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Arsmgdet og Corona
Af Simon B. Leonhard, formand

Corona-pandamien hersker stadig, og igen har det

for os i bestyrelsen veeret en udfordring. Udfordringen
har fgrt til, at vi har indfert online mgder. Og med stort held. Vi har haft flere
kortere meder, der i tilgift har fert til et sterre informationsniveau. Og det
er da ogsa besluttet, at vi sagtens kan holde bestyrelsesmader pa denne
made, selv om det ogsa i andre relationer er en fordel med fysiske mgder.
Det er naesen en “Lose-Win" situation.

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

Vi gik i gang med at lave aftaler med leegerne, foredragsholdere og
leveranderer af hgreapparater. Vi havde planlagt, at livskvalitetstemaet
pa arsmgdet skulle have fokus pa hvilke hgreapparater, der vil tjene vores
formal bedst.

Hvad sker der sa i Danmark — mutationer - og uden nzesten at have naevnt
en lille mink — lukker Danmark ned igen. Smittetrykket er i skrivende stund
pa det hgjeste niveau, siden pandamien startede. Nyt online made, hvor vi
besluttede af udskyde arsmadet og generalforsamlingen til oktober 2021.

Derfor samme sted, men weekenden den 2.-3. oktober 2021.

Vi fik ogsa af samme arsag kun gennemfart ét Ga-hjem-mede pa Odense
Universitetshospital, mens de gvrige to mgder pa henholdsvis Aarhus
Universitetshospital-Skejby og Rigshospitalet blev aflyst. Ligeledes blev
det planlagte besgg pa Karolinska Universitetshospital i Stockholm endnu
engang udskudt.

Det er lykkedes at aftholde et telefonmgde med klinisk afdelingssyge-
plejerske Kisten Leessge og professor Per Cayé fra Rigshospitalets Afdeling
for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi, ligesom vi har haft en god dialog
med leegerne fra Rigshospitalets Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi. Vi
har bl.a. talt om at fa en mere fyldestgerende oversigt over visitation og
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skanningsopfelgning for personer med et acusticusneurinom (vestibularis
schwannom) og igangseettelse af en livskvalitetsundersggelse.

Da vi er forpligtet til at atholde mindst tre regionale meder for at op-
retholde vores driftstilskud fra Sundhedsministeriet, har vi i sidste gjeblik
faet et fyraftensmede i stand den 14. december 2020 p3 Institut for Syn,
Horelse og Davblindhed i Aalborg, men med begreensninger i antallet af
deltagere. Mgdet er annonceret pa hjemmesiden, men formentlig allerede
afholdt inden medlemsbladet nar rundt til alle. Det beklager vi, men sadan
er vilkarene i denne tid.

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

Vi har til beslutning pa generalforsamlingen ogsa arbejdet med vedtaeg-
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 ensker afsnit preeciseret/tilfgjet/slettet, modtager vi gerne disse forslag.

HUSK mundbind, godt med sprit og PAS PA derude.

Vi ser frem til at mades igen.

Vi gnsker alle en glaedelié-jul og et godt og lykkebringende nytar!
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AN og COVID 19 - en anderledes
udfordring

Af Adrian Antonipillai

Forleden stod jeg ved kassen i vores SuperBrugsen, da jeg harte nogen,
der hilste med "Hej Adrian!”. | kender den udfordring med at retningsbe-
stemme lyden. Sa jeg kiggede rundt omkring mig for at se, hvem der hilste
pa 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 ka eller i nabokaerne.

Da jeg skulle til at pakke mine varer i tasken, kom den dame, der stod
bagved mig i keen, taettere pa mig og sagde: “"Na, du ville ikke hilse, hva'?”
Jeg kiggede pa vedkommende og kunne genkende stemmen bagved mund-
bindet samt det drillende glimt i gjet. Alligevel for at veere 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 pa mig,
men indsa senere, at det ikke hjalp,
nar hun havde mundbind pa. Hun tog
ogsad mundbindet af, for atjeg nemmere
kunne forsta, hvad hun sagde ved at
mundafleese.

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 hereapparatet.

Hold jer muntre, og pas godt pa jer og hinanden. Sa kommer vi staerkt
ud pa den anden side!
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® Arsmgde og generalforsamling

Arsmade og generalforsamling
udsat til oktober 2021

Indkaldelse til &rsmade og ordinzer generalforsamling

Tidspunkt:

Lordag den 2. og sendag den 3. oktober 2021 (NB! &£ndret tidspunkt)
Sted:

Musholm ferie, sport og konferencecenter,

Musholmvej 100, 4220 Korser

Program for arsmgdet:

Lerdag:

09.00-09.30  Ankomst. Kaffe og brad

09.30-09.40 Velkomst ved formand Simon B. Leonhard

09.40-11.45 Tema Hereapparater

11.45-12.30 Forebyggelse af aldring gennem musik, ved speciallzege i
neurologi Anne Korsgaard

12.30-13.30  Frokost

13.30-15.00 Udfordringer med balancen, ved overlaege, 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

Pargrende

Aktive pa arbejdsmarkedet — og hvordan kommer man tilbage

Ny-opererede

"Wait and scan”

Bern og unge (og foreeldre/bedsteforzeldre til denne gruppe)

19.00- Middag og hygge
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Sendag:

07.00-08.30
08.45-09.00
09.00-09.45
09.45-10.00
10.00-12.00

12.00-13.00
13.00-14.00
14.00-14.30
14.30

Morgenbuffet

Morgensang v/Berit og Birte
Generalforsamling

Kaffe

Laeger fra Rigshospitalet og Karolinska Universitetssjuk
huset Stockholm

Indhold vil blive annonceret
Frokost

Paneldiskussion med leegerne
Kaffe

Farvel og tak

Ret til eendringer forbeholdes.

Vi mades til arsmadet ved broen’ (Korsar), © Simon B. Leonhard
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m Generalforsamling

Dansk Acusticusneurinom Forening
Generalforsamling 2021

Der indkaldes hermed til ordineer generalforsamling i foreningen
Sendag den 3. oktober kl. 09.00
| Musholm ferie, sport og konferencecenter, Musholmvej 100, 4220 Korser.

Dagsorden i henhold til vedteegter:
1. Valg af dirigent og referent
2. Formandens beretning
3. Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab
4. Fastleeggelse af kontingent for 2022
a. Foreslaet kr. 340,-
. Behandling af indkomne forslag

(&3]

b. Vedtaegtseendringer
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 vedtaegtsaendringer

Nye vedtaegter er forsynet med afsnitsbetegnelse (Stk. betegnelse).
Veesentlige sendringer vedrarer §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 vedtzegter.

Geeldende vedtegter

Kan lzeses pa hjemmesiden her:
https://acusticusneurinom.dk/om-os/vedtaegter/
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Forslag til nye vedtzegter

§ 1. Navn og hjemsted
Stk. 1. Foreningens navn er Dansk Acusticusneurinom Forening. Foreningens hjemsted er den
til enhver tid veerende kasserers hjemstedskommune.

Stk. 2. Foreningen skal veere registreret og adressen opdateret i CVR-regjistret.

§ 2. Formal

Stk. 1. Foreningens formal er af varetage interesserne for personer diagnosticeret med acu-
sticusneurinom (vestibularis schwannom) NF2 eller meningiom. Foreningen driver informa-
tionsvirksomhed om de nzevnte lidelsers fysiske, psykiske, sociale og skonomiske falger og

varetager udadtil medlemmers interesser i forhold hertil.

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

* indsamle og udbrede oplysninger om acusticusneurinom (vestibularis schwannom)
og patienternes saerlige problemer samt sge samfundets kendskab til lidelsen,

. virke for, at de, der eri “vent og se” (wait and scan), sikres mulighed for regelmaes-
sige kontrolscanninger og lebende dialog med behandlende leege om de forskellige
behandlingsmuligheder,

e virke for, at de, der er behandlet med bestraling, sikres mulighed for regelmaessige
kontrolscanninger og social og psykologisk hjeelp med henblik pa, at de kommer sa
godt igennem forlgbet som muligt,

. virke for, at de opererede, som har behov herfor, efter operationen og udskrivningen
far tilbud om fysisk genoptraening og social og psykologisk hjeelp med henblik pa,
at de kommer sa godt igennem det postoperative forleb som muligt,

°  stotte tveerfaglig forskning i arsagerne til lidelsen, i dens faglgevirkninger og i hvilke

undersggelses- og behandlingsmetoder, der fremmer starst livskvalitet.
§ 3. Medlemskab
Stk. 1. Som medlemmer kan optages personer, som har faet 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 medfgre et eller flere af de samme symptomer som personer, der er diagnosticeret
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m Generalforsamling

eller behandlet for ovenneevnte. Det gaelder personer, som har faet diagnosticeret eller er
blevet behandlet for anden knude i den cerebellopontine vinkel, herunder meningiom, glomus
tumor, metastase, epidermoid tumor, endolymphatic sac tumor og andre sjeeldne tumorer

med denne lokalisation.
Stk. 3. Som medlemmer kan desuden optages pargrende til ovennaevnte personer.

Stk. 4. Som stettemedlemmer kan optages personer, virksomheder, institutioner, organisationer
og foreninger, der gar ind for foreningens formal. Stettemedlemmer modtager foreningens
publikationer og har adgang til eventuelle arrangementer. Stgttemedlemmer har adgang til

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

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

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

Stk. 6. Kontingent, hvis sterrelse vedtages pa generalforsamlingen, felger regnskabsaret. Der
betales fuldt kontingent ved indmeldelse i forste kvartal, herefter gradueres kontingentbeta-
lingen kvartalsvis, sa kontingentet ved indmeldelse i 4. kvartal udger % af det fulde kontingent.

Ved udmeldelse refunderes indbetalt kontingent ikke.

§ 4. Generalforsamlingen

Stk. 1. Generalforsamlingen er foreningens hgjeste myndighed.
Stk. 2. Ordineer generalforsamling afholdes én gang éarligt inden udgangen af april maned
og skal indkaldes med mindst fire ugers varsel med angivelse af dagsorden i foreningens

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

Stk. 3. Indkommende forslag, der ensker behandlet pa generalforsamlingen, skal veere for-

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

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

2. Formandens beretning om virksomheden i det forlgbne ar og om planlagte
aktiviteter i det felgende ar

3. Kassererens fremleeggelse af det reviderede regnskab

4. Bestyrelsens forslag til fastseettelse af kontingent for det fegende ar
5. Behandling af indkomne forslag

6. Valg af formand (ulige ar)

7. Valg af kasserer (lige ar)

8. Valg af 3-6 bestyrelsesmedlemmer

9. Valg af 2 suppleanter til bestyrelsen

10. Valg af revisor

11. Eventuelt

Stk. 5. Generalforsamlingen afger alle spargsmal ved simpelt flertal blandt de fremmedte

stemmeberettigede.

Stk. 6. Stemmeret pa 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 pa den pageeldende

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

§ 5. Ekstraordineaer generalforsamling

Stk. 1. Ekstraordinzer generalforsamling kan indkaldes af bestyrelsen og skal indkaldes, hvis
mindst % af medlemmerne skriftligt begeerer det.

Stk. 2. Ekstraordineer generalforsamling skal afholdes inden 2 maneder efter at begeeringen

er fremsat. Indkaldelsen sker som angiveti § 5, stk. 1.

§ 6. Foreningens daglige ledelse

Stk. 1. Foreningens daglige ledelse udgeres af bestyrelsen, der foruden formanden og kas-
sereren bestar af 3-6 medlemmer. Bestyrelsen veelges af generalforsamlingen. Bestyrelses-
medlemmerne vaelges for en 2-arig periode. Formand veelges i ulige ar, og kasserer veelges i
lige ar. Menige bestyrelsesmedlemmer er pa valg efter 2 ar i bestyrelsen. Generalforsamlingen

veelger desuden 2 suppleanter for et ar ad gangen.
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m Generalforsamling

Stk. 2. Bestyrelsen leder foreningen i overensstemmelse med neerveerende vedtegter og

generalforsamlingens beslutninger.

Stk. 3. Senest 14 dage efter nyvalg til bestyrelsen afholdes konstituerende made, hvor be-
styrelsen af og blandt sine medlemmer veelger naestformand og sekreteer. Alle tillidsposter

geelder frem til neeste generalforsamling.

Stk. 4. Hvis et bestyrelsesmedlem eller suppleant indtreeder som formand eller kasserer ved
én eller begges forfald, skal den pageeldende bestyrelsespost beszttes ved valg pa den
ferstkommende generalforsamling. Sker valget uden for det ordinzere valg af formand (ulige ar)

eller kasserer (lige ar) besaettes posten som en konstituering frem til det ordinzere valg af disse.

Stk. 5. Bestyrelsen fastseetter i gvrigt selv sin forretningsorden. Den kan nedsaette underudvalg
og arbejdsgrupper til varetagelse af afgreensede opgaver. Bestyrelsen er beslutningsdygtig,
nar mindst 3 medlemmer eller suppleanter sammen med enten formand, naestformand eller

kasserer er til stede.

§ 7 Tegningsregler og haeftelse

Stk. 1. Foreningen tegnes af formanden og kassereren i forening. Ved formandens forfald
af neestformanden i forening med kassereren eller mindst et yderligere bestyrelsesmedlem.
Formanden kan meddele kassereren fuldmagt til at modtage indbetalinger og betale seed-

vanlige regninger.

Stk. 2. Der pahviler ikke foreningens medlemmer nogen personlig heeftelse for de forpligtelser,

der péhviler foreningen.

§ 8. Regnskab og revision

Stk. 1. Foreningens regnskabsar felger kalenderaret.
Stk. 2. Foreningens regnskab fares af kassereren, der tillige fgrer foreningens medlemsregistrer.

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

registrerede revisor.
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§ 9. Vedtaegtsaendringer

Stk. 1. £ndring af vedteegter kan kun vedtages pé en generalforsamling, hvor eendringsfor-
slaget fremgar af dagsordenen, og kun hvis mindst 2/3 af de fremmgadte stemmeberettigede
medlemmer stemmer for forslaget.

Stk. 2. Vedteegtseendringerne traeder i kraft med virkning fra den generalforsamling, de

vedtages pa.

§ 10. Oplesning
Stk. 1. Beslutning om foreningens oplesning kan kun ske péa en ekstraordinzer generalfor-
samling, som har dette emne som eneste punkt pa dagsordenen. Vedtagelse skal ske med

mindst 2/3 af de afgivne stemmer.

Stk. 2. Ved oplesning anvendes foreningens formue til fremme af foreningens formal eller
andre dermed beslaeegtede almennyttige formal efter den oplasende generalforsamlings

naermere bestemmelse.

§ 11. Datering

Séledes vedtaget pa den ordineere/ekstraordinzere generalforsamling den

Dirigentens underskrift:

ki D
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m Information

Tilmelding til arsmgdet

Prisen for deltagelse i arsmgdet pa Musholm 2.-3. oktober 2021 er:
kr. 1.000, - for medlemmer og
kr. 2.000, - for ikke-medlemmer.

Prisen deekker 1 overnatning, 4 maltider og diverse kaffe, frugt m.m.
Mange har langt at rejse til arsmadet, og ensker du/l at komme dagen for,
altsa om fredagen, koster et enkeltveerelse kr. 600,- for overnatning og et
dobbeltveerelse kr. 900,-. Prisen inkluderer dagens menu fredag aften med
et glas vin samt morgenmad lerdag.

Deltagelse uden overnatning koster kr. 450,- for lardag og/eller kr. 250,- for
sendag, 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 drsmedet skal veere overfert til foreningens konto senest 1.
august 2021, og du/l er ikke tilmeldt, for betalingen er overfort.
Reg./kontonr. 1551 — 1242 3977.

Tilmeldingen er bindende, da vi ikke kan aendre vores veerelsesbestillinger
efter 4. august.

Der er teleslynge i vores lokale, men skulle du alligevel @nske en skrivetolk

under arsmadet, kan du anfgre det i tilmeldingen. Sa vil vi prove at fa det
arrangeret, men vi kan ikke love noget.
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Kontingentbetaling 2021

Keere medlemmer. | januar skal der betales kontingent for det nye ar, kr. 300.

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

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

Bemazerk at foreningen IKKE har adgang til de oplysninger du giver til Nets.
Hvis du allerede har en automatisk overfgrsel af kontingent i din netbank,
skal du huske at slette den, sa du ikke betaler bade fra netbank og betalings-

service. Sker det, skal jeg nok returnere det ene belgb.

Hvis du af private arsager ikke gnsker at vaere tilmeldt Nets, betaler du som
du plejer med en bankoverfarsel.

Hilsen Per, kasserer

Skriv eller ring: kasserer@acusticusneurinom.dk eller mobil 4174 3560.
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m Information

Hjemmesiden

Som nogle har bemeerket, kan man ikke lzengere fa adgang til flere af vores
informationsfoldere pa hjemmesiden. De er der stadig.

| forbindelse med redigeringen af hjemmesiden kreeves det nu, at man
bruger sit medlemslogin pa samme made, som vi benytter for adgangen
til Medlemsnyt.

Dette er sket af hensyn til, at de fleste, der rammes af et acusticusneurinom
(vestibularis schwannnom), havde ubegraenset adgang til vores fine publika-
tioner uden at skulle veere medlem. Vi har faet Sundhedsstyrelsens tilladelse
til at “skjule” det offentligt stettede informationsmateriale, blot det er fuldt
tilgeengeligt for medlemmer af foreningen.

Manglende adgang er ogsa blevet en realitet for de privatpraktiserende
greleeger, der hidtil har henvist ny-diagnosticerede patienter til hjemmesiden,
hvor de kunne finde yderligere fyldestgerende oplysninger om diagnosen,
felgevirkninger, behandlinger mv.

Vi arbejder pa at finde en lgsning, sa ereleegerne kan have fuld adgang,
hvilket vil veere i alles interesse, men samtidig har vi en beskyttelse mod fri

distribution af vores eneste aktiv - information.

@releegerne kan kontakte os pa kasserer@acusticusneurinom.dk eller telefon
4174 3560 for at fa et login.
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Livskvalitet
Af Simon B. Leonhard

Forbedring af vores livskvalitet star, som flere gange naevnt, gverst pa vores
arbejde i bestyrelsen. Derfor forsgger vi ogsa i forbindelse med vores ars-
meder at finde nogle relevante emner, som vores medlemmer eftersparger.

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

Et spergsmal, som mange stiller, er,

hvordan man skal forholde sig til udbud- H @ R E TA B I

det af hereapparater, og hvilke appara-

ter er de bedste p3 markedet. Da alle Rehabilitering
vores medlemmer i sterre eller mindre af haretab hos
grad er ramt af et ensidigt heretab, er patienter med

der ogsa begraenset, hvilke apparater

acusticusneurinom

der er egnede og hvilke udbydere, der
kan levere apparaterne.

Grundet det komplicerede hgretab, som
vi oplever, er vi henvist til visitation af
hereapparater gennem de audiologiske
klinikker, som Joan Hgy fra Kommuni-

kationscentret i Arhus fortalte om pa
det seneste arsmade i 2020 (se Medlemsnyt nr. 1 2020).

Viharogsa i 2013 udgivet en pjece om hgretab, som kan ses pa hjemmesiden
under Danske publikationer — Acusticusneurinom. Her er flere forskellige

former for horeapparater beskrevet ogséd med angivelse af hvilke maerker,
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der er pa markedet. Men der foregar rigtig meget forskning inden for hgre-
apparater. Derfor sker der hele tiden en udvikling med hensyn til kvalitet og
tilgeengelighed, og de apparater, der var ferende sidste ar, er maske ikke de
bedste i dag og er maske heller ikke tilgaengelige pa markedet.

Mange af vores medlemmer skal nadvendigvis have et CROS eller Bi-CROS
apparat, hvilket begraenser udbuddet endnu mere. | det felgende beskrives
lidt om udbud og om de forskellige maerker.

Vi har veeret sa heldige, at to af de tre leveranderer, der i gjeblikket er omfattet
af rammeaftalen til at levere CROS/Bi-CROS hgreapparater til de offentlige
audiologiske klinikker, har takket ja til at komme og praesentere apparaterne
pa arsmedet. Det geelder Widex og Signia. Vi har ogsa en aftale med Oticon,
der ligeledes stiller op til en preesentation. Vi ser frem til preesentationerne/
demonstrationerne og til at stille leverandgrerne en masse spgrgsmal. Vi far
her hjeelp af specialkonsulent Joan Hay, fra Hereafdelingen pa Institut for
Kommunikation og Handicap i Aarhus.

Oticon har bl.a. udviklet BrainHearing™-teknologi til hereapparater, da god
harelse hjeelper din hjerne med at veere sund igennem hele livet (Oticon, 2020).

© Eriksholm Research Centre

Oticon har deres egen forskningsafdeling Eriksholm Research Centre.
Her forskes der bl.a. i, hvordan man kan forbedre hgreopfattelsen, nar
der er meget omgivende stgj, hvilket er et meget velkendt problem. Et af
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forskningsprojekterne gar ud pa at tale, fra den person man kigger pa eller
aktivt forseger at lytte efter, forsteerkes. | prototypen maler en reekke senso-
rer hovedets og @jnenes bevaegelser samt den elektriske aktivitet i hjernen,
hvorved forskerne kan udarbejde forskellige algoritmer til at programmere
hereapparaterne. Det er ovenikebet muligt at opfange disse signaler ved
sensorer placeret i selve apparatet i gret (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 -

fyraftensmgde
Mandag den 14. december 2020 kl.16-17.30.

| forbindelse med acusticusneurinom er hgretab og herved tinnitus en kendt
felgevirkning.

Ved fyraftensmadet vil hgre- og tinnituskonsulent Kristine B. Scharling for-
teelle om tinnitus. Hun vil komme med forslag til strategier, der kan mindske
generne og herved gare det lettere "at leve med tinnitus”.

Svimmelhed og balanceproblemer er ogsa velkendte falgegener bade for
og efter en operation. Kristine B. Scharling vil pa medet gennemga balance-
systemet og give eksempler pa gvelser, der kan indga i den daglige treening
for at genoprette den tabte funktion.

Mgadet finder sted pa Institut for Syn, Herelse og Devblindhed, Sofiendalsve;
91, 9200 Aalborg SV

Tilmelding sendes til kasserer@acusticusneurinom.dk.
Grundet Covid-19 er der begrzenset pladser (9 stk.)
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"“AMGROS

Hgj kvalitet pa hgreapparater i
offentlige hareklinikker

Af Flemming Sonne, Administrerende direkter, AMGROS

Nationale udbud pa hereapparater sikrer hgj kvalitet til brugere i hele landet.
Og skaber forudsaetninger for mere sundhed.

Hvorfor kan man som borger ikke bare ga ind pa en offentlig hereklinik og
vaelge lige preecist det hgreapparat, man gnsker?

Det spergsmal har patientforeningen Dansk Acusticusneurinom Forening
stillet Amgros, som star for de nationale udbud af hereapparater.

Det enkle svar er, at sddan fungerer det offentlige, danske sundhedsvaesen
ikke. Som borger og patient skal vores behov for behandling ferst vurderes
af en specialist. Derfor kan vi heller ikke bare ga ind pa et hospital og bede
om en scanning. Pa den made forsgger vi i det danske sundhedsvaesen at
dele sol og vind lige. Til s mange mennesker som muligt.

Brugere og klinikere seetter krav.

Men har man behov for hgreapparat, gnsker man naturligvis det bedste.
Det ger vi i Amgros sammen med klinikere pa de offentlige hareklinikker
alt, hvad vi kan for at sikre.

Inden vi saetter leveringen af hgreapparater til hgreklinikkerne i udbud, er vi

sammen med bade brugere og kliniske eksperter blevet enige om en raekke
hgje kvalitetskrav til produkterne. De krav skal leverandgrerne leve op til for
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overhovedet at komme i betragtning til at kunne vinde et udbud, samt at fa
lov til at levere hereapparater til de offentlige hareklinikker.

Det betyder, at de produkter, de offentlige hareklinikker tilbyder, altid er af
hej kvalitet og moderne teknologi. Ved at lave nationale udbud pa hereap-
parater, skaber vi samtidig konkurrence mellem producenterne. Det sikrer
bedre priser, og skaber forudseetninger for mere sundhed - ogsa for borgere
med hgretab.

Det geelder ogsa cros-teknologien, hvor vi heldigvis ser flere og flere leve-
randgrer pa markedet. Det betyder, at vi allerede ved vores naeste nationale
udbud i 2021 héber pa endnu sterre konkurrence pa dette omrade, end vi
sa i udbuddet i 2017. Sa borgere med brug for netop denne teknologi kan
fa endnu flere produkter at vaelge imellem.

Du kan lzese mere om forsyningen af hereapparater til de offentlige here-
klinikker her: https://www.amgros.dk/hoereapparater/.

Hor historien fra begge sider -

Af Widex DK
Hvis du har ensidig devhed, eller det vurderes, at din hgrelse ikke kan for-
bedres med hgreapparat i det ene gre, gar du maske glip af mange vigtige

lyde i livet.

Lasningen? WIDEX CROS.
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WIDEX CROS bzeres pa gret med devhed eller hgrenedsaettelse og ligner
fuldsteendig et almindeligt hgreapparat. Det modtager lyd og sender tradlgst
lyden videre til et Widex hgreapparat pa dit ere med bedre hgrelse.

WIDEX CROS kan ggre det nemmere og mere behageligt at here pa begge
sider. Iszer i situationer som mader, pa restaurant eller i bilen.

Sperg hereapparattilpasseren, om WIDEX CROS kan hjeelpe dig med at here
begge sider af historien.

Widex Conference, © Widex

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

Oticon CROS er udviklet til personer, som ikke har brugbar herelse eller er
dove pa det ene ore.

Oticon CROS/BiCROS
Lesningen bestar af:
® En sender med en mikrofon, der overferer lyden tradlgst fra det darlige
ore til det bedre ore.
* Et horeapparat, der opfanger lyden og afspiller den i det bedre gre.

En aben lydoplevelse - bedre adgang til tale

Oticon CROS er forsynet med den revolutionerende funktion OpenSound
Navigator™, der hjeelper i stejende miljoer og giver adgang til lyd hele vejen
rundt (360°) ved konstant at scanne omgivelserne, balancere lydniveauerne
og fjerne ugnsket stgj.

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

Her lyde omkring dig, mens du streamer - Dual-streaming med TwinLink™
Nu kan du se fjernsyn via streaming eller hgre f.eks. underviseren via en
ConnectClip eller EduMic, samtidig med at du kan lytte til en, der sidder pa
den side, hvor du harer darligst.

Oticon CROS er verdens ferste lgsning, der tilbyder TwinLink, hvilket gor det

muligt at oprette forbindelse til ekstern lydstreaming, samtidig med at du
har adgang til lyde fra senderen pa den side, hvor du hgrer darligst.
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50 % forbedret taleopmarksomhed med TwinLink

Resultaterne af en nylig undersggelse af Oticon CROS dual-streaming viste
en 50 % forbedring af taleopmaerksomheden, nar der streames, samtidig
med at der overfares lyd fra det darlige gre til det bedre gre. Deltagerne

i undersggelsen lyttede til nyheder gennem en ConnectClip med Oticon
CROS-senderen teendt og slukket. Nar Oticon CROS-senderen var teendt,
opfattede deltagerne 50 % mere af de talte ord i det stejende miljz (Cal-
laway & Gade, 2019).

Oticon CROS kan sende til falgende Oticon
hereapparater:

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.

Oticon Cross Mini, © Oticon

© Oticon

Referencer:

Callaway, S., & Gade, A. P. (2019). Oticon CROS. Oticon Whitepaper, 1-6. Retrieved from https://
wdhO01.azureedge.net/-/media/oticon/main/pdf/master/whitepaper/65213uk_wp_oticon_cros.
pdf?la=en-gb&rev=C501&hash=B7108AA6700E839EE89964F1A4F2BACF
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Musik og forebyggelse af aldring

Af Simon B. Leonhard & Anne Korsgaard, Specialleege i neurologi

Der forskes rigtig meget i aldringsprocesser og metoder til at undga for
tidlig aldring. Flere forskningscentre eller enheder pa vores universiteter er
i tidens lgb blevet etableret. Saledes ogsa Center for Sund Aldring ved Kg-
benhavns Universitet, der er et tvaerfagligt forskningscenter i et netveerk af
forskningsenheder fra flere enheder pa universitetet og en raekke hospitaler
(Kebenhavns Universitet, 2020). Centret forsker i aldring og aldringsprocesser
fra celle til samfund, og i hvordan flere mennesker kan fa 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 harehaemmede, som vi tidligere
har hert ved foredrag af forfatter Lotte Remer, senest ved arsmgdet i 2020.

Nu far vi lejlighed til at mgde neurolog
Anne Korsgaard, der har 30 ars erfaring
med musikkens indflydelses pa hjernen, og
som i 6 arharsiddeti et panel, der formidler
kendskab til musikterapi til sundhedsvaesen,
skole, eeldreforsorg mv. Anne Korsgaard har
vaeret underviser pa Syddansk Universitet,
hvor hun har undervist yngre leeger i barne-
og voksenneurologi.

Musikterapien gar ud pa at skabe kontakt
og kommunikation med mennesker gen-

nem musikalske aktiviteter og oplevelser.

; I musikterapeutiske forlab anvendes musik
Lotte Remer
Leder af Orehaengerkoret
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med henblik pa at skabe trygge relationer, vaekke social interesse og bryde
social isolation, mindske stress, give smertelindring, styrke identitet, oge
mestring, bearbejde fglelsesmaessige traumer m.m., alt efter den enkeltes
behov (Aalborg Universitet, 2020).

Anne Korsgaard har derudover fra 1981-2015 drevet egen speciallaegeklinik
i Odense, hvor hun har arbejdet med alle neurologiske lidelser iszer bevee-
geforstyrrelser, migraene, andre hovedpinetyper og kronisk smerte.

Hun har som naevnt beskaeftiget sig meget med musikkens indflydelse pa
hjernen og brugt det behandlingsmaessigt, ligesom hun har holdt mange
foredrag og skrevet mange artikler om emnet.

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

Anne Korsgaard deltager i arsmadet, hvor hun vil fortzlle 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 haretab.

Referencer:

Kabenhavns Universitet. (2020). Om Center for Sund Aldirng. Hentet fra Kebenhavns 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 gaest, der er tradt ind i ens liv,
og som er kommet for at blive.

Spergsmalet er, hvorledes man handterer en sadan geest?

Det kan veere sveert at finde sig til rette ved en kronisk sygdom. En kronisk
sygdom har nemlig stor indflydelse pa, hvad vi feler, hvad vi teenker, og
hvordan vi handler. Tanken om at vaere ramt af en kronisk sygdom medfarer
en sarbarhed og skrgbelighed. Man bliver bekymret for, hvad der kommer
til at ske i fremtiden, hvordan sygdommen vil opfere sig og bekymret for,
hvordan man nu kan lave planer i sit liv. Endvidere keemper man ofte for at
holde fast i det, man kunne fgr, sygdommen blev en del af ens liv. Alt dette
kan medfgre usikkerhed og magteslashed, som fgles ubehageligt.

Alle har dog trods sygdommen mulighed for at leve et meningsfuldt liv.
Oplaegget pa drsmadet 2021 vil tage os med pa en rejse hen mod at leve
et liv fyldt med livslyst, mening og formal og samtidigt tillade sygdommen
at veere en del af livet.

Jeg giver en forstaelse af det psykiske pres, der er forbundet med at veere
kronisk syg. Jeg seetter desuden fokus pa, hvorledes man kan valge et liv,
der ikke er defineret af sygdommen, men som er defineret ud fra, hvad der
fungerer, og hvad der er veerdifuldt for en.
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Interessant og spendende
"Ga-hjem-mgde” i Odense
Af Elisabeth Dannesboe

Vi mgdtes pa Hereklinikken pa Odense Universitetshospital (OUH). Daglig
leder af klinikken overleege Rikke Schnack-Petersen, stod for programmet
med en praesentation af klinikken og deres erfaringer med kontrolskanninger.

Vi startede med at fa 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). | vores forening og ogsa i daglig
tale mange steder i sundhedsvaesenet
bruger man stadig betegnelsen acusti- © Odense Universitetshospital

cusneurinom. Korrekt lzegelatin er dog

vestibularis schwannom. Det er ogsa korrekt laegesprog at bruge begrebet
tumor (svulst) for et acusticusneurinom, selv om denne type knude altid er
godartet. Ellers kan andre tumorer godt veere bade godartede (benine) og
ondartede (maligne).

Selv om et acusticusneurinom er en sjeelden knude, sé udger 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 omrade foretager man omkring 100 kontrolscanninger af personer
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med et konstateret acusticusneurinom om aret, og antallet er endda endnu
hajere, da nogle veelger at lade deres egen areleege foretage kontrollen.

| Danmark opdages der ca. 200 nye tilfeelde om aret. | 1976 fandt man kun
ca. 15. Denne store stigning skyldes ikke, at der er kommet flere, men at
man har faet meget lettere adgang til at MR-skanne, sa man finder mange
flere. Svulsten er lige hyppig hos maend som hos kvinder, og man kan intet
sige om, hvad arsagen er til, at nogen far lidelsen.

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

Der er helt faste retningslinjer for, hvor-
dan man skal forholde sig til de arlige
skanningssvar, man far omkring patien-
terne. Er der ingen veekst, og svulsten
w "kun” eri kraniekanalen eller er mindre

OUH 2020 Rikke Schnack-Petersen end 15 mm, hvor den er vokset ud af

kraniekanalen og ind i kraniehulen,
skal Rigshospitalet normalt ikke hares. Man henviser til Rigshospitalet, hvis
svulsten er sterre end 15 mm, hvis den vokser, eller hvis patienten har et
gnske om aktiv behandling, f.eks. harebevarende kirurgi. Bliver man henvist
til Rigshospitalet, og man der finder, at der skal iveerkszettes en eller anden
behandling, sa indkaldes patienten.

Hvordan der helt konkret falges op pa de arlige skanninger, der ikke sendes
til Rigshospitalet, veelger man lokalt. P4 OUH har man valgt, at den enkelte
patient ringes op af en sekretaer, som aftaler tidspunkt for skanning med
patienten.
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Behandling (fortsat)

Operation er den eneste méde til at fjerne tumoren

Translabyrinter adgang:

* Anvendes oftest, hvis herelsen pa eret ikke er bevariﬂgsvaerdif. Ved denne adgang borer man igennem .
buegangssystemet for at na knuden i den indre eregang. Herelsen mistes pa opererede ere. Lav risiko for at beskadige
ansigtsnerven.

Suboccipital adgang:

* Nakkeadgang kan anvendes, hvis herelsen pa eret er beyaringsvaard_ig. Her abnes kraniet langt bag eret og man far
adgang til indre eregang hen over lillehjernen. I nogle tilfzlde muligt at bevare en del af herelsen. @get risiko for
kronisk hovedpine efter operationen.

Retrolabyrinteer adgang:

+ Denne ad%an kan ogsa anvendes, hvis horelsen er bevaringsveerdig. Adgangen er nasten som den translabyrintaere
adgang, blot bores ikke igennem ligevagtsorganet. Ulempen er, at adgangsforholdene er snavre. Adgangen kan
udvides til den translabyrintere adgang. hvis det bliver nedvendigt

Fraktioneret stralebehandling
Fordele for stralebehandling:
+ Risiko for facialisparese og operationskomplikationer er stort set ikke til stede
+ Ved strélebehandling kan man i ca. 80 % af tilfeeldene bremse vaksten af tumoren
* Hos de fleste vil arbejdsevne og livskvalitet bevares
Ulemper ved stralebehandling:
+ Knuden bliver ikke fjernet og kontrol med é&rlige MR-skanninger vil vere nedvendige resten af livet
+ Ide fleste tilfelde vil herelsen pa det bestralede ere ogsa forsvinde
* Der er beskrevet enkelte tilfelde, hvor stralebehandlingen har medfert, at den benigne tumor har udviklet sig malignt

OUH Faktaboks

Nar resultatet af skanningen sa foreligger, er det Rikke Schnack-Petersen,
der ringer til patienten og snakker med vedkommende om resultatet. Har
man behov for at komme pa Heareklinikken til en snak med personalet der,
kan man ogsa veelge at bede om en konsultation. Proceduren kan veere an-
derledes pa andre af landets hareklinikker, og det er ogsa muligt at veelge,
at det er ens egen greleege, der skal fglge kontrollerne.

Alt i alt havde vi et rigtigt godt made og gik klogere derfra.
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Sma patientforeninger
Af Vibeke Kisbye

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

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

Danske Patienter ....

» eren videns tro forening

» iveerkseetter selv undersggelser

» har det grundsyn, at patienter og parerende skal inddrages

» sidder i diverse naevn, rad og udvalg

» samarbejder med politikere, nationale myndigheder, hospitaler, organi-
sationer, universiteter/forskningssteder m fl.

» mal er at skabe et sundhedsvaesen, som altid tager afseet i brugernes
behov med hgjst mulig faglighed.

Danske Patienter har faet midler til at samle de sma patientforeninger med
det formal at finde ud af, hvordan de bedst kan hjeelpe disse foreninger.
Kontingentet for at veere med i organisationen er meget hgaijt, hvilket kun
kan realiseres for de store patientforeninger, hvor der samtidig er stor fokus
pa 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 far megen god information denne vej,
uden man behgver at tegne et medlemskab. Dette viste sig ogsa at veere en
udfordring hos de sma 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 hjeelp til selvhjeelp, fordi den virker som en
rekrutteringsplatform, hvilket den ogsa i nogen grad ger for os.

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

Der blev talt om hjeelpekurser 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 sege om forskel-

. . . . D ke Patient

lige legater og tilskud til forenin- ansie Fatienter er

. o |- . paraplyorganisation for patient- og

gernes drift, bl.a. pa hjemmesi-

q h / | b pargrendeforeninger i Danmark.
erne https://www.legatoogen. Organisationen taler patienternes og

dk og http://www.foreningstil- | ;. s 0 cndes sag over for

skud.dk. N09|e foreslog, at Dan- beslutningstagere og offentlighed.

ske Patienter drog paralleller
N . Danske Patienter har 21
mellem de sma foreninger, der o
i de hi d 2 de k medlemsorganisationer, der
Ignede hinanden, sa de kunne . .
9 reprasenterer i alt 102 patient- eller

netveerke sammen. pargrendeforeninger og til sammen

Danske Patienter er klar over, at | 900.000 mediemmer.

kontingentet er en stor barriere.
Pa baggrund af medet vil de arbejde videre pa, hvad de konkret kan tilbyde
de sma foreninger.
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Information fra Rigshospitalet

Vejledende retningslinjer for henvisning og visitation af patienter med
acusticusneurinom (vestibularis schwannom)

Af Kére Fugleholm, Overlaege, dr. Med. Afdeling for Hjerne- og Nerve-
kirurgi

Acusticusneurinomets sterrelse er afgerende for, hvilken afdeling pa Rigs-
hospitalet, som star for behandlingen. Ved opmaling af sterrelsen anvender
man starste ekstrameatale mal, hvilket vil sige, at man ikke maler tumori den
indre grekanal med. Acusticusneurinom pa 25 mm eller stgrre, henvises til
Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi. Dette geelder ogsa akutte patienter.

Er acusticusneurinomet mindre end 25 mm, henvises patienterne til Afdeling
for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi.

Henvisningen til stralebehandling finder sted via Afdeling for Hjerne- og
Nervekirurgi. Stralebehandling kan primeert udfgres for tumorer mindre
end 25 mm.

Herebevarende operation kan i princippet udfgres for alle sterrelser af
acusticusneurinom, hvis hgrelsen for operationen er god. Vores vejledende
retningslinjer, i forhold til hvem der opererer, er:

e at tumorer starre end 25 mm samt de tumorer mindre end 25 mm, hvor
acusticusneurinom gar ind i inderste halvdel af den indre grekanal
(se nedenfor), opereres hos Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi.

e at tumorer mindre end 25 mm med acusticusneurinom gaende mindre
end halvdelen ind i indre grekanal opereres hos Afdeling for Qre-
Neese-Halskirurgi og Audiologi.
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Pa figuren pa naeste side ses til venstre eksempel pa en tumor, som ikke gar

helt ind i den indre grekanal (A). Til hgjre ses en tumor, som gar helt ind i

bunden af den indre grekanal (B).

Tabel 1. Strategier for opfalgning og behandling af acusticusneurinom (AN) (vestibularis
schwannom). Et supplement til kirurgens forklaring. @NH= Afdeling for Dre-Naese-Hals Kirurgi
og Audiologi, NK=Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi, AN=Acusticusneurinom (vestibularis

shwannom).
Ingen opfelgning Interval-skanning Stereotaktisk Translabyrintaer
eller fjernelse
"wait and scan” Strdle-behandling
behandling (NK)

Egnet til Tilfeeldigt fund hos Smé AN hvor AN mindre end 25 Stgrre AN (>25mm)
eeldre eller harelsen er stabil og mm som vokser hvor hgrelsen er
uhelbredeligt ikke invaliderende bedomt ved flere meget d8rlig eller
terminalt syge svimmelhed. skanninger vaek

Hgrelse Uaendret eller Uaendret eller Forvaerring med Forsvinder helt

forvaerring med tid

forveerring, falges
med test.

tiden, forsvinder hos
de fleste.

Varig ansigts-
lammelse

Som regel ingen

Som regel ingen

Lille risiko,

1-2%

Risiko afheengig af
stgrrelse

5-15%

Svimmelhed

Ueendret, veerre eller
bedre med tiden

Ueendret, veerre eller
bedre med tiden

Ueendret, veerre eller
bedre med tiden

Bedre med tiden,
ikke altid normal.

Opfelgning (MR- Ingen Intervaller, i starten Intervaller, i starten Ved total fjernelse 5
skanning), 18r 14r 8r, herefter hvert 5.
vurderes &r

individuelt

Risiko for Lille Ingen Lille 5%
farligheds-truende

komplikationer

Risiko for Lille Ingen Meget lille 1%

livstruende

komplikationer
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Translabyrintaer
fjernelse (ONH)

Hgrebevarende
retrosigmoid
operation (NK)

Hgrebevarende
retrosigmoid
operation (NK)

Hgrebevarende
prasigmoid
operation (ONH)

Intenderet partiel
fjernelse

Sm& AN (<25mm)
hvor hgrelsen er
meget d8rlig eller
vaek

Store AN og AN med
vaekst hvor hgrelsen
er god

Store AN og AN med
vaekst hvor hgrelsen
er god

Sm& AN som vokser,
god hgrelse og ingen
tumor i fundus (indre
grekanals bund)

Store AN hvor der er
et gnske om
sk&nsom operation
for at vinde tid

Forsvinder helt

Kan hos nogle f§
bevares helt

Kan hos nogle f8
bevares helt

Nogen hgrelse
bevares hos mere
end halvdelen

Uaendret eller
forveerring med tid.

Risiko afheengig af
stgrrelse

5-15%

Risiko afheengig af
storrelse

1-15 %

Risiko afheengig af
storrelse

1-15 %

Risiko afheengig af
stgrrelse

1-15 %

Lille risiko,

1-2%

Bedre med tiden,
ikke altid normal.

Bedre med tiden,
ikke altid normal

Bedre med tiden,
ikke altid normal

Bedre med tiden,
ikke altid normal

Ueendret, veerre eller
bedre med tiden

Ved total fjernelse 5
&r, herefter hvert 5.
&r

Ved total fjernelse 5
8r, herefter

Ved total fjernelse 5
&r, herefter

Ved total fjernelse 5
&r, herefter

Intervaller, som
regel

hvert 5. 8r hvert 5. &r hvert 5. &8r 18r
5% 5% 5% 5% 5%
1% 1% 1% 1% 1%
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Vigtige kontakter pa Rigshospitalet

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

Telefon: 3545 2096

Mette Just er pa Afdeling for Hjerne
og Nervekirurgi. Hun kontakter
patienterne per telefon ca. 14 dage
efter, de er kommet hjem ogigen ca.
3 maneder efter hjemkomst. Opkald
til Mette er teenkt som en tryghed, sa
der kan stilles spargsmal og gives svar
pa bekymringer og spekulationer.

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

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten
Laess@e har kontakten til AN patienter
pa Afdeling for @re-Naese-Halskirurgi
og Audiologi. Opkald til Kirsten er
teenkt som en tryghed, sa der kan
stilles spergsmal og gives svar pa
bekymringer og spekulationer.

-

Digitalt medlemsblad

Nogle af vores medlemmer har valgt at fa med-

lemsbladet digitalt, som en pdf-fil, og det er vi

glade for. Det sparer os for porto og til dels en
lavere pris til trykning af bladet. Sa overvej lige,
om ikke ogsa du kunne bruge bladet digitalt og
spare foreningen for lidt udgifter. Send en mail til

kasserer@acusticusneurinom.dk

~

L

%

m side 36 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 3 . 2020



e

Fysioterapeut Ergoterapeut

Marie Glover Helena Rebekka Gardy
marie.glover@regionh.dk helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 4129 Telefon: 3545 4462

Efter operation tilses patienterne af fysio- og ergoterapeuterne pa Rigs-
hospitalet med henblik pa vurdering af behovet for genoptraening.

Bade Marie Glover og Helena Rebekka Gardy arbejder med patienter
opereret for et acusticusneurinom (vestibuleert schwannom).

Det kan veere sveert at fa kontakt til Marie og Helena, da de har patientbe-
handlinger hele dagen, men prov alligevel eller send en mail.

Rigshospitalet

Rigshospitalets nye Nordflej, © ngshospiale
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Netvaerksgrupper og Kontakt-

personer

Netvaeksgruppe for barn og
unge af AN-patienter

Anne Katrine Leonhard
Vagtelvej 4

8210 Aarhus V

TIf. 40 28 43 51
kannetrine@hotmail.com

Netveerksgruppe i Aalborg-
omradet/Nordjylland

Lene Hejler

Esbjergparken 81

9220 Aalborg Dst

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

Netveerksgruppe i Aarhus-
omradet
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe for unge
og erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe/Sydlige
Jylland

Inger Juel Christiansen
Jernkeervej 1, 6760 Ribe

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

Distribuering af
medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Henvendelse om
gjenproblemer

Ulla Rasmussen

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

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning

for Kritisk sygdom

Kim Gundelach - Se Bestyrelsen.

Henvendelse

vedr. meningiomer

Mariann Guldmann-Christensen
8560 Kolind

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

Brit Vangsted

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

Hjemmesiden
Elisabeth Dannesboe -
Se Bestyrelsen.

Facebook
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.
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Bestyrelsen

Formand

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

dansk@acusticusneurinom.dk

Nzstformand
Elisabeth Dannesboe
Trompeterbakken 1
6000 Kolding

TIf. 50 71 58 91

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer

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

kasserer@acusticusneurinom.dk

]

Sekreteer
Lisbeth Holmkvist
Hobrovej 47, 1 tv.
8900 Randers

TIf. 26 24 23 23

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
. Jorgen Pedersen
Abjerg 24

6340 Krusa

TIf.: 21 25 61 38

med|@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus V

a | TIf. 40 28 50 51

med|@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal

TIf. 404586 73

med|@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Kim Gundelach

Norde Strandvej 281 B
3140 Alsgarde

A TIf. 20 41 29 03

med|@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
Krogsagervej 55

7000 Fredericia

TIf. 22 49 81 20

med|@acusticusneurinom.dk
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Afsender: Dansk Acusticusneurinom Forening, Esbjergparken 81, 9220 Aalborg @st

Naeste Medlemsnyt

Udkommer i maj maned 2021.
Frist for indleeg til bladet er den 15. april 2021.

4 N
Livsbekrzeftende fortaellinger

Har du haft et forleb med AN og alligevel
faet et dejligt liv bagefter? Skriv om det til
Medlemsnyt, sa andre kan blive inspireret
af din méade at tackle udfordringer med
herelse, balance, treethed eller lignende.

Alle kan have gleede af at hore en glad og
livsbekreeftende historie.
Veer opmeerksom pa, at artikler der kommer

med i bladet vil veere offentligt tilgeenge-
lige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som

far eksemplarer af alle tryksager.
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