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Amternes Specialradgivning
for hgreheemmede og davblevne er nedlagt pr.
31.12.2002

P& nuveerende tidspunkt er det lidt usikkert om der i alle
amter bliver ansat hgrekonsulenter.

Hvis der ikke ansaettes hgrekonsulenter gar der desveerre en
viden tabt, hvilket er et stort minus isaer for vores gruppe.

Jeg er p.t. orienteret om at der anseettes konsulenter i
Frederiksborg, Roskilde og Kgbenhavns amt.

For dem der bor i Vestsjeelland eller Storstrems amt er det
bedst at kontakte hgreinstituttet, hvis man har behov for
hjeelp.

Arhus amt og Nordjyllands amt skulle have ansat en
hgrekonsulent.

Ringkgbing og Viborg amt vil sikkert ansesette en
hgrekonsulent.

Ribe amt vil muligvis ikke anseette en hgrekonsulent.

Det bliver tilsyneladende meget forskelligt for fremtidige
patienter hvor og hvordan man kan fa hjaelp.

Jeg vil senere orientere om, hvor | kan fa hjeelp hvis behovet

er der, nar jeg har flere informationer.

Addy S. Sgrensen
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Til opslagstavlen !

GENERALFORSAMLING
KURSUSDAG

afholdes

LORDAG DEN 5. APRIL 2003
fra kl. 10.30

P& Blommenslyst Kro,
v. Odense

Program over dagens arrangement udsendes
senere.

Det er denne dag, hvor du bl.a. som nyt mediem
af foreningen vil made ligestillede og derved fa
kontakt til andre.
Vi vil derfor opfordre s& mange som muligt til at
komme denne dag.
Med venlig hilsen
Bestyrelsen.

PS. Husk ogsa lige X i kalenderen.
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Ar 2002 har veeret et
medlemsfremgang. Vi
at veere over 200

Vi kunne have veeret
naturligvis ogsa sket

Haber alle foreningens medlemmer og
pargrende har haft en god jul og gnskes

hermed et rigtig godt og helsebringende nytar.

ar med
runder aret af med
medlemmer.

" flere, men der er
udmeldelser i lgbet

af aret.

Foreningen er blevet mere synlig bl.a. p& grund af den nye
hjemmeside, hvor foreningen ogsa er blevet lettere at finde.

Vi kan stadig findes pa netdoktor, men med henvisning til vor
nye hjemmeside www.acusticusneurinom.dk

Der har tillige veeret gkonomisk fremgang for foreningen, bl.a.
fordi vi har faet midler fra Tips— og lotto’s driftspulje for sma
foreninger.

Vi har pa ny faet bevilget penge til aret 2003.

Mange venlige nytarshilsener Addy S. Sgrensen

> herunder foreeldre, svigerforeeldre, sgskende, bgrn kan
ol veere medlem af foreningen og derved stgtte foreningens
’| arbejde.

., medlemmerne, idet bestyrelsen og andre arbejder ulgnnet.

Hvem kan veere medlem af foreningen ??

| Bade eegtefeeller / samlever, naermeste pargrende,

| Alle indbetalte belgb gar til foreningens arbejde for
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KONTINGENT FOR ARET 2003

Kontingentet er usendret for aret 2003 kr. 200,00
som venligst bedes indbetalt pa vedlagte girokort.

Nye medlemmer, der har indmeldt sig og betalt i
manederne oktober- november eller december, behaver
ikke pa ny at indbetale kontingent, idet deres kontingent
tillige deekker for aret 2003.

Indbetaling bedes ske senest 1. marts 03, af
hensyn til registrering i forbindelse med udsendelse af
medlemsbladet.

Genoptraeningsplaner ved udskrivning.

I udsendelsen "Laegens Bord”, engang i efteraret harte jeg
at, der i folketinget er vedtaget en bekendtggrelse, geeldende
fra 1.7.2001. angaende genoptreeningsplaner ved
udskrivning fra sygehus. (Se side 5)

Det blev oplyst, at bekendtggrelsens regler imidlertid
fungerer meget forskelligt pa landsplan.

Bedst fungerer den i de store byer og ikke sa godt i de
mindre, idet der er problemer med ressourcer.

Vi ma habe pa, at den i fremtiden vil komme til at fungere
bedre, idet der ikke er tvivl om, at dem der bliver opereret
for acusticusneurinom og meningeom har brug for en eller
anden form for genoptreening .

Addy S. Sgrensen
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som du maske kan fa brug for:

Har du bl.a. brug for juridisk bistand.

Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomradet,
Banegardspladsen 2, 2.sal, Postboks 284, 6000 Kolding, tif. 76 30 19
30.

Hjemmeside: www.DUKH.DK

DUKH" s opgaver er at yde radgivning og vejledning i enkeltsager og
at bidrage med oplysninger om udviklingen p& handicapomréadet.
Konsulentordningen skal arbejde helhedsorienteret og radgive inden
for bade social-, undervisnings-, arbejdsmarkeds og
sundhedsomréadet.
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Forskellige adresser -

Fysioterapeut behandlinger:

Se i bladet om reglerne, husk at rette henvendelse til egen leege
forst.

Plastickirurgi ( forbedring af ansigtsnerven):

Overleege H.C.Krag, Herlev Sygehus,Plastickirurgisk afd. V 118
TIf. 44 88 39 41, lokal 3950

Hvis du vil tale med andre i foreningen, der har faet foretaget
denne behandling , inden du retter henvendelse til overlaege Krag,

kan henvendelse ske til formanden.

Har du brug for hjeelpemidler:

Hvis du har brug for alarmveekkeur ( det ligger under hovedpuden
og brummer) kan henvendelse ske til din hjemkommune,
afdelingen for hjeelpemidler.

Har du brug for fgrtidspension :

Ret henvendelse til din hjemkommune om rad og vejledning.

Har du brug for anden form for hjeelp for at komme videre i
dit liv_:

Vejlefjord — center for udvikling og genoptreening
Sanatorievej 26, 7140 Stouby- tIf. 76823333

P& deres hjemmeside: www.vejlefjord.dk kan der laeses om hvilke
sygdomme der kan fa genoptraening, bl.a. for godartede svulster i
hjernen.

Det er bestyrelsen bekendt, at mindst et af foreningens
medlemmer har faet genoptreening pa Vejlefjord, og oplyst at hun
har veeret seerdeles tilfreds med opholdet.
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Bekendtggrelse om udarbejdelse af
genoptraeningsplaner ved udskrivning fra
sygehus

I medfegr af 8 5 f i lov om sygehusveesenet, jf.
lovbekendtggrelse nr. 687 af 16. august 1995, som senest
andret ved lov nr. 141 af 5. marts 2001, fastseettes:

8 1. Amtskommunen eller Hovedstadens Sygehusfeellesskab
skal tilbyde en genoptraeningsplan til patienter, der har et
leegefagligt begrundet behov for genoptreening, ved
udskrivning fra sygehus. Genoptreeningsplanen skal veere
skriftlig.

Stk. 2. Genoptraeningsplanen skal udleveres til patienten
senest i forbindelse med udskrivningen og sendes til
patientens praktiserende leege sammen med
udskrivningsbrevet efter aftale med patienten.

8 2. Genoptraeningsplanen skal udarbejdes sammen med
patienten. Mangler patienten evnen til at give informeret
samtykke, skal sygehuset tilbyde at udarbejde
genoptraeningsplanen sammen med patientens pargrende.

Stk. 2. Genoptraeningsplanen skal indeholde en beskrivelse af
patientens funktionsniveau ved indlaeggelsen,
funktionsniveauet pa udskrivningstidspunktet, samt det
funktionsniveau, der kan forventes som resultat af
genoptraeningen.

Stk. 3. Det skal fremga af genoptraeningsplanen, hvornar
genoptreeningen pabegyndes, og hvor den skal forega, hvis
der er tale om andet end egen traeningsindsats. Om muligt
skal en tidsplan for genoptraeningen og kontrol og opfglgning
indga i beskrivelsen.

8 3. Bekendtggrelsen treeder i kraft den 1. juli 2001

Sundhedsministeriet, den 11. juni 2001

Medlemsnyt nr. 1 - 2003



Personlig beretning.

Indsendt af Ronnie Bille, Lydtekniker

Vordingborg.

I 1999 var jeg 40 ar gammel
og fik konstateret et AN.

Mit lokale sygehus var ikke i
stand til at orientere mig om
Acousticus Neurinom, gj
heller min leege. Jeg blev
henvist til Gentofte Sygehus.

Da jeg kom til samtale med
overleegen, fik jeg af vide

at min AN var ca. 2,5 cm og
at jeg derfor skulle opereres
snarest. Choket var voldsomt
da det gik op for mig at jeg
ville blive totalt dgv pa mit
hgjre gre. Jeg er lydmand

og har levet af at lave
lydteknik indenfor koncert,
musik-

indspilninger, radio og TV
igennem 20 ar. De seneste 7
ar har jeg veeret ansat som
lydtekniker pa en af TV2~s
regioner.

Sygehuset lod mig forsta at
der ikke var andre udveje og
pa dette tidspunkt kendte jeg
ikke til patientforeningen.
Da jeg blev indlagt til
operation fik jeg for fgrste
gang

patientforeningens folder i
handen og her gik det op for
mig at der var en mulighed
for bestraling uden at miste

Jeg bad straks om en samtale
med leegen. Der opstod en
panikagtig situation, hvis jeg
var i tvivl ville de aflyse
operationen straks. Jeg fik
derfor kun nogle fa timer til at
bestemme mig, en samtale med
leegen skitserede muligheder og
risici, og jeg valgte at se bort
fra mit lydmands-erhverv og
veelge den sikreste udvej, en
operation. En gang for alle, med
gode chancer for at redde
ansigtsnerven, darligere chance
hvis jeg farst havde faet
straling. Selvfglgelig var jeg
nervgs for at blive offer for

et sygehus der gerne vil have
kunder i butikken, men jeg
havde ingen andre at tale med
som havde erfaring med AN.
Operationen gik gennem kraniet
bag gret og forlgb ganske paent.
Jeg reddede ansigtsnerven,
men mistede hgrenerven og
balancenerven pa hgjre side.
Personalet var meget sgde og
hjeelpsomme, bedst af alt var
det at mgde en AN patient som
var blevet opereret ugen far.

At mgde et andet menneske i
samme situation betyder
utroligt meget. Jeg fik en at
dele en masse tanker med og
Vi brugte meget tid pa at
snakke om hvordan vi
oplevede vores nye liv.
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re ar efter.

S& kan andre, der star foran en
behandling maske fa gleede af
vore beretninger, og det kan ggre
det lettere for dem at veelge
behandlingsform.

Januar 2003.

Jeg har nu prgvet et cross-
hgreapparat uden ledning - det
var ikke nogen succes, da
apparatet havde alt for megen
egenstgj, dvs. jeg fik neermest en
tinitus pa mit hgrende gre, og
lyden fra mikrofonen i det dgve
gre var uklar, neermest som en
radio, der ikke star helt pa
kanalen. Jeg fik oplyst, at det ikke
var et ukendt problem, men at der
ikke fandtes andre fabrikater af
tradlgse apparater. Jeg kunne sa
prgve en med trdd, men har valgt
at se tiden an, da jeg hgrer rigtig
godt med det andet gre.

De nakkesmerter, som jeg
naevnte, jeg nok var sluppet af
med, vendte snart tilbage med
endnu starre styrke, og jeg fik sa

lagsfri fysioterapibehandling, og
det hjalp ogsé ind imellem,
men ikke nok til at fa
problemet til at forsvinde.
Fysioterapeuten ville gerne
vide, hvilke muskler der var
bergrt under operationen, og
jeg fik pr. telefon den oplysning
af overlaege Stangerup pa
Gentofte, at dele af
vedhaeftningen af den store
halsmuskel (m.
sternocleidomastoideus) var
fjernet, der hvor tindingebenet
var boret veek. Med den
oplysning har min fysioterapeut
nu kunnet lave en malrettet
behandling, og jeg er nu
naesten fri for smerterne, og
haber at behandlingen kan
slutte i lgbet af de neseste par
maneder. Ellers synes jeg, at
alt gar rigtig godt, og at det i
det store hele ikke er noget
problem at veere dgv pa det
ene gre. Jeg gleeder mig til det
naeste kursus/general -
forsamling.

Lav Jeres eget indlaeg i bladet.

Maske har du draget nogle erfaringer eller fundet lgsningen pa
nogle problemer, som andre gar og dgjer med.
Eller maske savner du gode rad som andre kan give dig.

Skriv et indlaeg til bladet, s& maske er der hjalp at give eller
modtage.

Har du ikke computer, sa skriv bare som brev i handen eller pa

maskine, s& renskriver vi det.

Men hvis det er muligt s& send det pa mail eller pa diskette.
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Personlig beretning.

Indsendt af Anna Marie Stisen
6230 Rgdekro
TIf. 7466 2315

Reoperation.

Jeg fik konstateret AN i august
96 (5 mm). | dec. 96 blev jeg
opereret med fossa media
metoden, men uheldige
omsteendigheder gjorde, at man
ikke kunne fjerne knuden.

Jeg kom sd i "vent og se”
position med kontrolskanning
hvert ar. Der var en beskeden
vaekst over de fglgende ar, sa
knuden i nov. 99 var 10 mm.
Dvs. en vaekst pA 5 mm over 3
ar.

Men sa tog vaeksten til, i nov.
2000 var stgrrelsen 16 mm, altsa
en vaekst p& 6 mm pa et ar. Jeg
aftalte derfor operation med
Gentofte, da jeg ikke syntes, jeg
vidste nok om straleresultater pa
langt sigt.

Jeg blev opereret d. 19. Marts
2001 ved den translabyrinteere
metode.

Alt gik bare perfekt. Selvfglgelig
blev jeg dev pa det opererede
gre, men det vidste jeg jo godt.
Operationen tog godt 4 timer.
Selvfglgelig havde jeg det
forfeerdeligt det farste dggn pa
intensiv, men det kendte jeg fra
den fgrste operation, og det tror
jeg de fleste opererede kan nikke
genkendende til. Jeg blev
opereret en mandag, og allerede
torsdag gik jeg rundt pa gangen

Denne artikel har tidligere
veeret bragt i 2001.

Nu suppleret med sidste nyt
2003.

godt. Jeg havde overhovedet
ingen mén, ud over at jeg var
blevet dgv pa det ene gre. Jeg fik
at vide, at leegerne havde fjernet
hele knuden, sa jeg var sadan set
helbredt.

Vel hjemme igen gik jeg efter et
par maneder i arbejde p& halv tid,
og godt 3 maneder efter
operationen pa heltid.

Jeg faler ikke, jeg fejler noget
mere, ud over, at jeg har en lille
ggning af balanceproblemer i
forhold til fgr operationen.

Jeg venter nu pa at fa et
crosshgreapperat, sa jeg kan se,
om jeg kan have gleede af det.
Jeg er laegerne pa Gentofte dybt
taknemmelig for, at de med deres
faglige dygtighed har "kureret”
min lidelse.

Som et lille plus oven i
helbredelsen, har jeg efter den
sidste operation feerre
nakkesmerter end for.

Da jeg i nov. 2000 skulle veelge
behandling ved enten operation
eller straling, folte jeg et stort
behov for at have hgrt mere
fra patienter, der var blevet
bestralet for AN. Det er vigtigt,
at vi patienter, der har
gennemgaet enten operation
eller straling beretter om,
hvordan vi har det
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Jeg skal ikke leegge skjul pa at
jeg var meget ked af at miste
min hgrelse pa det ene gre. Slut
med stereo, fremover er alt i
mono. Min arbejdsplads kom
mig i mgde. De beroligede mig
med at jeg kunne tage den tid
jeg skulle bruge til at komme til
heegterne og nar jeg kom tilbage
pa arbejde kunne vi sammen
tage stilling til om jeg kunne
fortseette som lydmand og hvis
ikke, ville TV stationen tilbyde
mig en omskoling.

Hvilken lettelse at vide, at jeg
ikke ville blive arbejdslgs. Jeg
har kone og 2 bgrn, hus og
alverdens udgifter og da min
indteegt er den stgrste kunne en
arbejdslgshedssituation betyde
at flytte, som om jeg ikke havde
nok at taenke pa i forvejen.

Sa jeg var lykkelig over at min
arbejdsplads lagde en deemper
p& mine bekymringer.

Jeg brugte fysioterapi til fysisk
at komme til haegterne igen,

og det kan jeg varmt anbefale.
Efter 2 maneder startede jeg op
pa arbejde. | bakspejlet kan jeg
se at jeg havde brug for hurtigst
at fa afklaret om det var muligt
for mig at fortseette med at
arbejde som lydmand, et job jeg
har elsket hgjt gennem alle
arene - jeg har i den grad levet
af min hobby.

Det gik godt og efter nogle
maneder aftalte jeg med
ledelsen at jeg fortsatte som
lydmand pa TV stationen.

Jeg folte mig umadelig heldig.

| dag, 3-4 ar efter, har jeg
endelig veennet mig til at veere
dev pa hgjre gre. Jeg har en
svag tinnitus susen pa det dgve
gre, men heldigvis er det andet
gre tip top. Jeg prgvede at
komme tinnitusen til livs ved
hjeelp af fysioterapi, men uden
held.

Balancen er blevet OK, i
dagligdagen meerker jeg ikke
den

manglende nerve, men i mgrke
er jeg knap sa sikker pa
benene som jeg har veeret og
jeg er forsigtig nar jeg pa
cyklen kigger bagud - sa styrer
jeg ikke helt preecist.

Men alt i alt er jeg meget
lykkelig og glad for livet og
alle dets udfordringer, kan
ikke lade veere med at fgle at
jeg har veeret utrolig heldig,
dels med operationen, men
ogsa familien, alle vennerne,
kollegerne og arbejdspladsen
bakkede op og maske derfor
udeblev den store nedtur som
jeg har frygtet ville dukke op
over tabet af mit ene gre.

Det sidste ars tid har jeg ikke
haft det store behov for at
tale om AN.

Lidelsen har fyldt meget, men
nu geelder det fremtiden.

En stor ros til
patientforeningens trofaste
medarbejdere, der ggr et
stort arbejde for at udbrede
kendskabet til AN.
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Personlig beretning.

Indsendt af Elsebeth Hvam
6000 Kolding

Mail: hvam@adslhome.dk

GYR NOGET — DET NYTTER!!!

Jeg er ved et tilfeelde faldet
over en yderst interessant
bog, som jeg meget vil
anbefale, og som jeg mener,
kan veere til stor hjeelp for
os, der er opereret for
Acusticus Neurinom, og som
vel i starre eller mindre grad
lider af treethed.

Det drejer sig om Dr. Med.
Henrik Isager: Stress og
udstgdelse — fibromyalgi,
kronisk treethedssyndrom
og piskesmeeld, fra
forlaget Hovedland. Pris
kr. 298 — den er alle
pengene veerd. A N og
operationen er som
piskesmeeld et stort trauma
for kroppen, derfor fandt jeg
det relevant at lsese bogen.

Jeg har netop kgbt bogen for
at naerleese den efter forst at
have lant den pa biblioteket.
At lane den pa biblioteket
kan jeg ikke anbefale, da jeg
matte vente omkring 5 mdr.
pa den. Efter at have laest
den én gang, og set dens

veerdifulde indhold, fik jeg den
bestilt hjem (2-3dg.) fra
boghandelen.

Jeg skrev i gvrigt et indleeg i
medlemsbladet nov. 2001 om
min situation, hvor jeg bl.a.
havde meget store problemer
med udtraetning i kroppen og
sgvnlgshed.

For at understgtte nedennavnte
behandling, som jeg vil
anbefale, tager jeg stgrre doser
vitaminer og mineraler og isaer
meget magnesium. Desuden
tager jeg aminosyren Taurin.
Lees selv om det i bogen. Et
godt samarbejde med sin leege
er vigtigt — se i gvrigt i bogen
vedr. prgver. Jeg har ogsa
anbefalet min laege at leese
bogen, da den ogsa er skrevet
for behandlere. Det er vigtigt
for mig - patienten, da han
maske ellers ikke kan fglge mig
i, hvad jeg siger og ggr.

Den behandling i bogen, som
jeg vil anbefale, og som man
selv kan ggre, er at tage kolde
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efter et fastlagt skema — ogsa
kaldet termoregulatorisk
hydroterapi. Og man far
lynhurtigt en effekt. Mit
udgangspunkt var, at ggr man
ikke noget, sidder man
alligevel i samme situation
om 80 dage - den tid
ovenneevnte terapi tager, s&
hellere prgve noget sa
omkostningsfrit. Pointen er, at
nar legemet nedkgles, vil
blodet tilgodese de livsvigtige
organer: hjerte og
centralnervesystem — ogsa
med pavirkning af
koncentration og
hukommelse. Der sker en
a&endring, som skulle
normalisere
nervesystemerne. Hvad man
absolut ikke skal, er at tage
varme bade, de trigger
treetheden.

I skrivende stund har jeg taget
badene efter skemaet i 25 dage
og er nede pa en temperatur pa
19 grader og i 15 min. Resultat:
Helt fantastisk og det meget
hurtigt — allerede i de fgrste
dage, hvilket giver én ”blod pa
tanden”. Jeg fogler mig virkelig
godt tilpas, har meget mere
energi, problemerne i mit hgjre
gje er faktisk veek, jeg har fuld
folelse i kinden og stort set ingen
muskelspaendinger + en meget
bedre kulgr i ansigtet. Desuden
store positive sendringer i
koncentration og hukommelse,

fik i dagene efter operationen,
ogsa s smat er pa vej ned — og
det er jo til at male konkret.
Andringerne er ikke kun noget,
jeg fagler, men min familie giver
ogsa udtryk for, at de tydeligt
ser og meerker aendringerne.

I gvrigt kan man leese i bogen,
at mod treethed og
sgvnproblemer er den rigtige
medicin — benzodiazepiner. De
gor treethedspatienter mere
vagne og opmaerksomme om
dagen. Det samme preeparat
gives ogsa til natten bare i
stagrre doser. Nogle leeger vil
maske "vride sig” lidt ved at
udskrive en type medicin som
normalt opfattes som
vanedannende, men en sadan
risiko er der ikke med
treethedspatienter, de har bare
brug for energi. Kranio-sakral
terapi kan veere en anden
understgttende behandling.

I kan evt. laese om H. Isager pa
Internettet: www.google.com og
sgge pa Henrik Isager. Pragv selv
at leese bogen eller fa en af jeres
neermeste til det, der er virkelig
forklaringer, rad og hjeelp at
hente.

Skulle nogen pabegynde
behandlingen, synes jeg, at det
ville veere en idé at lade
foreningen vide om jeres effekt,
og jeg er i hvert tilfeelde ogsa
interesseret.

Med venlig hilsen
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