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Jeg kunne ikke forstd, at jeg, da jeg ved stuegangen spurgte en af
laegerne om, hvornar jeg skulle opereres, fik svaret, at jeg kun I3 til
kontrol efter min CT skanning. S& bad jeg om en samtale med en af
overlaegerne. Jeg kom til at tale med neurokirurg, dr.med. Svend Erik
Bgrgesen. Han kunne ikke forstd, hvorfor jeg var s vild med at blive
opereret, om jeg ikke vidste, at der var noget, der hed ansigtsnerven,
at man kunne blive lam i venstre side. Da mit AN ikke var stgrre end
10 mm, syntes han, at jeg skulle se tiden an. Jeg fik samtidig at vide,
at AN var en godartet svulst.

De forste ar fra 1990-92 blev jeg skannet 2 gange om aret og fra
1993, 1 gang om aret. Mit AN er stadigvaek uaendret i vaekst, den
maler 10mm som fgrste gang i 1990.

Derfor er jeg meget glad for, at jeg kom i kontakt med Ann Gamst,
fordi jeg fik laest et laeserbrev i Landsforeningen for Bedre Hgrelse, og
fik snakket med et dejligt menneske, som har prgvet en AN
operation. Jeg er meget glad for hendes arbejde med at lave vores
medlemsnyt for AN foreningen. Der er ting, jeg godt kunne taenke
mig at fa oplyst? Det er angdende Gamma Knife behandlingen. Kan
man fa foretaget den i Danmark? Kan man fa foretaget den selvom
laegerne anbefaler almindelig operation og hvem skal betale?

Del af svar fra Ann Gamst i 1997:

"Hvad ang8r Gamma Knife behandlingen foreg8r denne i Stockholm
og har gjort det siden 1960%erne. De har s8ledes stor og meget lang
tids erfaring med denne ikke-invasive behandlingsform. ”

Resten af svaret bringes ikke, idet der er sket eendringer siden.

I dag kan man blive bestr8let p8 Rigshospitalet, s8fremt tumoren ikke
er for stor m.v.

Behandlingsmetoden er beskrevet i foreningens informationspjece.
Addy Sgrensen

Michael Stender skriver i dag: Jeg gar til kontrolscanning hvert andet
ar pa Rigshospitalet og skal det igen foraret 2004. Knuden er
stadigvaek ikke vokset s meget som en millimeter siden 1990. S
man skal taenke sig om, fgr man siger ja til operation. Kun hvis det er
den sidste mulighed, der er at ggre.

Hermed vil jeg slutte mit indlaeg og gnske alle medlemmer og
isaer vores bestyrelse, som laegger et meget stort arbejde i vores
forening og medlemsblad, fortsat RIGTIGT GODT NYTAR.
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Personlig beretning.

Indsendt af Michael Stender
Bornholm

Da jeg leeste medlemsnyt nr. 3, faldt jeg over et indlaeg fra en G.H.T.
Klausen - Daugard, Vejle. Det var meget tankevaekkende at lsese om,
hvordan lseger pa meget forskellige mader, fortzeller sine patienter de
har f3et konstateret et AN - knude pa hgrenerven.

Jeg kom til at jeg taenke p&, at jeg havde et indleeg i Medlemsnyt
november 1997, hvordan det var for mig, da jeg modtog beskeden fra
min laege.

Hilsen fra en ubehandlet AN. (Bragt 1. gang november 1997)
Fgrste gang jeg meaerkede noget til min AN, var i 1987, da jeg fik en
kraftig susen i venstre gre (tinnitus), som jeg pa det tidspunkt aldrig
havde hgrt om.

Samtidig opdagede jeg at det var helt umuligt at hgre noget med
venstre gre, nar jeg talte i telefon.

Efter nogle maneder med besgg hos egen laege, hvor jeg fik nogle
gre- og naesedraber, som skulle udligne trykket og fa min gresusen til
at forsvinde, men som ikke hjalp det mindste, fik jeg en henvisning til
greklinikken.

Der gik jeg til undersggelse i ca. 22 ar uden at nogen af laegerne
mente, at jeg skulle have en skanning af mit hoved.

Farst efter en kraftig opfordring fra min side, fik jeg min fgrste CT
skanning p& Rgnne sygehus januar 1990. Da undersggelsen var
feerdig fik jeg at vide, at jeg skulle kontakte min grelaage om en uge.
Den uge gik meget langsomt, med nervgsitet og lidt angst for, om der
skulle sidde en svulst i mit hoved.

Sa var der langt om laenge gdet en uge, hvor jeg fik svaret af CT
skanningen. Og hvilket svar, det glemmer jeg aldrig. Uden at veere
forberedt det mindste, fik jeg at vide at der sad en svulst pd venstre
hgrenerve, og at jeg skulle opereres pa Rigshospitalet ellers kunne jeg
risikere at dg. Ikke noget om det var en godartet svulst, eller an
ondartet, heller ikke, at det var et AN, de havde opdaget. S& da jeg
kgrte derfra, var jeg helt nede i kulkaelderen og teenkte, hvor lang tid
har jeg tilbage? Jeg teenkte bade pa selvmord og meget andet dumt,
fgr jeg kgrte hjem og fortalte min familie det. Gudskelov fik jeg
besked ret hurtigt fra Rigshospitalet, at jeg skulle komme over til en
ny CT skanning. Der kom jeg over i marts 1990, hvor jeg blev indlagt.
Jeg troede selvfglgelig at jeg skulle opereres inden for samme uge.
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En hilsen fra formanden.

Mange har spurgt til mit helbred og mange tak for det.

Jeg kan oplyse, at jeg har det bedre, men skal passe meget pd mit
aktivitetsniveau. Alle som er opereret ved, hvor sveert netop dette
er, men at det er ngdvendigt at lytte til sin krops signaler, saledes
at man kan fa en bedre livskvalitet. Det ma jeg se at efterleve
endnu mere end tidligere.

Jeg har nu faet bevilget fgrtidspension gaeldende fra 1.1.04 pa

" fglger efter operation for acusticusneurinom".

Jeg hdber at se mange til vores generalforsamling og kursusdag
den 12.- 13. marts pa Klarskovgaard i Korsgr.
Addy

000000000000000

Kaere "med” medlem.

Bestyrelsen har lavet et fantastisk arrangement pa
Klarskovgard d. 12. og 13. marts. Der er lagt meget (frivilligt)
arbejde i det. Der er sggt fondsmidler, sa prisen kan holdes
pa kun kr. 350,00 pr. medlem for overnatning, mad, socialt
samvar med ligestillede og foredrag af overlaage Marianne
Juhler og muligvis én laege mere.

Fondsmidlerne kan kun bruges til medlemmer. Meld Jeres
agtefeelle ind i foreningen og kom til arrangementet og fa en
god oplevelse sammen. (Se side 5)

Ved at ggre dét, bakker I ikke kun bestyrelsen op i deres
arbejde, I stgtter ogsa hele foreningen, idet flere medlemmer
kan give adgang til flere fonde. For at drive en forening som
denne, er det ngdvendigt med fondsmidler. Jo flere penge, jo
flere muligheder.

Jeg haber, at rigtig mange af os ses d. 12.-13. marts.

Venlig hilsen
Redaktgren (medlem og aegtefzlle.)

Medlemsnyt nr. 1 - 2004



MIMISKE GOVELSER FOR PATIENTER MED
FACIALISPARESE (problemer med ansigtsnerven).

1. RYNK PANDEN PA LANGS VED AT L@FTE @JENBRYNE
NE.

2. RYNK PANDEN PA TV/ARS - SE VRED UD.

3. LUK BEGGE @INE- KNIB @INENE I--LUK DET ENE @JE-
LUK DET ANDET @JE- BLINK MED @INENE.

4. RYNK PA NAESEN SOM EN KANIN.

5. MASSAGE OMKRING DEN PARETISKE ( LAMMEDE)
MUNDVIG I RUNDE CIRKELBEVAGELSER ( FRA NASEN
OG NEDEFTER).

6. KLEM LABERNE HARDT SAMMEN- LAV TRUTMUND VED
AT SKYDE LABERNE FREM.

7.  HOLD MUNDEN LUKKET OG PUST KINDERNE OP.

8. SIG HARDT: - BOGSTAVERNE B, M, P, V, - O, @, &, -
F, OG EVENTUELT KORTE ORD BEGYNDENDE MED
DISSE BOGSTAVER.

9. FLOITEGVELSER - PRV AT GORE TONEN H@JERE VED
AT SPIDSE OG STRAMME LABERNE YDERLIGERE.

10. LILLE SMIL - STORT SMIL.

11. RYNK HAGEN.

12. SKYD NASE OG MUND OPAD PR H@IRE/ VENSTRE
(SYGE ) SIDE.

UDARBEIDET AF HELENE BJ@RN, MAJ 1976.
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sove til middag nogle gange om ugen. Men til stgrre arrange
menter kan jeg spare lidt energi op pa forhand, og sa ligge
brak nogle dage efter stgrre arrangementer.

° Koncentrationsbesveaer. Jeg kan stadig ikke koncentrere mig
om nye ting eller laere nye ting mere end 2-1 timer af
gangen.

° Darlig hgrelse. Selv om hgrelsen blev bevaret, var den

allerede nedsat fgr operationen.

° Tinnitus. Der er hele tiden et tog, der bremser med hvin i
gret.

° Hovedpine. Har tit hovedpine og far nogle grusomme jag
gennem hovedet. Fast daglig dosis af Diclon/Voltaren piller
kan dog holde jagene nogenlunde nede.

o Jeg bliver traet og forvirret, hvis der er mange mennesker
eller blot lidt stgj. Og hvis jeg bliver forskraekket, bliver jeg
helt sldet ud og kan ferst taenke og ggre noget dagen efter.

AN-foreningen. I efterdret 1997 fik jeg kontakt med

Acusticusforeningen, og fandt ud af, at andre havde de samme

problemer (og mange flere), og beskrev dem med ngjagtig de

samme ord som mig. Samveeret til generalforsamlinger, specielt
pa Vejle Fjord har vaeret uvurderlige bade for mig, men ogsa for
min kone som pargrende.

Til sidst. Jeg har det godt og nyder livet, bare jeg ikke laver for

meget. Min kone og familie stgtter mig hele vejen og selv om

aktivitetsniveauet er ringe i forhold til raske, har jeg det godt med
den nuvaerende tilstand.

Men jeg giver aldrig op overfor at udfordre mig selv eller prgve at
traene generne vak. Det er bare ikke lykkedes endnu.
Habet er lysegrgnt.
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1996 fik min kone og jeg den ventede meddelelse om, at det var
en svulst pa 10x20 mm.

Operationen. Sagen kom midt i januar til Gentofte, og s& gik
det hurtigt. Jeg blev efter eget valg opereret efter Fossa Media
metoden 17. februar 1997.

Habet var sa at mine gener blev Igst.

Operationen tog 7 timer og gik godt. Svulsten blev fjernet, jeg
bevarede hgrelsen og problemer med at kaeben ikke kunne &bnes
og manglende fglelse i 2 fingre var smating (de er lgst senere).

Bagefter. Ved en opfglgning sidst i 1997 blev det konstateret, at
der sidder lidt svulst i gregangen, men opfglgninger siden har vist
uaendret stgrrelse. S selv om den seneste er 2 ar gammel,
regner jeg ikke med problemer herfra.

Desvaerre forsvandt mine gener ikke. De blev egentlig blot lidt
vaerre. S3 jeg var sygemeldt og sggte pension i november 1997.
Den blev faerdigbehandlet, sd jeg juleaftensdag 1998 (ja julen
igen! ) fik brev fra amtet om, at den var godkendt.

I dag. Nu skriver vi 2004, og jeg har det egentlig godt. Jeg kan
stadig konstatere, at jeg ikke er i stand til at arbejde fornuftigt
igen, men jeg kan godt fa tiden til at ga.

Mine gener kan ggres op som:

° Balance. Jeg har sveert ved at std og ga blandt andre. Skal
jeg sta, skal jeg have stgtte. I forretninger bruger jeg
stativerne, hjemme bruger jeg stole og vaegge og tit bruger
jeg stok.

Det er utroligt, s& mange ting man kan lave siddende eller
med én hand, mens den anden holder fast.

Jeg har sveert ved at ga op ad bakke. Nogle gange ma jeg
ga sidelaens eller baglaens, men det ser lidt dumt ud pa
offentlig vej.

Jeg har sveert ved at g3 ude om natten, i blaesevejr, med
solen i gjnene og kan ikke se pd noget, der bevaeger sig
hurtigt. Heller ikke i fjernsynet.

Jeg gar naesten i panik, hvis jeg ikke har et holdepunkt
foran mig, som f.eks. pa tilskuerpladser til hdndbold eller
fodbold.

° Traethed. Jeg skal helst have 10 timers sgvn hver nat og
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KURSUSDAG og GENERALFORSAMLING
Pa Klarskovgaard i Korsgr.

Hvis du ikke har faet tilmeldt dig til dette arrangement, er der gode
chancer for at du kan nd det endnu, selvom den fgrste
tilmeldingsdato er overskredet.

Ring og hgr om plads for tilmelding:

Kasserer Anna Marie Stisen, tIf. 74 66 23 15

Formand Addy Sonne Sgrensen, tIf. 46 49 67 18 eller 46 49 62
45.

Arrangementet bestar bl.a. af socialt samveer med ligestillede,
generalforsamling og foredrag,

Prisen er kun kr. 350,00 pr. medlem.

Se i gvrigt dagsorden m.m. udsendt 1. januar.

Du kan kgre selv eller tage toget til Korsgr. Foreningen sgrger for
transport mellem Korsgr station og Klarskovgaard, der ligger kgnt i
skoven og med udsigt til vandet.

Foredragsholder bliver: Overleege, dr.med. Marianne Juhler,
Rigshospitalet.

Emne: Bestralingens status i Danmark, herunder nyt om
langtidsresultaterne.

Der er desuden stor mulighed for, at en af de laeger, der opererer,
kommer.

Generalforsamlingen afholdes lgrdag d. 13. marts fra kl. 9.30.

I &r skal der veelges ny naestformand, idet Claus Jgrgensen ikke
gnsker genvalg.

Heldigvis har Claus sagt ja til fortsat at vedligeholde foreningens
hjemmeside.

Desuden vil han forelgbig veere bestyrelsens “juridiske vejleder”.

———— — — . —— . ——— —— ———— e —— —,

Selvhjaelpsgruppen i Arhus

| |
| |
| |
| Har skiftet kontaktperson. Den nye kontaktperson er |
: Henny Duelund tiIf. 86 14 67 25. :
| [
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Til bestyrelsen.

Jeg vil godt rose de mennesker, der har muliggjort
informationspjecen om denne lidelse.

Kommentar til afsnit: Udbredelse af Acusticusneurinom.

Citat side 4. "I Danmark diagnosticeres cirka 100 tilfeelde om
dret”. Citat slut.

Da jeg for ca. 6 ar siden blev opereret, laeste jeg samme type
pjece, men pa det tidspunkt var niveauet cirka 50 tilfaelde om
aret.

Forklaringen pa fordoblingen skyldes maske, at
sundhedsvaesenet har indfgrt MR og CT scannings teknologi.
Eller anden ukendt faktor, der fremprovoker lidelse hyppigere?
Det kan ogsa tolkes, medborger der ikke er blevet
diagnosticeres, har fgrhen levet i en uvis skaebne, mens de i
dag opdages.

Med venlig hilsen

Fra Bjarke Elholm Madsen

Fjordvej 16, 7800 Skive. TIf./Fax nr. 9751 1915
Email: Bjarke_madsen@post.tele.dk

Svar.

Keere Bjarke Madsen

Ja, det er rigtigt, at antallet af de diagnosticerede er steget til
ca. 100 tilfelde om 8ret. Det er steget jeevnt igennem de
sidste 4-5 &r.

Grunden hertil, regner man med, skyldes specielt indfarelse
af MR-scanning. Der er sikkert mange mennesker, der igen-
nem 8rene har gdet uvidende rundt med en tumor og m8ske
blevet behandlet for noget andet. Det er muligvis kun de
meget store tumorer, der er blevet fundet.

Man ved ikke ngjagtigt hvorfor tumoren kommer. Det vides
kun i NF2 tilfaeldene.

Men i dag opdages AN i mange tilfaelde, hvor de er meget
smd, hvilket kan betyde, at der vil komme flere mennesker i
"vent og se"position. Vi har ligesom forst8et p§ Gentofte, at
dette sker.

Mange venlige hilsener

Addy
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Personlig beretning

Indsendt af Erik Juul-Pedersen
Havreveenget 8, 3650 @lstykke
ejuulp@adr.dk

Oplevelser med acusticusneurinom

Starten. Den 1. juli 1996 var en dejlig dag. Vejret var fint. Og
jeg folte, at jeg havde faet godt fat om det edb-projekt, jeg var
leder af. Projektets omfang og indhold var godkendt af kgberne,
gkonomien var aftalt og jeg havde fundet alle de mennesker, der
skulle deltage. Jeg ville derfor efter frokost kunne skrive en glad
mé&nedsrapport.

Klokken halv to kom jeg tilbage fra frokost, bukkede mig ned for
at hente en baerbar PC, som en kollega havde stillet pa gulvet. Og
da jeg rejste mig op, var jeg svimmel, jeg kunne ikke se, hvad
der stod p& min edb-skaerm, og jeg kunne ikke finde ud af andet
end at holde mig godt fast til skrivebordet. Og efter et par timer
endte jeg med at tage hjem med toget. Hvordan ved jeg ikke i
dag.

Sa&dan startede mine AN-oplevelser.

Undersggelserne. Min laeges ferieaflgser mente naturligt nok,
at det var en virus pa balancenerven. Men da det blev ved,
sendte min laege mig i september til optiker og grelaege.
Optikeren og senere gjenleegen fandt intet, men grelaegen mente,
at det kunne veere Meniéres sygdom og sendte mig til Hillergd
sygehus. En ung laege mente, at det var en svulst, og ville have
en MR skanning straks. Det var ikke muligt, sa jeg fik en tid 4
maneder senere.

I mellemtiden havde jeg opgivet at vaere projektleder og faet sma
lette opgaver, jeg kunne Igse alene. Jeg kunne ikke overskue
mere end én simpel ting af gangen, og kun hvis jeg kendte en
Igsningsmetode og ikke for lang tid af gangen. Jeg var delvis
sygemeldt, og havde den aftale, at hvis jeg om morgenen kunne
na hjemmefra til stationen uden at klamre mig til alle
lygtepaelene, sa kom jeg. Ellers ikke.
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	AN-foreningen.  I efteråret 1997 fik jeg kontakt med Acusticusforeningen, og fandt ud af, at andre havde de samme problemer (og mange flere), og beskrev dem med nøjagtig de samme ord som mig. Samværet til generalforsamlinger, specielt  på Vejle Fjord har været uvurderlige både for mig, men også for min kone som pårørende.

	Til sidst.  Jeg har det godt og nyder livet, bare jeg ikke laver for meget. Min kone og familie støtter mig hele vejen og selv om aktivitetsniveauet er ringe i forhold til raske, har jeg det godt med den nuværende tilstand.

	Operationen.  Sagen kom midt i januar til Gentofte, og så gik det hurtigt. Jeg blev efter eget valg opereret efter Fossa Media metoden 17. februar 1997.

	Bagefter.  Ved en opfølgning sidst i 1997 blev det konstateret, at der sidder lidt svulst i øregangen, men opfølgninger siden har vist uændret størrelse. Så selv om den seneste er 2 år gammel, regner jeg ikke med problemer herfra.

	I dag.  Nu skriver vi 2004, og jeg har det egentlig godt. Jeg kan stadig konstatere, at jeg ikke er i stand til at arbejde fornuftigt igen, men jeg kan godt få tiden til at gå.

	Oplevelser med acusticusneurinom

	Starten.  Den 1. juli 1996 var en dejlig dag. Vejret var fint. Og jeg følte, at jeg havde fået godt fat om det edb-projekt, jeg var leder af. Projektets omfang og indhold var godkendt af køberne, økonomien var aftalt og jeg havde fundet alle de mennesker, der skulle deltage. Jeg ville derfor efter frokost kunne skrive en glad månedsrapport.

	Undersøgelserne.  Min læges ferieafløser mente naturligt nok, at det var en virus på balancenerven. Men da det blev ved, sendte min læge mig i september til optiker og ørelæge. Optikeren og senere øjenlægen fandt intet, men ørelægen mente, at det kunne være Menières sygdom og sendte mig til Hillerød sygehus. En ung læge mente, at det var en svulst, og ville have en MR skanning straks. Det var ikke muligt, så jeg fik en tid 4 måneder senere.
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