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SPORGESKEMA

Spgrgeskemaet er medsendt som Igst indlaeg i bladet.

Foreningens bestyrelse prgver at fa registreret hvilken form for
behandling de enkelte medlemmer af foreningen har vaeret
igennem.

Vi vil gerne have et overblik over hvem der er opereret for et
acusticusneurinom og NF2, bestralet eller er i “vent og se”
position, samt hvem der er opereret for Meningeomer.

Hvis du tidligere har svaret pa foreningens spgrgeskema -
behgver du kun at fremsende skemaet, hvis der er sendringer i
din situation.

Vi vil derved fa mulighed for - specielt ved nye henvendelser -
at kunne skabe kontakt til medlemmer af foreningen, der har
veeret igennem et forlgb, som det nye medlem saerligt gnsker at
hgre naermere om.

Ved undersggelsen sidste ar fik vi desvaerre alt for fa
tilbagemeldinger.

Vi hdber derfor, at du vil besvare dette spgrgeskema .
Du kan enten, sende skemaet til:

sekretzer Pia Liechti, Sydvestvej 27, 2600 Glostrup

Eller sende en e-mail til: pia.liechti@mail.dk

En elektronisk version af skemaet kan rekvireres ved at sende en
mail til Pia.

Du bedes venligst fremsende skemaet senest den 24.
November 2002.

Addy S. Sgrensen
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Via synsinstituttet fik jeg
o a1y
en sadan bevilliget og la
vet via deres konsulent-
optiker. Det skete ca. 2
3r efter operationen og
kunne selvfglgelig vaere
sket meget far!

5. @jenlaegen kunne have
oplyst mig om, at der er
noget, der hedder en
sakaldt “plug” (engelsk).
Den er af et
siliconemateriale og kan
seettes i en af de 2
tarekanaler. P& den made
kan gjet bedre holde pa
tarevaesken og man skal

ikke dryppe det s& meget.

S&dan star jeg nu for at
skulle afprgve og hdber
den vil veere til yderligere
hjeelp for mig. Jeg fandt
oplysningen om den via
internettet via en person
fra USA. Vedkommende
anbefalede den varmt!

Havde jeg fra begyndelsen
vidst, hvor besveerligt det skulle
blive, havde jeg nok opgivet pa
forhand.

Det ville have veeret meget
bedre, om de pagzeldende
instanser havde vidst noget
mere og kunne have oplyst
noget mere, end de i mit
tilfaelde har gjort. Jeg skal
tilfgje, at jeg selvfglgelig er glad
for, at jeg blev opereret i tide.
Taknemmelig for, at laegerne er
sa dygtige, som de er.

Som AN-opereret m& man nok
erkende, at lidelsen tilhgrer en
slags grazone, fordi der ikke er
sa mange tilfeelde i Danmark.
M3ske er der heller ikke nok
samarbejde mellem
sygehusene. Hvem har det
endelige ansvar for patientens
hele behandlingsforlgb?

I dag arbejder jeg samme
timetal pr uge som
socialpsedagog som fg@r
operationen. Jeg blev i gvrigt
opereret som 40 arig.

Jeg haber selvfglgelig, at andre

kan drage nytte af noget af det,
jeg her har fortalt.

Venlig hilsen Anne Korsgaard.

ISSN 1602-6438 Acusticusneurinom

Jeg har faet henvendelse fra Det Kongelige Bibliotek om, at
udgivelse af foreningens medlemsblad hgrer under
Pligtaflevering til det danske Nationalbibliotek- Det kongelige
Bibliotek- bade i Ksbenhavn og Alborg.

Foreningen har i den anledning faet tildelt et ISSN nr. 1602-
6438,- og nggletitel vil vaere; Acusticusneurinom.
Nummeret skal fremover altid st p& vores medlemsblad samt
udgivelse af pjece og evt. andre vigtige udgivelser i fremtiden.

Oplysningerne om publikationen (medlemsblad + pjece) bliver
indlagt i en international database og diverse nationale
databaser.

Fremover vil alle sdledes kunne finde foreningens blad i
bibliotekets database over tidsskrifter.

Alle udkomne medlemsblade vil ca. fra 1.11.d.3. vaere
fremsendt til biblioteket.

Foreningen er dermed kommet yderligere pa8 Danmarkskortet.

Addy S. Sgrensen

Skriv Jeres egen beretning. :

M8ske har Du draget nogle erfaringer eller fundet lgsningen p§

. nogle problemer, som andre g8r og dajer med.

Eller m&ske savner Du gode r8d som andre kan give dig.

* Skriv et indlzeg til bladet, s§ m8ske er der hjeelp at give eller
. modtage.

. Send det p&§ mail, p§ diskette eller som brev. Adresse side 2.

Hvem kan vaere medlem af foreningen ??

Bade aegtefeeller / samlever, neermeste pargrende,
herunder forzeldre, svigerforaeldre, sgskende, bagrn kan
vaere medlem af foreningen og derved stgtte foreningens
arbejde.

Alle indbetalte belgb gar til foreningens arbejde for
medlemmerne, idet bestyrelsen og andre arbejder ulgnnet.

Medlemsnyt nr. 3 - 2002
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Nyhed fra 1. november 2002.

Denne dato starter en ny konsulentordning, og vi har modtaget
information, hvoraf der nedenfor er et uddrag.

Der vil kunne laeses mere pa deres hjemmeside.

” Den 1.11.2002 dbner Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet. (DUKH)

Adressen vil veere:

Banegdrdspladsen 2, 2. sal, Postboks 284, 6000 Kolding.
TIf. 76301930

E-mail: mail@dukh.dk

Hjemmeside: www.dukh.dk

Det er en landsdaekkende konsulentfunktion, der skal bidrage til at
styrke retssikkerheden for personer med handicap.

Den er oprettet som en selvejende institution i et samarbejde
mellem de offentlige myndigheder og handicaporganisationer pa
omradet. Konsulentordningen er finansieret over finansloven og
radgivningen er gratis.

Malgruppen er personer med handicap, deres pargrende,
brugerorganisationer, kommuner, amter og andre, der har
brug for radgivning indenfor handicapomradet. DUKH skal
hverken vaere borgerens advokat eller systemets
forleengede arm, men skal arbejde for den gode
sagsbehandling og det gode samarbejde mellem borger og
myndighed.

DUKH “s opgaver er at yde radgivning og vejledning i
enkeltsager, og at bidrage med oplysninger om udviklingen
pa handicapomradet. Konsulentordningen skal arbejde
helhedsorienteret og raddgive inden for bade social-
,undervisnings-, arbejdsmarkeds- og sundhedsomradet. ”

Addy S. Sgrensen

4 Medlemsnyt nr. 3 - 2002

delser skal ogsd naevnes i denne
forbindelse!

Hvis jeg skal prgve at forestille
mig det ideelle forlgb for mit
vedkommende - og det har jeg
forsggt flere gange - sa kan jeg se
noget i retning af fglgende:

1.

Sygehuset, hvor man er
indlagt, skal - hvis det er
relevant - give en grundig,
mundtlig og skriftlig
information om
problematikken omkring
"tgr gje”. Vejledning om,
hvad man kan ggre pd kort
og pa leengere sigt afhaengig
af, om helbredelsen sker
mere eller mindre
fuldsteendigt. Om generne
er kortvarige eller
permanente. En meget
vigtig ting er at oplyse om
AN-foreningens eksistens.
Jeg fandt helt tilfaeldigt dens
adresse i et Hellse-blad,
fundet i venteveerelset til en
fysioterapi - 3 maneder
efter operationen!

For mit vedkommende
skulle jeg have haft kontakt
til en gjenlaege, der kunne
vejlede mig videre frem. Min
gjenlaege var for uvidende
om disse ting.

@jenlaegen kunne have op
lyst mig om, at jeg kunne &
urglassene bevilliget gen
nem det sygehus, der havde
henvist mig til operation pa
Rigshospitalet. De er et led i
efterbehandlingen og at
sammenligne med ex. sto

skab. Dette ndede jeg
frem til efter selv at have
kontaktet en meget
hjeelpsom socialradgiver
pa Alborg Sygehus. Ingen
i hverken amt eller kom-
mune kunne rddgive kig
om dette. Urglassene har
jeg haft brug for dagligt i
over 1 ar efter operatio-
nen!

@jenlaegen kunne ogsd
have oplyst mig om at
der er en instans i mit
omrade, der hedder Al-
borg Synsinstitut. Her
tager man sig af
forskellige ting omkring
synsproblemer og kan
sammenlignes med
Statens @jenklinik i
Hellerup. Det var her, de
oplyste mig om
eksistensen af instituttet i
Alborg.Her kunne de have
givet mig en sakaldt
bandagelinse kort tid
efter operationen. Nu fik
jeg den fgrst 1 ar efter.
P& nuvaerende tidspunkt
har jeg haft den i ca. 1 ar
og har haft meget gavn af
den. @jenbetaendelse har
jeg helt undgdet i det ar.
@jenleegen kunne have
oplyst mig om
vadkammerbrillen, som i
mit tilfaelde ogsa er en
ngdvendig foranstaltning
for at undga udtgrring og
beskytte gjet, nar jeg er
udendgrs. Nu fik jeg selv
viden om en sadan
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Personlig beretning.

Indsendt af Anne Korsgaard,

Anneksvej 39, Alstrup, 9640 Farsg

Anne skriver:

Min AN-operation fandt sted juli
1999 pd Rigshospitalet. Selve
operationen gik godt, men en
fglgevirkning blev en total
lammelse af ansigtsnerven. Den
er her, - ca. 22 ar efter, -
regenereret noget, men gjets
blinkefunktion er ikke vendt helt
tilbage. Som foranstaltning
herfor bruger jeg en
bandagelinse, gjendraber,
véddkammerbrille og engang
imellem urglas.

Hvad stiller man op med et gje,
der ikke kan blinke ? Manglende
eller nedsat blinkefunktion og
maske nedsat tareproduktion
kan f.eks. vaere en fglge af en
AN-operation. Det var det i mit
tilfaelde. Det skulle ogsa vise sig
at blive et langvarigt problem.

P& sygehuset fik jeg ingen
seerlig information om, hvad der
var at ggre ved gjet. Jeg havde
heller ikke fantasi til at forestille
mig, hvilke vanskeligheder der
kunne opsta. Jeg fik viskgse
gjendrdber og 10 stk. “urglas”
med mig hjem. Et par maneder
efter fik jeg syet gjet ca. 112
cm. Sammen. Her 2V ar efter
har jeg faet abnet gjet 1 cm.
Jeg matte dryppe gjet ofte,

havde ofte svie i det. Jeg
forsggte med andre gjendraber -
Viscotears - men de slgrede
synet. @jensalve var for Kklistret
og besveerligt, og hvad skulle jeg
gore, nar jeg skulle udendgrs?
Jeg forsggte at tape gjet sammen
med "“englehud”, men det
generede meget og kunne
alligevel ikke holde gjet sammen.
Det var 0gsa sin sag at ga rundt
med det andre steder end
derhjemme. Der blev problemer
med svie pga. cigaretrgg,
ventilation, stearinlys, ja, der
skulle meget lidt til.

Det eneste, der virkeligt effektivt
kunne gjet fugtigt, var
urglassene. Jeg forhgrte mig pa
apoteket. Skulle jeg have kgbet
de

m der, kan jeg nu bagefter se, at
det ville have kostet flere tusinde
kroner. Jeg vidste jo heller ikke,
hvor laenge jeg skulle vaere ngdt
til at bruge dem.

Jeg kunne fortzelle meget mere
om mine besvaerligheder omkring
mit gje, men det vil blive for
omfattende. Sammenfattende
kan jeg sige, at jeg hele vejen
igennem har savnet vejledning
om, hvad jeg kunne ggre ved et
sadant gje. Jeg har faet den
opfattelse, at de forskellige
fagfolk ikke har forstaet, hvor
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Bestrdling eller operation ?

Claus Jgrgensen har i den amerikanske patientforenings
medlemsblads juni nummer laest to artikler om henholdsvis

bestrdling og operation.

Her bringer han et resume / referat af de to artikler.

Formalet med disse to artikler er at

saette de to behandlingsformer op

mod hinanden, s3 det bliver muligt

at sammenligne disse.

Artiklen om bestrdling er skrevet af
John Breneman, der er uddannet til

at bestrdle kraeftpatienter.
Han er beskaeftiget pa Cincinnatti
Universitets Hospital.

Artiklen om operation er skrevet af

Rick Friedman, der er otokirurg pa
House Ear Clinic i Los Angeles, der
er det behandlingssted i verden,

der har den stgrste erfaring med at

operere for AN.

Artiklen om bestrdling af John
Breneman

Artiklen starter med en beskrivelse

af den teknologiske udvikling med
anvendelse af Stereotaktisk
bestrdling, der er kendetegnet ved
at ramme meget praecist med en
relativ hgj dosis, der gives pa een
gang.

Forfatteren skriver at metoden har
vist sig at have en meget hgj
succes rate i relation til at standse

AN’s vaekst — vaeksten er standset i

mere end 90 % af tilfaeldene.
Tidligere var der imidlertid en
reekke fglgevirkninger af indgrebet
- hel eller delvis gdelaeggelse af
ansigtsnervens funktion og / eller

udvikling af fglelseslgshed i
ansigtet.

Man valgte derfor at nedsaette
straledosis i hdb om at mindske
folgevirkningerne uden at 3
ringere resultater i forhold til
kontrollen af AN’s vaekst.

Over de sidste 8 - 10 &r er dosis
blevet nedsat.

De forelgbige resultater viser
ifglge forfatteren, at
vaekstkontrollen er fastholdt,
samtidig med at fglgevirkningerne
er blevet meget reduceret. Denne
reducerede straledosis anvendes
nu overalt.

Normalt anvendes denne
bestralingsform kun pd AN, der
ikke overskrider 2,5 -3 cm i
stgrrelse.

Ved stgrre knuder er risikoen
normalt for stor.

I de senere ar en opdelt
bestralingsform (Fractionated )
taget i brug.

Det er forskelligt, hvor mange
doser de forskellige
behandlingssteder opdeler den
samlede bestraling i.

(Her i landet er det denne metode,
der anvendes. Behandlingen finder
sted pa Rigshospitalet og streekker
sig over 6 uger.)

Ideen i at tildele bestralingen over
mange gange, i stedet for én, er
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ikke undgas at blandt andet
ansigtsnerven ogsa modtager en
mindre dosis.

Teoretiske beregninger viser at
den bedste fordeling er 28 - 30
bestralinger fordelt over 6 uger.
(Et af de behandlingssteder i
verden, der har stgrst erfaring
med denne bestralingsform, har
dog stor erfaring med en samlet
bestrdling fordelt pa 5 dage pa
een uge.)

Ved engangsbestralingen
anvendes en "krans”, der skues
fast pa kraniet. Det betyder at
ngjagtigheden bliver meget stor.
Ved denne opdelte bestraling
faestnes udstyret ved hjzelp af en
holder, der kan tages af og pa.
Dette giver en lidt mindre
praecision.

Det er dog forfatterens opfattelse,
at dette langt opvejes af fordelen
ved at opdele bestralingen.
Metoden med opdelt bestrdling
har ikke vaeret anvendt i lige s
mange ar som
engangsbestralingen, og der er
derfor ikke langtidserfaringer med
denne.

De forelgbige resultater viser en
vaekstkontrol, der svarer til
engangsbestralingen og faerre
bivirkninger. Det er dog ifglge
forfatteren for tidligt at afsige den
endelige dom over, hvilke af de to
bestralingsformer, der giver de
bedste resultater.

Forfatteren slutter sin artikel med
at diskutere, hvilken
behandlingsform der er bedst -
operation eller bestrdling.

Ved bestrdling skal man veere
opmaerksom pa fglgende forhold:

mere end halvdelen af tilfaeldene
kan der ikke konstateres
forandringer pa
scanningsbillederne efter
behandlingen.

Det betyder dog ikke, at
behandlingen ikke var en succes.
Bestraling virker ved at gdelsegge
de mekanismer, der ggr AN i
stand til at vokse

Hvis man grundet knudens
stgrrelse har fglgevirkninger,
f.eks. i form af tryk pa
hjernestammen, er bestraling
som oftest ikke nogen brugbar
behandlingsform, da kun 40 % af
knuderne bliver mindre i kraft af
bestralingen.
Langtidsvirkningerne af bestraling
er ikke s8 kendte som ved
operation.

Bestréling synes at veere en
effektiv behandlingsform, nar
man ser pé resultaterne i en
periode pa op til 15 &r efter
behandlingen. Ud over denne
periode er der meget f& data til at
vurdere effektiviteten af
behandlingen.

Nogle har udtrykt bekymring for
at disse knuder kan slumre i op til
20 &r og derefter begynde at
vokse.

Dette forhold mener forfatteren,
man skal have med i sine
overvejelser, ndr man overvejer
at benytte bestraling til yngre
mennesker

Forfatteren stiller spgrgsmalet: S3
er bestrdling en god mulighed for
dig ?

og svarer selv at hvert &r bringer
ny viden til at besvare dette
spgrgsmal.
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I sygdommens alvor var det 13
gode dage pa Gentofte
Sygehus.

PS. Laserbehandlingen betales
af egen lomme.

Venlig hilsen Jgrgen Ehrhorn.

Kan nogen hjalpe Paul Veltkamp ?

Vi har modtaget et brev fra Paul Veltkamp, New Zealand, der spogrger
om nogen kan hjeelpe ham med bivirkninger fra hans AN operation.
Efterfglgende er en oversaettelse af hans brev og hvis nogen mener
at have et r8d, kan I f§ en kopi af hans brev (adresse side 2).
Onsker I at kontakte Paul er adressen Paul Veltkamp,

13 Christle Cresent, Havelock North 4201, New Zealand.

E-Mail: mepac.international@clear.net.nz

Paul skriver: (brevet er let forkortet)
Har du fiet en lidelse magen til min? — Kan du hjalpe mig?

Jeg blev opereret for min AN oktober 1993. Jeg blev dgv pa det ene
gre og har en let lammelse i den ene side af ansigtet. En anden
unormalitet var, at der var problemer med at stoppe blgdningen, da
saret skulle lukkes.

Lige efter min operation fik jeg en speciel lidelse. Mit hoved fgltes,
som det var stoppet med et eller andet kompakt materiale,
resulterende i en fglelese som om jeg led af en staerk forkglelse.
Kirurgen sagde, at det ikke var usadvanligt, og at det ville forsvinde
af sig selv efter nogen tid. Efter ni ar er det her stadigt.

Jeg er blevet rédet til at tale med en neuro psykolog, men hun kunne
ikke finde noget dbenlyst forkert. Jeg blev derefter henvist til en
hoved-trauma specialist, som heller ikke kunne finde noget.

Senere er jeg blevet behandlet af klinisk psykolog, psyko terapeut,
en osteopat, en kraniesacral specialist, en akupunktgr og en
anaestesi professor. Ingen af dem har kunnet komme op med en
Igsning.

Dog er min lzege kommet med en ide efter at have fulgt mig og
oplistet mine erfaringer. Jeg har naesten ingen problemer nar jeg
sidder, dyrker yoga, cykler og svgmmer.

Det generer mig mest ndr jeg géar.

Dette ledte til, at min laege foreslog, at det maske skyldtes mangel
pa ilt til hjernen, og foreslog jeg skulle prgve at Igbe. Men desvaerre
lgb hjalp ikke.

Mit spgrgsmal er sa:
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Personlig beretning.

Indsendt af Jgrgen Ehrhorn

Tyge Rothes Vej 25, Odense M, TIf. 66125520.

Jorgen skriver:

Mit sygdomsforlgb ser
almindeligt ud med en stadig
svagere hgrelse pa venstre gre,
lidt balanceproblemer, tinitus,
besgg hos forretning som saelger
hgreapparater, til lzege, over
sygehus, MR scanning og
operation pa Gentofte Sygehus
den 13 august 2001 og hjemme
igen i Odense efter 13 dage. Alt
efter planen, og dog.
Ansigtsnerven er beskadiget og
inden hjemsendelse var jeg en
tur over Herlev Sygehus og fik
venstre gje syet lidt sammen for
at prgve at afhjeelpe den
manglende funktion at kunne
blinke med gjet og dermed
smgre gjet. Frem til udgangen af
2001 skete der intet med mit
ansigt. Venstre ansigtshalvdel
hang. Jeg gjorde flittige
ansigtsgvelser som anbefalet af
Gentofte Sygehus, gik til
zoneterapi, akupunktur, fik
fysioterapibehandlinger (gratis
behandlinger - tak for
oplysningen Addy) og der skete
intet.

Min egen tandleege har under
hele forlgbet udvist en meget
stor medleven i mit ve og vel, og
pludselig ringer han en aften og
fortaeller at det var lykkedes
ham at finde tandlzegekollega
Per Hugo Christensen, som
driver Frederiksberggardens

Frederiksberg, tIf. 3324 4445,
Han udfgrer laserbehandling pa
folk som har ansigtslammelser.
Han har god erfaring og opnar
gode resultater med sine
behandlinger. Han har skrevet
flere artikler i fagblade, han er
bedt til Japan som
foredragsholder.

Og hvordan gik det s& mig?
Efter blot 6 behandlinger kom
der en tydelig forbedring mht.
den haengende mund, rynker og
furer i ansigtet. Tandlaegen fgrte
en intens kamp for at fa gijet til
at lukke (hvilket han pa tidligere
patienter hurtigt havde f3et til at
fungere).

Efter 3 maneders behandlinger
var mit ansigt ngjagtig som fgr
operationen. 2 ugentlige
behandlinger a 15 minutter.
Behandlingen startes s3 tidligt
som muligt. Godt at mit ansigt
igen ser ud som fgr operationen,
men funktionen i venstre
ansigtshalvdel er der stadig ikke.
Dvs. jeg kan ikke Igfte venstre
gjenbryn, kan ikke stille munden
til at flgjte, ndr der bgrstes
teender laeber vandet ud af
munden.

Til den som lzeser dette blad
fogr en operation vil jeg sige:
veer fortrgstningsfuld. Mage til
dygtigere og venligere
mennesker som arbejder pa
afdelingen i Gentofte skal man
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mennesker, der har en knude, der
ikke trykker pd hjernen.

Det er en lige sa god
behandlingsform for yngre
mennesker, men spgrgsmalet om
hvorvidt behandlingen varigt
standser vaeksten ggr beslutningen
lidt vanskeligere.

Endelig slutter forfatteren med at
udtale, at udviklingen i de
forskellige bestrglingsformer har
givet patienterne flere
behandlingsformer at valge
imellem.

Artiklen om operation af Rick
Friedman

Efter en redeggrelse for den
historiske udvikling spgrger
forfatteren, hvordan en
nydiagnosticeret patient og dennes
lege skal traeffe beslutning om
valg af behandlingsform.

Det naevnes, at der er tre
grundlzeggende
behandlingsformer, observation -
bestraling eller kirurgisk fijernelse.
Observation bgr ifglge forfatteren
overvejes ved zldre patienter med
minimale symptomer.

Veelges observation bgr de pgl
scannes med 6 til 12 maneders
intervaller.

Patienter, der vaelger observation,
bgr tage risikoen ved at AN kan
vokse i betragtning. Sker dette,
kan det vanskeligggre en eventuel
operation.

Ved bestraling er det vigtigt at
vaere opmaarksom p%, at denne
behandlingsform ikke fjerner AN.
I et stigende antal tilfaelde
konstateres det, at AN vokser 4 til

procentdel der efterfalgende
vokser pa trods af bestraling, vil
kreeve mange artiers observation.
Endelig bemeerker forfatteren, at
der foreligger eksempler pd
udvikling af krzeft efter bestraling.
Forfatteren foretager en mere
detaljeret gennemgang af de
forskellige operative indgreb.
Som det vil vaere laesere af dette
blad eller foreningens pjece
bekendt, er der tre forskellige
former for operativt indgreb; det
translabyrintzere, fossa media
indgrebet,samt det suboccipitale
indgreb.

Den meget deltaljerede beskrivelse
i artiklen af disse indgreb vil ikke
blive gengivet her, men nogle af
artiklens konklusioner vil blive
gengivet.

Forfatteren opsumerer fglgende
konklusioner.

1) Det er meget sjeeldent, at
et AN kommer igen efter
det er fjernet ved et
kirurgisk indgreb — det sker
kuni 1 ud af 1000 tilfzelde.

2) Det anbefales, at der
kontrolscannes een gang 5
ar efter operationen.

3) Der er en hgj procentdel,
der bevarer hgrelsen efter
et operativt indgreb

4) De fleste bevarer
ansigtsnervefunktionen.

P3 trods af disse optimistiske
udsagn slutter artiklen dog med
fglgende tekst:

“Da ingen former for behandling er
helt uden risiko, vil det veere bedst
for patienten og leegen indgdende

Medlemsnyt nr. 3 - 2002



( kontrolscanning ), hvis dette er
en mulighed.

Risikoen ved bestraling ma tages i
betragtning, og denne mulighed
vil ikke blive anbefalet, med
mindre patienten ikke vil blive
opereret pa grund af personligt
fravalg af denne behandlingsform
eller er afskaret herfra af
helbredsmaessige drsager.”

Den amerikanske patientforening
tager ikke stilling til artiklens
indhold, men gengiver en
bestyrelsesbeslutning med
fglgende ordlyd:

"Patientforeningen anbefaler
behandling foretaget af et
lzegeligt hold med stor erfaring
med behandling af AN”.
Foreningen forholder sig sdledes
ikke til valg af behandlingsform.

SELVH]IZALPSGRUPPEN
i ARHUS AMT.

Vi er en velfungerende gruppe af AN opererede og ikke
opererede (vent og se), som i nogle ar har holdt til pa:

Langenaes Handicapcenter i Aarhus, Langenaes Alle 21,
8000 Aarhus C.

Vores tiIf. nr. 86 11 50 58.

Vi mgdes den 2. mandag i maneden fra kl. 13-15.

Alle interesserede er velkommen til at kontakte os pa stedet

eller telefonisk.

Lis Olesen

Medlemsnyt nr. 3 - 2002

Vi har tilstraebt at beskrive sygdommen, dens fglgevirkninger og de
forskellige behandlingsformer, med en kort og forhabentlig deekkende
tekst.

Indmeldelse.

Vores erfaring med de tidligere hjemmesider har vaeret, at mange bruger
denne funktion til at blive medlem af foreningen.

Nyheder

P& den forrige hjemmeside havde vi ogsd nyheder. Det er et meget
besggt sted og et godt redskab for foreningen, f.eks. “ndr vi Igber” ind i
vanskeligheder med at f& medlemsbladet ud til tiden.

Statistik

En virkelig nydannelse ligger under dette menupunktet.

Her kan man lzaese resultatet af den medlemsundersggelse foreningen
gennemfgrte i sommeren 2001.

Den vil formentlig have stor interesse for nydiagnosticerede, selvom der
er tale om en undersggelse med et meget begraenset antal deltagere,
hvor der derfor hersker usikkerhed om, hvor repraesentativt resultatet
er.

Gaestebog

En anden meget vaesentlig nydannelse er, at foreningen pa sin
hjemmeside har faet en gaestebog. (se ogs§ side 9)

Vi er naturligvis klar over, at det ikke vil veere en gaestebog, hvor der
dagligt kommer indlaeg. Dertil er vi for fa AN-ramte i Danmark. Men jeg
vil staerkt opfordre til, at man bruger denne, sa kontakten AN-ramte
imellem kan blive styrket, selv om gaestebogen naturligvis ikke skal
erstatte indlaeggene til medlemsbladet, som vi forhabentlig fortsat vil fa
mange af.

Bestyrelsen

Her kan man se navne og adresser pa bestyrelsesmedlemmerne og
suppleanterne. Som noget nyt har vi ogsa lagt billeder ud af de enkelte
bestyrelsesmedlemmer.

Linksamling

Her ligger Links til de vaesentligste sider pa Internettet for An-ramte.
Hvert Link er forsynet med en kort beskrivelse af, hvad den pdgaeldende
hjemmeside indeholder.

Hvis man konstaterer, der mangler Links til sider, der kan have An-
ramtes interesse, er man meget velkommen til at sende en e-mail til
foreningen med oplysning om adressen pa den pdgaeldende hjemmeside.
Send mail

Her er der mulighed for at sende en mail til foreningen med ris, ros,
kommentarer, forslag til aktiviteter, et indlaeg til medlemsbladet eller
forslag til forbedring af hjemmesiden.

Medlemsnyt nr. 3 - 2002
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www.acusticusneurinom.dk

Foreningens nye hjemmeside
Se 0gsa side 10 / 11.

Foreningen har nu (endelig) faet sin nye hjemmeside.

Adressen pa den nye hjemmeside er www.acusticusneurinom.dk
Dette er nu foreningens eneste hjemmeside.

Dog er der stadig mulighed for at melde sig ind i foreningen via
Netdoktor.

Hvilke tanker og ideer ligger der bag den nye hjemmeside ?
Som bekendt er vores sygdom forholdsvis sjaelden.

Der konstateres nu ca. 60 - 70 nye tilfaelde hvert &r i Danmark.
Som den eneste rigtige Igsning i et lille land som Danmark er
behandlingen centraliseret og foregar alene pa Kgbenhavns
Amtssygehus i Gentofte og pa Rigshospitalet.

Hvis man derfor skal have en bredere indgangsvinkel, er en vis
internationalisering ngdvendig.

Foreningen folger da ogsd Igbende med i internationale tidsskrifter og
pa udenlandske hjemmesider.

Af disse grunde har vi derfor valgt at ggre vores nye hjemmeside
tosproget - dansk og engelsk.

Vi hdber hermed at nd ud til en bredere skare udenfor Danmarks
greenser,

Vi ved godt, det er sveert, fordi vi er en lille forening med
begraensede ressourcer.

Vi vil altid vaere meget sma i forhold til f.eks. den amerikanske
patientforening, der har langt flere end de ca. 180 medlemmer, vi
har.

P& startsiden skal man alts3 vaelge mellem dansksproget version eller
engelsksproget version.

N&r man har valgt sprog, far man adgang til menuknapperne (se side
10/11).

Foreningen

Her beskrives naturligvis baggrunden for foreningens oprettelse,
hvilke aktiviteter vi har, og hvor mange medlemmer vi har.
Sygdommen

Her vil vi senere forsgge at gge antallet af illustrationer.

Det er dog ikke helt let, da vi er ngdt til at respektere ophavsretten.
Marianne Juhler, overlaege p& Neurokirurgisk afdeling pa
Rigshospitalet, har velvilligt stillet scanningsbilleder til radighed, og
besggende p& hjemmesiden kan derfor nu se, hvordan et AN ser ud

Medlemsnyt nr. 3 - 2002

Hjemmesidens gaestebog

Den nye hjemmeside har en gaestebog, hvor AN ramte og
andre kan skrive en hilsen. ( se side 10/11 og 12/13).

Nedenfor bringes de 3 hilsener, der allerede er blevet skrevet.

Kommentar: Hej. Jeg ma altsa lige rose Jer. Dels for den
gode ide at lade en "mindretalsinteressegruppe" komme til
orde for alle, dels det rigtige gode og venlige layout, og ikke
mindst for de meget informative sider. Jeg er selv hgreskadet,
og har faet afklaring pa en masse spgrgsmal efter at have set
Jeres side. Alt en af de rigtige gode sider pa nettet. Good
work :-) Med venlig hilsen Jes Saxe Skrevet: 30-09-2002

Kommentar: Jag &r fr&n Skane, ar 59 &r och opererades 1974
for snart 30 ar sedan. Jag arbetar som psykolog p& heltid och
ar gift med tre vuxna barn. Fér dem som ar/blir opererade nu,
s3 kan jag ge er en god férhoppning om att livet efter
operationen kommer att bli utan stérre skillnad fran livet fore.
Vanliga halsningar Kent Meissner Sverige Skrevet: 23-09-
2002

Kommentar: Mit navn er Tine og for 6 ar siden fik min
elskede mor konstateret Acusticusneurinom. Min mor har altid
veeret en staerk og kaerlig kvinde, elsket og respekteret af alle
pa sin vej. Jeg kan stadig huske lugten pa hospitals gangene
og lyden af alarmklokkerne... Hver gang den ringede bad jeg
til at det ikke var hos min mor. Tanken om at kunne miste min
mor skar sin ind i kroppen pa mig, hvad skulle jeg ggre uden
hende, hvad skulle min far og sgskende ggre uden hende?
Efter ca. 1 1/2 ar kamp kan jeg stolt sige at min mor klarede
kampen og hun er nu sekretaer i Acusticusneurionoms
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Send mail

Velkommen til Dansk Acusticusneurinom Forening

Hvad er Dansk Acusticusneurinom Forening?

Medlemmer af Dansk Acusticusneurinam Farening er mennesker, der sely har fiet konstateret
et AN eller er i familie med en der har,

De fleste af foreningens medlemmer er fra Danmark, men foreningen har ogsa medlemmer fra
andre nordiske lande.

Dansk Acusticusneurinomfarening indsamler og videreformidler viden om Acusticusneurinam {4
og yder hjzlp til mennesker med lidelsen og deres familier bade far og efter en eventuel
behandling.

Foreningen har som mals@tning, at enhver med et &M er fuldt informeret om sygdommen ag
dens behandlingsmuligheder. Den enkelte skal p3 baggrund af en fyldestgdrende infarmatian
have mulighed for at treffe sit eget valg mellem de forskellige muligheder, vent og se
(kontrolscanning), bestrdling og operation.

Foreningen har indsamlet megen viden fra legefaglige tidsskrifter og fra internettet og er meget
interesseret i at have kontakt med andre foreninger, &M ramte, behandlere myw,

Dansk Acusticusneurinom Forening tilbyder

e Kontakt med andre, der har fiet diagnosticeret eller er blevet behandlet for et
acusticusneurinom

selvhjzlpsgrupper

m@der og kurser

informationspjecer

nyhedsbreve "Medlemsnyt" 3 gange 3rligt 4 Et medlemsblad ser fx. sdledes ud

Foreningen er stiftes af en gruppe af mennesker, der selv er opereret for AN,

Kendskabet til lidelsen og dens falger er sparsomme i det danske samfund og i det sociale - og

sundhedsmassige system. Mange har falt sig alene efter at have faet stillet diagnosen og har

oplevet, at information om lidelsen har varet mangelfuld.

I hdb om at forbedre disse forhold blev Dansk Acusticusneurinom Forening dannet. |

€] UdFert

I_ I_ |4 Internet

iastartllj e » €] () “ B9 |Foreningens nye hjemme. .. “@index- Microsoft Inter... ‘555 s AEA W 1m0
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