinom. Korrekt lægelatin er dog 
vestibularis schwannom. Det er også korrekt lægesprog at bruge begrebet 
tumor (svulst) for et acusticusneurinom, selv om denne type knude altid er 
godartet. Ellers kan andre tumorer godt være både godartede (benine) og 
ondartede (maligne).

Selv om et acusticusneurinom er en sjælden knude, så udgør den alligevel 
10 % af alle knuder i kraniet og 90 % af de knuder, der findes i vinklen mel-
lem resten af hjernen og lillehjernen (den cerebellopontine vinkel). Alene i 
OUH’s område foretager man omkring 100 kontrolscanninger af personer 

© Odense Universitetshospital
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med et konstateret acusticusneurinom om året, og antallet er endda endnu 
højere, da nogle vælger at lade deres egen ørelæge foretage kontrollen.

I Danmark opdages der ca. 200 nye tilfælde om året. I 1976 fandt man kun 
ca. 15. Denne store stigning skyldes ikke, at der er kommet flere, men at 
man har fået meget lettere adgang til at MR-skanne, så man finder mange 
flere. Svulsten er lige hyppig hos mænd som hos kvinder, og man kan intet 
sige om, hvad årsagen er til, at nogen får lidelsen. 

Ensidigt høretab forekommer hos 94 
% af patienterne, tinnitus hos 83 %, 
balancebesvær hos 49 %, og derud-
over forekommer facialisparese, nedsat 
ensidigt ansigtssensibilitet, hovedpine 
og andre symptomer især ved store 
svulster.

Der er helt faste retningslinjer for, hvor-
dan man skal forholde sig til de årlige 
skanningssvar, man får omkring patien-
terne. Er der ingen vækst, og svulsten 
”kun” er i kraniekanalen eller er mindre 
end 15 mm, hvor den er vokset ud af

				          kraniekanalen og ind i kraniehulen, 
skal Rigshospitalet normalt ikke høres. Man henviser til Rigshospitalet, hvis 
svulsten er større end 15 mm, hvis den vokser, eller hvis patienten har et 
ønske om aktiv behandling, f.eks. hørebevarende kirurgi. Bliver man henvist 
til Rigshospitalet, og man der finder, at der skal iværksættes en eller anden 
behandling, så indkaldes patienten.

Hvordan der helt konkret følges op på de årlige skanninger, der ikke sendes 
til Rigshospitalet, vælger man lokalt. På OUH har man valgt, at den enkelte 
patient ringes op af en sekretær, som aftaler tidspunkt for skanning med 
patienten. 

© Odense Universitetshospital

OUH 2020 Rikke Schnack-Petersen
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Når resultatet af skanningen så foreligger, er det Rikke Schnack-Petersen, 
der ringer til patienten og snakker med vedkommende om resultatet. Har 
man behov for at komme på Høreklinikken til en snak med personalet der, 
kan man også vælge at bede om en konsultation. Proceduren kan være an-
derledes på andre af landets høreklinikker, og det er også muligt at vælge, 
at det er ens egen ørelæge, der skal følge kontrollerne. 

Alt i alt havde vi et rigtigt godt møde og gik klogere derfra.

OUH Faktaboks
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Små patientforeninger
Af Vibeke Kisbye

Bestyrelsen har deltaget i et online netværksmøde for små patientforeninger, 
som blev afholdt af Danske Patienter https://danskepatienter.dk 

Det var et langt, men meget givtigt møde med en masse ligestillede delta-
gere, dvs. små foreninger, der ligesom os ikke er medlem af Danske Patienter.

Danske Patienter ….
	» er en videns tro forening
	» iværksætter selv undersøgelser
	» har det grundsyn, at patienter og pårørende skal inddrages
	» sidder i diverse nævn, råd og udvalg
	» samarbejder med politikere, nationale myndigheder, hospitaler, organi-

sationer, universiteter/forskningssteder m.fl.
	» mål er at skabe et sundhedsvæsen, som altid tager afsæt i brugernes 

behov med højst mulig faglighed.

Danske Patienter har fået midler til at samle de små patientforeninger med 
det formål at finde ud af, hvordan de bedst kan hjælpe disse foreninger. 
Kontingentet for at være med i organisationen er meget højt, hvilket kun 
kan realiseres for de store patientforeninger, hvor der samtidig er stor fokus 
på sygdommene. Hjerneskadeforeningen er f.eks. medlem.
Vi blev inddelt i grupper, hvor vi kunne diskutere vores udfordringer.
En udfordring for os er blandt andet at vores Facebook-gruppe er med til 
at udhule vores medlemstal, da man får megen god information denne vej, 
uden man behøver at tegne et medlemskab. Dette viste sig også at være en 
udfordring hos de små foreninger. En af foreningerne havde 125 betalende 
medlemmer og 800 medlemmer i deres Facebook-gruppe. 
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Nogle mente, at Facebook er en hjælp til selvhjælp, fordi den virker som en 
rekrutteringsplatform, hvilket den også i nogen grad gør for os.

En anden udfordring er, alt det der følger med foreningsarbejdet. Der var 
derfor stor opbakning til udarbejdelsen af en ”Grønspætte-bog”, hvor man 
kan tage udgangspunkt i patientforeningsarbejdet. Der kom f.eks. mange 
gode råd til, hvordan man skaffer gratis lokaler til netværksmøder.

Der blev talt om hjælpekurser i bestyrelsesarbejdet. Som frivillig i en pa-
tientforening kan man gratis deltage i udvalgte kurser hos CFSA Center for 
Frivilligt Socialt Arbejde.

Det er muligt at søge om forskel-
lige legater og tilskud til forenin-
gernes drift, bl.a. på hjemmesi-
derne https://www.legatbogen.
dk og http://www.foreningstil-
skud.dk. Nogle foreslog, at Dan-
ske Patienter drog paralleller 
mellem de små foreninger, der 
lignede hinanden, så de kunne 
netværke sammen.
Danske Patienter er klar over, at 
kontingentet er en stor barriere. 
På baggrund af mødet vil de arbejde videre på, hvad de konkret kan tilbyde 
de små foreninger.
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Information fra Rigshospitalet 
Vejledende retningslinjer for henvisning og visitation af patienter med 

acusticusneurinom (vestibularis schwannom) 

Af Kåre Fugleholm, Overlæge, dr. Med. Afdeling for Hjerne- og Nerve-
kirurgi

Acusticusneurinomets størrelse er afgørende for, hvilken afdeling på Rigs-
hospitalet, som står for behandlingen. Ved opmåling af størrelsen anvender 
man største ekstrameatale mål, hvilket vil sige, at man ikke måler tumor i den 
indre ørekanal med. Acusticusneurinom på 25 mm eller større, henvises til 
Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi. Dette gælder også akutte patienter.

Er acusticusneurinomet mindre end 25 mm, henvises patienterne til Afdeling 
for Øre-Næse-Halskirurgi og Audiologi.

Henvisningen til strålebehandling finder sted via Afdeling for Hjerne- og 
Nervekirurgi. Strålebehandling kan primært udføres for tumorer mindre 
end 25 mm.

Hørebevarende operation kan i princippet udføres for alle størrelser af 
acusticusneurinom, hvis hørelsen før operationen er god. Vores vejledende 
retningslinjer, i forhold til hvem der opererer, er: 

•	at tumorer større end 25 mm samt de tumorer mindre end 25 mm, hvor 
acusticusneurinom går ind i inderste halvdel af den indre ørekanal 
(se nedenfor), opereres hos Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi.

•	at tumorer mindre end 25 mm med acusticusneurinom gående mindre 
end halvdelen ind i indre ørekanal opereres hos Afdeling for Øre-
Næse-Halskirurgi og Audiologi.
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På figuren på næste side ses til venstre eksempel på en tumor, som ikke går 
helt ind i den indre ørekanal (A). Til højre ses en tumor, som går helt ind i 
bunden af den indre ørekanal (B). 

Tabel 1. Strategier for opfølgning og behandling af acusticusneurinom (AN) (vestibularis 
schwannom). Et supplement til kirurgens forklaring. ØNH= Afdeling for Øre-Næse-Hals Kirurgi 
og Audiologi, NK=Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi, AN=Acusticusneurinom (vestibularis 
shwannom).

 Ingen opfølgning 
eller  

behandling 

Interval-skanning 

”wait and scan” 

 

Stereotaktisk  

Stråle-behandling 

Translabyrintær 
fjernelse 

(NK) 

Translabyrintær 
fjernelse (ØNH) 

Hørebevarende 
retrosigmoid 
operation (NK) 

Hørebevarende 
retrosigmoid 
operation (NK) 

Hørebevarende 
præsigmoid 
operation (ØNH) 

Intenderet partiel 
fjernelse 

Egnet til Tilfældigt fund hos 
ældre eller 
uhelbredeligt 
terminalt syge 

Små AN hvor 
hørelsen er stabil og 
ikke invaliderende 
svimmelhed. 

AN mindre end 25 
mm som vokser 
bedømt ved flere 
skanninger 

Større AN (>25mm) 
hvor hørelsen er 
meget dårlig eller 
væk 

Små AN (<25mm) 
hvor hørelsen er 
meget dårlig eller 
væk 

Store AN og AN med 
vækst hvor hørelsen 
er god 

Store AN og AN med 
vækst hvor hørelsen 
er god 

Små AN som vokser, 
god hørelse og ingen 
tumor i fundus (indre 
ørekanals bund) 

           

Store AN hvor der er 
et ønske om 
skånsom operation 
for at vinde tid 

 

Hørelse Uændret eller 
forværring med tid 

Uændret eller 
forværring, følges 
med test. 

Forværring med 
tiden, forsvinder hos 
de fleste. 

Forsvinder helt Forsvinder helt Kan hos nogle få 
bevares helt 

Kan hos nogle få 
bevares helt 

Nogen hørelse 
bevares hos mere 
end halvdelen 

 

Uændret eller 
forværring med tid. 

 

Varig ansigts-
lammelse 

Som regel ingen Som regel ingen Lille risiko,  

1-2 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

5-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

5-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

 

Lille risiko,  

1-2 % 

Svimmelhed Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal. 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal. 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

 

Opfølgning (MR-
skanning), 
vurderes 
individuelt 

 

Ingen Intervaller, i starten 
1 år 

Intervaller, i starten 
1 år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter hvert 5. 
år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter hvert 5. 
år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter 

hvert 5. år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter 

hvert 5. år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter  

hvert 5. år 

Intervaller, som 
regel 

1 år 

Risiko for 
førligheds-truende 
komplikationer 

 

Lille Ingen Lille 5 % 5 % 5 % 5 % 5 % 5 % 

Risiko for 
livstruende 
komplikationer 

 

Lille Ingen Meget lille 1 % 1 % 1 % 1 % 1 % 1 % 
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 Ingen opfølgning 
eller  

behandling 

Interval-skanning 

”wait and scan” 

 

Stereotaktisk  

Stråle-behandling 

Translabyrintær 
fjernelse 

(NK) 

Translabyrintær 
fjernelse (ØNH) 

Hørebevarende 
retrosigmoid 
operation (NK) 

Hørebevarende 
retrosigmoid 
operation (NK) 

Hørebevarende 
præsigmoid 
operation (ØNH) 

Intenderet partiel 
fjernelse 

Egnet til Tilfældigt fund hos 
ældre eller 
uhelbredeligt 
terminalt syge 

Små AN hvor 
hørelsen er stabil og 
ikke invaliderende 
svimmelhed. 

AN mindre end 25 
mm som vokser 
bedømt ved flere 
skanninger 

Større AN (>25mm) 
hvor hørelsen er 
meget dårlig eller 
væk 

Små AN (<25mm) 
hvor hørelsen er 
meget dårlig eller 
væk 

Store AN og AN med 
vækst hvor hørelsen 
er god 

Store AN og AN med 
vækst hvor hørelsen 
er god 

Små AN som vokser, 
god hørelse og ingen 
tumor i fundus (indre 
ørekanals bund) 

           

Store AN hvor der er 
et ønske om 
skånsom operation 
for at vinde tid 

 

Hørelse Uændret eller 
forværring med tid 

Uændret eller 
forværring, følges 
med test. 

Forværring med 
tiden, forsvinder hos 
de fleste. 

Forsvinder helt Forsvinder helt Kan hos nogle få 
bevares helt 

Kan hos nogle få 
bevares helt 

Nogen hørelse 
bevares hos mere 
end halvdelen 

 

Uændret eller 
forværring med tid. 

 

Varig ansigts-
lammelse 

Som regel ingen Som regel ingen Lille risiko,  

1-2 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

5-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

5-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

Risiko afhængig af 
størrelse  

1-15 % 

 

Lille risiko,  

1-2 % 

Svimmelhed Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal. 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal. 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Bedre med tiden, 
ikke altid normal 

Uændret, værre eller 
bedre med tiden 

 

Opfølgning (MR-
skanning), 
vurderes 
individuelt 

 

Ingen Intervaller, i starten 
1 år 

Intervaller, i starten 
1 år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter hvert 5. 
år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter hvert 5. 
år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter 

hvert 5. år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter 

hvert 5. år 

Ved total fjernelse 5 
år, herefter  

hvert 5. år 

Intervaller, som 
regel 

1 år 

Risiko for 
førligheds-truende 
komplikationer 

 

Lille Ingen Lille 5 % 5 % 5 % 5 % 5 % 5 % 

Risiko for 
livstruende 
komplikationer 

 

Lille Ingen Meget lille 1 % 1 % 1 % 1 % 1 % 1 % 
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Digitalt medlemsblad
Nogle af vores medlemmer har valgt at få 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. Så overvej lige, 
om ikke også du kunne bruge bladet digitalt og 

spare foreningen for lidt udgifter. Send en mail til 
kasserer@acusticusneurinom.dk

Acusticus specialist sygeplejerske
Mette Just
mette.just@regionh.dk
Telefon: 3545 2096

Mette Just er på Afdeling for Hjerne 
og Nervekirurgi. Hun kontakter 
patienterne per telefon ca. 14 dage 
efter, de er kommet hjem og igen ca. 
3 måneder efter hjemkomst. Opkald 
til Mette er tænkt som en tryghed, så 
der kan stilles spørgsmål og gives svar 
på bekymringer og spekulationer.

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

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten 
Læssøe har kontakten til AN patienter 
på Afdeling for Øre-Næse-Halskirurgi 
og Audiologi. Opkald til Kirsten er 
tænkt som en tryghed, så der kan 
stilles spørgsmål og gives svar på 
bekymringer og spekulationer.

Vigtige kontakter på Rigshospitalet
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Vigtige kontakter på Rigshospitalet

Fysioterapeut
Marie Glover
marie.glover@regionh.dk
Telefon: 3545 4129

Ergoterapeut
Helena Rebekka Gardy
helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 4462

Efter operation tilses patienterne af fysio- og ergoterapeuterne på Rigs-
hospitalet med henblik på vurdering af behovet for genoptræning.
Både Marie Glover og Helena Rebekka Gardy arbejder med patienter 
opereret for et acusticusneurinom (vestibulært schwannom).
Det kan være svært at få kontakt til Marie og Helena, da de har patientbe-
handlinger hele dagen, men prøv alligevel eller send en mail. 

Rigshospitalets nye Nordfløj, © Rigshospitalet
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Netværksgruppe i Aalborg-
området/Nordjylland
Lene Hejler
Esbjergparken 81
9220 Aalborg Øst
Tlf. 25 10 41 92 / lene@hejler.dk

Netværksgruppe for unge 
og erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen. 

Netværksgruppe/Sydlige 
Jylland
Inger Juel Christiansen
Jernkærvej 1, 6760 Ribe
Tlf. 60 80 24 08
inger.jc@gmail.com

Netværksgruppe i Aarhus-
området
Berit Brolund - Se Bestyrelsen. 

Netvæksgruppe for børn og 
unge af AN-patienter
Anne Katrine Leonhard
Vagtelvej 4
8210 Aarhus V
Tlf. 40 28 43 51
kannetrine@hotmail.com

Netværksgrupper og Kontakt-
personer

Distribuering af 
medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Henvendelse om 
øjenproblemer 
Ulla Rasmussen
Tlf. 28 18 50 58 / ullasr@me.com

Rådgivning om evt.  
mulighed for erstatning  
for Kritisk sygdom
Kim Gundelach - Se Bestyrelsen. 

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

Brit Vangsted
9900 Frederikshavn
Tlf. 98 48 22 25
vangsted@mail.tele.dk 

Hjemmesiden
Elisabeth Dannesboe - 
Se Bestyrelsen. 

Facebook 
Berit Brolund - Se Bestyrelsen. 
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Bestyrelsesmedlem

Berit Brolund

Jernaldervej 152 

8210 Århus V

Tlf. 40 28 50 51

medl@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem

Vibeke Kisbye

Egernvænget 212

2980 Kokkedal

Tlf. 40 45 86 73

medl@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Kim Gundelach

Norde Strandvej 281 B

3140 Ålsgårde

Tlf. 20 41 29 03

medl@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai

Krogsagervej 55

7000 Fredericia

Tlf. 22 49 81 20

medl@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsen
 

Formand

Simon Leonhard

Jernaldervej 152 

8210 Århus V

Tlf. 40 28 24 51

dansk@acusticusneurinom.dk

Næstformand

Elisabeth Dannesboe

Trompeterbakken 1

6000 Kolding

Tlf. 50 71 58 91

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer

Per Andersen

Esbjergparken 81

9220 Aalborg Øst

Tlf. 41 74 35 60

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekretær

Lisbeth Holmkvist

Hobrovej 47, 1 tv.

8900 Randers

Tlf. 26 24 23 23

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem

Jørgen Pedersen

Åbjerg 24

6340 Kruså

Tlf.: 21 25 61 38

medl@acusticusneurinom.dk
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Næste Medlemsnyt

Udkommer i maj måned 2021.
Frist for indlæg til bladet er den 15. april 2021.

ISSN: 1602-6438

Afsender: Dansk Acusticusneurinom Forening, Esbjergparken 81, 9220 Aalborg Øst

Livsbekræftende fortællinger

Har du haft et forløb med AN og alligevel 
fået et dejligt liv bagefter? Skriv om det til 
Medlemsnyt, så andre kan blive inspireret 
af din måde at tackle udfordringer med 
hørelse, balance, træthed eller lignende. 

Alle kan have glæde af at høre en glad og 
livsbekræftende historie. 

Vær opmærksom på, at artikler der kommer 
med i bladet vil være offentligt tilgænge-

lige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som 
får eksemplarer af alle tryksager.


