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Hvis du flytter...

Husk at meddele flytning til foreningen, ellers har
vi ingen muligheder for at holde dig ajour med
nyheder, blade o.l.

A

-
=7

\

Ring eller send
et flyttekort til
Addy eller Anna Marie.

Del dine erfaringer med andre.
Send et indlzeg til bladet.

Send det gerne p3 e-mail eller evt. som
brev.

Adressen star pa side 2.
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NYT FRA FORMANDEN

I indevaerende &r, har foreningen holdt sit 10-3rs jubileeum.
Jeg vil her ved arets slutning, benytte lejligheden til at sige tak
til alle, for den opbakning, der er blevet vist foreningens
bestyrelse, bade ved dette arrangement, men ogsa for de 10
ar, der er gdet.

Bestyrelsen har haft et saerdeles travlt ar, bade med
generalforsamling og jubilaeumsarrangementet. Dernaest er der
blevet nedsat flere udvalg/arbejdsgrupper, hvor man er i fuld
gang med arbejdet.

Tak til de medlemmer af foreningen, der har meldt sig, til at
yde et stykke frivilligt arbejde i arbejdsgrupperne. Det bliver
spaendende i det nye ar, at hgre om deres forslag til de
forskellige omrader, de har arbejdet med.

Dernzest skal jeg meddele, at naestformand Bjarne
S@gndergaard Jensen, har gnsket at stoppe i bestyrelsen, med
gjeblikkelig virkning, af personlige arsager.

Bestyrelsen har i flere situationer brug for en naestformand, og
ifslge den radgivning bestyrelsen har modtaget, har bestyrelsen
derfor besluttet, at konstituere en ny naestformand med
gjeblikkelig virkning.

Anne Grete Collin, der er suppleant i bestyrelsen, er herved
blevet ny fungerende naestformand. Hun er konstitueret, frem
til den ordinaere generalforsamling i februar 2006, hvor valg af
ny naestformand skal finde sted, jfr. foreningens vedtzegter

§ 5 pkt. 6.

Til sidst, vil jeg hermed gnske alle foreningens medlemmer og
pargrende, en glaedelig jul samt et godt og lykkebringende
nytar, med gnske om fortsat god bedring.

Addy Sonne Sgrensen
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Udvalget angdende Kontaktpersoner

Vestlig og gstligt udvalg:

Vestligt udvalg: @stligt udvalg:
Anne Grete Collin (koordinator) Kurt Pedersen (koordinator)

Gunnar Stokbaek Jan Madsen
Sine Kristensen Helle Maare
Dan Andreasen Bjarne Harsted
Gerulf Klausen Pia Liechti

Lene Rosted

De fgrste mgder har veeret afholdt i begge arbejdsgrupper.
Der arbejdes videre, med at finde frem til den bedste
made, hvorved et kontaktperson netvaerk kan oprettes.

Det gamle PR-udvalg har netop faerdiggjort sit arbejde omkring
genoptrykning af den lille folder. Midlerne hertil, er bevilget af
Tips- og lottomidler, aktivitetspuljen.

Der bliver udsendt ialt 24.000 stk. i hele Danmark, pa Faergerne
og Grgnland til fglgende:

- samtlige gre-naese-halslaeger ,

- almen praktiserende lzger,

- Hgreklinikker og

- Biblioteker.

Bladudvalget afholder Igbende aktivitet bade pr. mail og pr.tlf..
Deltagerne i udvalget er:

Addy S. Sgrensen (koordinator)

Pia Liechti

Mariann Christensen

Helle Maare

Udvalget om Generalforsamling:
Der har veeret afholdt 2 mgder angdende forberedelserne til den

kommende generalforsamling. Neermere information om
arrangementet udsendes senere.

fortseettes....
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Personlig beretning.

Indsendt af Lene Rosted,
Hegnstoften 64, 2360 Taastrup.
TIf.: 4352 4151

Orepropper.

Jeg blev i 1976 opereret for et venstresidigt acusticusneurinom og
blev eferfalgende dgv p@ mit venstre gre. Da cross-over
hgreapparater ikke fandtes pa davaerende tidspunkt, vaennede jeg
mig til mit handicap, og har aldrig senere haft gnske om at fa et.

I 2003 fik jeg imidlertid tinnitus pd mit hgjre gre, hvilket desvaerre
har medfart, at jeg er blevet meget stgjfalsom, isaer overfor meget
hgje toner. Specielt skrigende spaedbgrn og hgje trompeter etc.

Jeg er meget glad for sang og musik, og det var et stort problem
for mig, nar jeg var til koncerter. Jeg sa i "Helse”, at der var et
firma, som fremstillede 2 forskellige slags grepropper.

Et til brug, ndr jeg er i selskab med spaedbgrn, og et til brug, nar
jeg er til klassiske koncerter. Priserne er fra kr. 500 - kr.800.

Firmaet som fremstiller grepropperne: Dot Miljg, Vestergade 32
0.g., 8900 Randers. TIf. 70206045.

<&
20, %
05, ¢
Som mennesket kan sdre og dele (S-S
kan det ogsa troste og hele %,7.
men ord og blomst er de dele @e,)?

der f3r mennesket til at hele
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Personlig beretning.

Indsendt af Eina Petersen,
Gyvelvej 23, 3tv., 4000 Roskilde.

Mine erfaringer efter akupunktur behandlinger.

Jeg blev opereret for acusticusneurinom i oktober 2002, som gav
mig en facialis parese, venstre gje blev syet sammen, og abnet
igen efter 112 ar.

Jeg begyndte med akupunktur behandlingerne april 2005. Efter 10
behandlinger er 2'- ars smerter ved gjet reduceret med 90
procent.

Venstre mundvig er naesten pa plads, og fgleforstyrrelsen i venstre
side er forbedret med 80 procent. Pludselig kunne jeg igen maerke
brillestangen ved mit gre.

Min daglige kvalme er helt forsvundet.

Min daglige hede fglelse og redme i venstre side af ansigtet er
blevet markant mindre.

Den harde stramme, stikkende og prikkende fornemmelse i mit
ansigt og hovedbund er forsvundet med 50 procent. Som
sidegevinst har jeg efter hver behandling fglt en indre psykisk ro
og velveere.

Udvalget ang. kurser:

Der har veeret afholdt 2 mgder, og der arbejdes videre p3,
at kunne f3 tilrettelagt et kursus til foreningens medlemmer
omkring psykiske forhold.

Deltagerne i udvalget for generalforsamling og kurser er:
Addy Sonne Sgrensen

Anne Grete Collin

Helle Maare - ad hoc

Fondsudvalget og PR-udvalget leegges sammen fra det nye ar,
hvorefter det fgrste mgde forventes afholdt.

&
0(“ Som ordet kan sdre og dele
an blomsten troste og hele
gt kan bl hel
O«\ men ord og blomst er blot to dele
@\ der stdr et menneske bag det hele
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SELVHIALPSGRUPPEN I ARHUS

Vi er en velfungerende Patientgruppe, der mgdes 2.
mandag hver maned, p& Langenaes Handicap Center.

Vi er ca. 12 i gruppen (men nye kommer hele tiden til).
Gruppen holder mgde fra 13:00 - 15:00 og timerne gar
med hyggeligt samvaer og en god kop kaffe. Her drgftes
alles velbefindende og meget andet, og vi glaeder os
meget til denne eftermiddag, med ligesindede.

Skulle der nu sidde nogle rundt omkring, opererede eller
operationsventende, er I meget velkomne til en kop kaffe
og en hyggesnak med os.

Hvis ikke I har mulighed for at komme til os, tager én af
gruppens medlemmer gerne pa besgg hos Jer.

KONTAKTPERSON:
Henny Duelund
86 14 67 25
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Mulige fglger efter operationen.
Kilde: Udleveret pa en kursusdag.

Det efterfoglgende skal opfattes som noget, der i veerste
tilffelde sker. Nogen vil opleve nogle fa af disse problemer
andre maske slet ingen. Nogle fa vil fgle sig rigtig darlige.
For de flestes vedkommende vil det vaere noget, der
fortager sig.

Maske ikke s& hurtigt som du gerne ville have det, men stille og
roligt. Hvis det er sa galt, at du ikke kan holde det ud bgr du
henvende dig til egen lsege for at fa hjaelp. Mange laeger henviser
én til gratis psykolog hjzlp, hvis man kommer inden for det fgrste
ar efter operationen.

Du er ogsa altid velkommen til at kontakte mig eller andre fra
bestyrelsen for en snak, det hjaelper mange gange. Sa fortvivl
ikke, du er ikke alene.

Med venlig hilsen Helle Maare.

SEKUNDZARE fglger efter operation taet ved hjernestammen.

Manglende eller svaer accept af sendret livssituation.
fEndret selvopfattelse.
Reduceret eller manglende selvtillid.

Krisereaktion.

Angst, fobi’er.

Depression og/eller tanker om selvmord.
Opfarenhed, irritabilitet, vrede og frustration.

Skyld, skamfuldhed og bitterhed.

fndret social- og arbejdsmaessig status.

AEndret rolle- og ansvarsfordeling i hjemmet.

Andret kontaktform/aktivitetsniveau i sociale sammenhaeng.
Afhaengighed.

Hjaelpelgshed.
Hablgshed. fortsaettes......
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Det virkede ikke sa& godt for mig, da jeg flere gange fik
gjenbetaendelse, og s& matte jeg jo ikke have linsen i. Det
positive ved det var at jeg fik nogle andre gjendraber, som kunne
bruges sammen med linsen. De hed HYLO-COMOD, og dem
kunne jeg kigge igennem.

Jeg blev henvist til Gjenafdelingen pa Aalborg sygehus. Jeg skulle
have strammet mit nederste gjenldg op da der “stod en lille
s@g” i den inderste gjenkrog. Men opererende lsege mente jeg
samtidig skulle have skdret det stykke op jeg havde fiet syet
sammen p3 Rigshospitalet og have lagt guld i mit gjenlag.

1. juni 2004 mgdte jeg sa op til operation. Det hele tog 1% time
og jeg havde faet et venstre gje der lignede det hgjre. Stingene
skulle sidde i 14 dage, og derefter var jeg tilbage pa arbejde igen.

Guldet i mit gjenldg er en tynd plade der fungerer som en lille
veegt. Det vil sige gjet lukker rent mekanisk ved hjzelp af
tyngdekraften,og det stgtter den lille bitte blinkefunktion har jeg
har. I starten matte jeg ligge meget hgjt med hovedet ndr jeg sov,
for at vaegten skulle kunne virke, men nu bruger jeg kun én pude.
Maske skal jeg pa et senere tidspunkt have en mindre vaegt fordi
der sker en tilveenning og gjenldget kan blive for tungt, men det er
ikke sikkert det sker.

Jeg stoppede med at bruge linsen da jeg blev opereret, men jeg
bruger stadig HYLO-COMOD gjendrdber om dagen og neutral salve
om natten, dog bruger jeg betydelig mindre nu. Da jeg startede
med draberne, kunne 10 ml ikke holde en uge og nu holder de
nemt 5-6 uger. Salven er jeg ngd til at smide ud efter de 4 uger
den kan holde, og s er der stadig en fjerdedel tilbage.

Jeg kan stadig ikke cykle eller ga tur ved Vesterhavet uden mine
skibriller, men jeg synes selv jeg er ndet langt. Jeg er meget glad
for min lille guldbeholdning.

Hvis nogen skulle have lyst til at vide mere om det at have guld i
(ajenléget, er de meget velkomne til at kontakte mig.
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Personlig beretning.

Indsendt af Susanne Rishede
TIf.: 98 97 78 30 E-mail. mik@fald.dk

Mine erfaringer med gjenproblemer.

Den 13. november 2002 fik jeg fjernet et 32 cm stort
acusticusneurinom. Neuronomet sad viklet ind i hgrenervens trade
pa en sddan made, at den ikke kunne fjernes helt. Man forsggte
sig frem under operationen, men fik generet nerven for meget,
hvilket resulterede i at jeg vadgnede op med en venstresidig
facialisparese.

Fra den fgrste dag efter operationen var gjet mit stgrste problem .
Min blinkereflek fungerede ikke, med det resultat at gjet hele tiden
tgrrede ud, blev rgdt og gjorde temlig ondt.

Allerede inden jeg forlod Rigshospitalet, fik jeg syet mit gverste og
nederste gjenldag sammen med 2 smé sting og "silikone-
perler”, hvilket skulle stimulere den manglende refleks. Man
forventede s3 at blinkefuntionen ville vende tilbage, omend det
godt kunne vare mange maneder inden det skete.

Da jeg kom hjem matte jeg mange gange om dagen dryppe mit
gje med viskgse gjendraber, eller fylde det med neutral
gjensalve og tage en urglasforbinding pa.

Sidst i december 2002 fik jeg fiernet stingene i gjenlaget.
Syningen holdt fint, og man kunne tydeligt se at venstre gje var
mindre end det hgjre, men jeg havde sd ondt i mit gje at jeg
efterhdnden hele tiden brugte gjensalve frem for draber.

Da jeg ikke kunne se noget med et gjne fyldt med salve, synes
gjenlaegen jeg skulle prgve nogle meget tyktflydende gjendraber
ved navn Viscotears. Disse gjendraber havde jeg rigtig meget
glaede af. De giver en lidt tykkere hinde pa gjet end de almindelige
viskgse gjendraber, men de bliver siddende laengere, man skal
ikke dryppe sa tit og for mit vedkommede bevirkede det at jeg
havde faerre smerter.

I hdb om at fa et lidt klarer syn afprgvede jeg, februar-juni 2004,
en kontaktlinse, der skulle fungere som bandagelinse.
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Ensomhed.
Isolation.

Andret/manglende seksuel lyst.

Skilsmisser.

GENEREL STRESS (tilstand der kan opsta, sekundeert efter
operationen).

-traethed

-sgvnforstyrrelser

-anspandthed og rastlgshed

-smerter, saerligt i muskler (typisk i nakke, skuldre, “"hoved” og
ryg)

-mavesmerter

-forhgjet blodtryk

-"nervgst hjerte”

-forgget risiko for sygdomme (mavesar og infektioner)
-angst-symptomer

-gget pilleforbrug

-gget forbrug af nydelsesmidler

INTELLEKTUELLE fglger efter operation teet ved
hjernestammen.

Mental udtraetning.
Nedsat tempo.
Nedsat opmaerksomhed og koncentration.

@get afledelighed.

Svaekket indprentnings-, indlaeringsevne.
Hukommelsesforstyrrelser.

Nedsat evne til at strukturere og planlaegge.
Nedsat problemlgsningsevne.
Nedsat abstraktionsevne.

Nedsat sproglig funktion.
- nedsat spandvidde
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FYSISKE fglger efter operation taet ved hjernestammen.

@get treethed.
Nedsat balance.
Nedsat muskelstyrke.

Nedsat kondition.

Faleforstyrrelser (prikken, stikken, eller fglelseslgshed i
hudomrader).

Sanseforstyrrelser (smags-, lugte- eller hgresans forstyrret
(tinitus)).

Smerter.
Andret seksualitet og kropsopfattelse.
Sgvnforstyrrelser.

Ansigtslammelse.
Lysglimt.

Behandling af acusticusneurinom.

Uddrag af Norsk undersggelse af:
Per Mgller, Erling Madsen, Paal-Henning Pedersen, Jostein
Krakenes, John Ludvig Larsen og Gunnat Moen.

Materiale og metode. Vi praesenterer resultaterne efter kirurgisk
behandling af 99 patienter med acusticusneurinom . En gruppe pa
82 patienter med acusticusneurinom blev observeret i 20 ar.

Resultater. I operationsgruppen pad 99 patienter blev svulsten
fiernet helt hos 92. Ingen af de 7 rest svulster har vist tegn pa
vaekst indtil nu. 72 patienter havde normal eller naesten normal
funktion af ansigtsnerven efter operationen, to patienter dgde og
fem patienter blev opereret igen p.g.a. vaeskesivning efter
operationen. To patienter fik meningitis efter operationen og to fik
skade pa hjernestammen efter at meget store
acusticusneurinomer var blev fjernet.
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6. december 2004 gik det heldigvis perfekt.

Efter ca. 8 timer pa "bordet”, 33 sting bag gret og 18 pa maven
rigere.

2 dage efter operationen blev forbindingen fjernet sa jeg kunne se
mestervaerket.

5 dage efter operationen. 9 dage efter operationen.

Tiden pa afdelingen gik ganske udmaerket. Personalet helt i top.
P& 10. dagen blev tradene fijernet og jeg blev hjemsendt d. 17.
december 2004.

3 timer liggende i ambulance. (den er hard, sadan en bare).

Nu skulle jeg blot veenne mig til, at hgrelsen pa gret var vaek, og
balancen skulle "bygges op” pa ny.

En helt ny oplevelse var opstaet. Jeg ikke hovedpine mere. Det
havde jeg faktisk haft hver dag i ca. 1 ar.

Nu fglte Jeg blot, at Jeg var halvfuld.

Efter en rekreationstid pa ca. 3 maneder startede jeg op p& halv
tid. Det gjorde jeg ca. 12 maned, hvorefter jeg genoptog mit job
(buschauffer) pa fuld tid.

Det var til tider hdrdt, men dejligt, at meerke at det gik fremad.
I dag ca. 3% ar efter operationen, er der kun f& men.

Harelsen er vaek. Let skaevhed ved munden. djet lgber i vand,
isser nar jeg spiser.

N&r jeg er treet, ggr det ondt i gjet. Af og til lettere
balanceproblemer, nar det gar for steerkt

Det er alle sammen men, som jeg gerne lever med, nar jeg ved,
hvad der ellers kunne ske.

Summa somarum: Nu gar det efter omstaendighederne
godt.
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Det endte med at jeg "gik ned med flaget” og flyttede. (traengte til
fred).

Efter et par omtumlede m&neder kom endelig operationen. Den blev
sa aflyst i sidste minut. Der kom endnu en nedtur. Det er meget
belastende. Var ngdt til at flytte "hjem” hvor jeg ikke gnskede at
veere og hvor der ikke var nogen opbakning.

Her starter selve handelsesforigbet fra 1. operationsdato.

Sgndag aften ankom jeg til Gentofte ca. 2 timers forsinket.

(problemer med toget).

Fik en god nattesgvn og stod op ca. 05.30 og gik i bad. (matte ikke

fa kaffe, @V).

Jeg var pa det tidspunkt helt p& toppen, og 100 % indstillet pa, at nu

skulle det veere.

Kl. ca. 07.30 blev jeg afhentet og kert ned pd operationsgangen.

Hele teamet incl. Prof. Jens Thomsen kom og sagde god morgen og

stod og snakkede med mig.

S& gik teamet ind pa operationsstuen for at ggre det sidste klar. Jeg

hgrte meldingen fra operationsstuen, at man var klar, og man skulle

bringe patienten ind.

I det samme kom Prof. Jens Thomsen hen til mig og siger, at han

har en darlig meddelelse. De matte ikke operere, da der ikke var

plads pd intensiv/opvagning efter operationen. Da det er en

kompliceret operation, kan man ikke bare sige, at det ggr vi i

morgen i stedet.

Prof. Jens Thomsen gik og vendte tilbage lidt efter. Jeg fik en ny

operationsdato. 6. december 2004.

Jeg spurgte om det samme kunne ske denne dag, og fik bekrzeftet,

at det kunne det.

P& det tidspunkt rgrte der sig en del inde i knolden pd mig. Jeg var

mallgs. Hvis jeg var lidt ved siden af mig selv fgr, var jeg nu meget

ved siden af mig selv.

Herefter blev jeg kart tilbage pa afdelingen, hvor de var lige sa

mabende.

Nu kunne jeg tage mit gode tgj og tage hjem igen. (toget var kun

ca. 40 min. forsinket pa hjemturen).

Det var egentlig forst p& hjemturen og da jeg var kommet "hjem”, at

det rigtigt gik op for mig, hvad der var handt.

Nu kunne den nzaeste tid g& med at spekulere og vaere skide nervgs,

hver gang telefonen ringede (er det afbud fra Gentofte ?). S& gik

tiden igen med at seette sig op til operation, og det var meget sveert.
fortsaettes....
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I observationsgruppen pa 82 patienter blev der i Isber af
observationstiden pdvist vaekst af svulsten hos 35 (46 %) og en
diameterggning pa mindst 2mm per ar hos 23 af disse. Vaksten
var kontinuerlig, og behandling blev anbefalet 20 patienter da
svulsten ndede hjernestammen eller patienten p& anden made
blev darlig. Alle andre patienter med kendt svulstvaekst er stadig
under observation. Stigende hgretab i observationsperioden blev
registreret hos 28 patienter (36 %). Der var ikke sammenhaeng
mellem hgretab og de voksende svulster.

Fortolkning. Acusticusneurinom er fortsat en stor diagnostisk og
terapeutisk udfordring. Behandlingen bgr udfgres ved et center
med tilstraekkelig erfaring og hvor specialister har et formelt
samarbejde. Behandlingstilbud i dag er observation, kirurgi eller
stralebehandling. Observation kan gennemfgres med arlig CT-/ MR
-kontrol hvis svulsten er lille og giver fa symptomer. Specielt hos
2ldre kan dette vaere et fornuftigt behandlingsoplaag.

For at se hele den norske undersggelse venligst klik ind pa
www.acusticusneurinom.dk, se under Link.

\AAAAAAAA A A A A AL DA
\ 4

Dine pargrende kan ogsa veere
4
(™) medlemmer.

sgskende, bgrn kan veere medlem af foreningen og

V derved stgtte foreningens arbejde.

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

v ulgnnet.
\AAAA A A A A A A A A A A/
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Balanceproblemer.

P3 grund af , at mange af foreningens medlemmer har
balanceproblemer i varierende grad, bringes folgende fra
bladet Fysioterapeuten omkring dette emne.

Spgrgsmal:

Jeg er 43 3r og har faet lidt problemer med balancen. Det er
ikke noget voldsomt, men nok til jeg synes det er irriterende.
Kan balance problemer have noget at ggre med stramme
muskler pd kroppens bagside eller andre steder? Kan traening
af nakken hjzelpe pa balancen? Kan en fglelse af ikke helt at
kunne styre sine ben, og at underkroppen "vakler”, skyldes
stramme muskler, og kan det traenes vaek?

Svar:

Balancen er en kompliceret stgrrelse, og den er afhangig af
mange faktorer, lige fra muskelstyrke til hvilket fodtgj vi gar i.
Derfor ma jeg ogsa svare ja pa dit spgrgsmal: om det kan have
noget med dine muskler at ggre. Men det er ikke den fgrste
tanke som opstar nar du beskriver dit problem. Balancen i
stdende stilling opretholdes gennem et samspil mellem
sanseindtryk fra led, muskler, gjne og balanceorganet i det
indre gre. Disse sanseindtryk danner baggrund for den
spanding og kraft der skal veere i muskulaturen for at man kan
holde balancen. Derfor kan savel forstyrrelse i de indgdende
sanseindtryk som darlig muskelfunktion have betydning. Der er
flere forskellige sygdomme i nervesystemet som kan bevirke at
der sker en a&ndring af nervernes evne til at lede impulser, og
jeg ma rade dig til at henvende dig til din lsege for at fa en
neermere afklaring af hvad det kan dreje sig om. Du kan ikke
“traene det vaek” hvis der er tale om en sygdom i
nervesystemet, men i mange tilfaelde vil der veere gode
muligheder for at forbedre balancen gennem malrettet traening.
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20. august 2004 Samtale i Gentofte med Prof. Jens Thomsen.

Fik termin til operation 13. januar 2005. Terminen blev senere
lavet om til 8. november 2004.

22. september 2004 Samtale med Overlaege Marianne Juhler /
Rigshospitalet om evt. strdlebehandling.

3-4. november 2004 Klarggring til operation. (undersggelser,
samtaler samt MR- scanning).

8. november 2004 Kgrt til operationsgangen. (ca. 2 min. fgr
operation, blev den aflyst, pga. der ikke var plads pa intensiv/
opvagningen). Sendt hjem med en ny dato, som ogsa kunne blive
aflyst.

6. december 2004 Operation gennemfgrt. Varede ca. 8 timer.
Efter operation pd opvagningen i stueetage ( tidspunktet ? )

7. december 2004 KI. ca. 01.30 blev jeg flyttet fra stueetagen til
intensiv pa 1. sal (hjerte/lunge afd.) Man skulle bruge pladsen.
Kl. ca. 10.00 blev jeg kert pa afdelingen. Stue 316 (4 mands)
hvor jeg fik en yoghurt og en ske, sd kunne jeg bare spise min
morgenmad. Kl. ca. 11.30 kom jeg pa 1 mands stue. ( stue 320 )
9. december 2004 Ca. kl. 19.30 blev jeg atter flyttet til 4 mands
stue. (stue 316). Man skulle bruge pladsen til en anden.

14. december 2004 Flyttet til stue 320 ( 1 mands stue som hurtigt
blev lavet om til 2 mands stue.

17. december 2004 Sendt hjem til Snaptun i ambulance, liggende.
02. februar 2005 Kontrol i Gentofte.

14. marts 2005 Startet pa halv tid pa arbejde.

1.maj 2005 Startet pa fuld tid pa arbejde.

Dette er sygdomsforigbet set meget skematisk. I selve forlgbet
skete der utrolig mange ting og sager, som man ikke tror, er
muligt.

Efter samtalen pa Vejle sygehus d. 24. april 2004, gik det egentligt
nogenlunde. Jeg tror ikke, at jeg havde opfattet, hvad der var inde
i mit hoved.

Sa kom samtalen med Prof. Jens Thomsen. Selve samtalen gik
godt. P4 vejen hjem begyndte spekulatoren at arbejde.

Dagen efter var det helt galt. Familien forstod ikke, at der foregik
et eller andet oppe pa gverste sal. De begyndte faktisk at
modarbejde mig. Der var ikke den stgtte som jeg havde forventet i
den situation. (det var jo heller ikke i deres hoved der skulle
rodes).
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Personlig beretning.

Indsendt af Dan Andreasen
Mail: d.a@stofanet.dk

33 bag gret og 18 pad maven.

Et sygdomsforlgb og dens "bivirkninger”.

i I'In‘
/'
;

w2152 - 2000 A “Wzoosd
L1079 " & L1000 » L 1004
. i :

Ganske som Anita R. Hansen ‘s beretning i sidste nummer af
medlemsnyt, starter min "historie” ogsa med tinitus (hgjre gre)
samt en virus pa balancen. Det var muligvis pa grund af en
dehydrering (manglede vaeske), sagde greleegen dengang. (maj
1999).

Jeg har veeret ved grelaege flere gange vedrgrende hgrelsen.

December 2003 @relaege vedr. tinitus og hgrelse, samt hovedpine
evt. pga. tinitus. @relaegen henviste mig til hgreklinikken i Vejle
med henblik pa hgreapparat, for at "overdgve” tinitussen.

24.april 2004 Vejle Hgreklinik (hgreprgve samt samtale med Peter
Schousboe). Far taget mal til hgreapparat (prop) og henvist til
scanning.

8. juni 2004 MR scanning i Horsens. Sa billederne umiddelbart
efter scanningen.

12. juni 2004 Modtagelse af brev fra Hgreklinikken i Vejle, med
information om scanningen, samt indkaldelse til samtale med
Hgreklinikken i Vejle.

14. juni 2004 Samtale i Vejle. Fik lidt at vide om sygdommen og
lidt af fglgerne. Henvist til samtale med Prof. Jens Thomsen i
Gentofte.
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Tegnstgottet kommunikation — TSK

Af Hanne Bidstrup.

Hanne Bidstrup skriver om sig selv: Jeg er oprindelig
uddannet tegnsprogstolk og har undervist i tegnstgttet
kommunikation (TSK) og dgves tegnsprog i mange ar.
Skaebnen ville, at jeg i 2004 fik konstateret AN, blev
opereret og nu er uden hgrelse pa det ene gre. Jeg har
derfor en god baggrund for at fortaelle lidt om TSK, og jeg
hdber, at min artikel kan vaere med til at hjaelpe NF2- eller
AN-opererede, der sidder og gemmer sig rundt omkring i
landet med et alvorligt hgrehandicap.

Har du nogle kommentarer eller spgrgsmal er du velkommen
til at kontakte mig p@ mail h.bidstrup@ofir.dk

Hvad er TSK?

Allerfgrst ma det understreges: TSK er ikke det samme som
dgves tegnsprog. Tegnsprog bruges af dgvfgdte som ikke
har kunnet hgre og laere dansk under deres opveekst. Det er
et selvstaendigt sprog med egen grammatik og syntaks.
Tegnstgttet kommunikation er en visuel stgtte til
mundaflaesning af dansk talesprog. TSK vil sige at man
stgtter det talte danske sprog med bl.a. tegn, gestus, mimik,
héndalfabet, kropssprog og evt. mund-hand-system (MHS).
TSK fglger det danske talesprogs grammatik og syntaks og
tager altsa udgangspunkt i, at man tidligere har vaeret
normalthgrende og har dansk som modersmal. Man taler
altsd dansk, mens man laver tegn, s& den hgreheemmede
kan udnytte en eventuel rest af hgrelsen og samtidig se pa
munden og tegnene. Det, man siger med handerne, udggr
ikke et sprog i sig selv, men er kun ment som en ekstra
stagtte til det, der kan mundaflaeses.

Tegnene man bruger i TSK er I3nt fra dansk tegnsprog og er
pd den made standardiserede og de fleste af dem kan slds
op i tegnordbgger.

I TSK benytter man mimik for at tydeligggre talen eller
intonationen,
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som den hgrehaammede jo ikke kan hgre. Et eksempel pa
brug af mimik kan veere Igftede gjenbryn, nar man stiller et
spgrgsmal.

Man bruger det internationale hdndalfabet i TSK. Der findes
en handstilling for hvert bogstav i alfabetet, og det kan vaere
en stor hjaelp for den hgrehaemmede at fa navne eller
begreber stavet, hvis man ikke lige kan fange, hvem eller
hvad der tales om

Mundh8ndsystem (MHS) er en raekke handstillinger, som
visualiserer de sproglyde, som ikke kan mundaflzaeses.
Systemet blev tidligere anvendt som en ren
kommunikationsform til hgrehaemmede, men bruges i dag
naesten kun som alternativ til hdndalfabetet i TSK.

Hvem kan bruge TSK?
Mennesker, som mister hgrelsen helt eller delvist, kan have

stor gleede af TSK.

TSK er en kommunikationsform, der med stor fordel kan
bruges af hgrehaemmede, dgvblevne og - ikke mindst -
deres pargrende.

Dgvblevhe samt mennesker, der er blevet sveert
hgrehaemmede, har lige indtil de mistede hgrelsen - eller
dele af den - som regel fungeret som almindelige mennesker
i et almindeligt samfund. Nar de pludselig mister denne
meget vigtige sans helt eller delvis, er isolationen en af de
fgrste og staerkeste fglelser, der viser sig. Mange
hgrehaemmede og dgvblevne oplever, at de meget hurtigt
bliver isolerede i det samfund, de tidligere var en aktiv del
af. Et hgrehandicap kan derfor let blive et socialt handicap,
hvor man isolerer sig fra sine omgivelser, fordi
kommunikationen er for anstrengende, og fordi man maske
ikke fgler, at man far tilstreekkeligt ud af samveeret med
andre.

Det frustrerende er, at man som hgrehaemmet eller
dgvbleven har sit talesprog i behold og pa den made nemt
kan henvende sig til omgivelserne, - men man er ngdt til at
have hjeelp til at forsta, hvad omagivelserne siger til én.
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Hos personer, der har brugt mobiltelefon i mindre end ti ar,
kunne forskerne, hvor overlaege Christoffer Johansen fra
Krzeftens Bekaeempelse repraesenterer Danmark, ikke spore
en sammenhang mellem mobiltelefoner og en godartet
knude pa hgrenerven. Men for personer, der har haft
mobiltelefon mere end ti ar, tegner der sig maske et andet
billede.

Her peger undersggelsen pa, at brug af mobiltelefoner kan
gge risikoen fra at udvikle den godartede knude p3
hgrenerven. Forskerne skgnner at risikoen kan veere gget til
omkring 80 pct. Sammenhangen understgttes af, at
knuderne udvikler sig i det gre, hvor patienten efter eget
udsagn hyppigst holder mobiltelefonen.

Undersggelse ikke staerk nok til generel advarsel.

Men forskerne bag undersggelsen fortaeller samtidig, at
resultaterne er forbundet med usikkerhed.

Christoffer Johansen siger: - Undersggelsen er baseret pa
interviews, hvor personerne skal taanke mange ar tilbage og
give et preecist billeder af deres mobilforbrug. Samtidig har
de to grupper - den raske og den syge- to forskellige
tilgange til spgrgsmalene. Patienten, der har en knude p3
hgrenerven, kan ubevidst se mobiltelefonen som en mulig
forklaring pa sygdommen, og det kan farve og slgre hans
var om forbrugsmgnsteret i forhold til raske personer, som
ikke har gjort sig de samme overvejelser, siger Christoffer
Johansen.

Men Christoffer Johansen slar samtidig fast:

- Vi skal tage resultaterne alvorligt, selvom de ikke er
steerke nok til at give en generel advarsel mod brug af
mobiltelefoner. Vi vil i Kraeftens Bekaempelse fortsat
anbefale, at man bruger mobiltelefoner med omtanke. Det
vil sige, at bgrn, unge og voksne bgr benytte sig af handfrie
sat, og mobiltelefonen bgr kun bruges til ngdvendige
samtaler. S& er man pa den sikre side, siger Christoffer
Johansen.
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maske en gget risiko for at fa en sjeelden godartet knude pa
hgrenerven. Det viser en ny stor undersggelse fra fem
europeeiske lande. Kraeftens bekaempelse anbefaler derfor
stadig, at mobiltelefoner skal bruges med omtanke.

Mange er bekymrede for, om de elektromagnetiske felter fra
mobiltelefoner kan gge risikoen for at udvikler en kraeftsvulst
pa hjernen. Denne bekymring er indtil videre afvist af
undersggelser, der ikke kunne spore en sammenhaang
mellem mobilforbrug og udvikling af de mest typiske former
for hjernekraeft.

En ny stor undersggelse, der offentligggres i dag, peger pa,
at personer, der har brugt mobiltelefon i mere end ti ar,

o .. o -
maske har en gget risiko for at fa en anden sjaelden
hjernesygdom - en godartet knude p& hgrenerven
(acusticusneurinom), der i dag rammer ca. 100 danskere om
aret.

@get risiko efter ti ars forbrug kan ikke afvises.

Undersggelsen er blevet til i samarbejde mellem England,
Danmark, Norge, Sverige og Finland og er en del af de
sakaldte Interphone studie, hvor ni andre lande ogsa
deltager og prgver at undersgge, om der er sammenhang
mellem

mobiltelefoni og udvikling af hjernesygdomme.

I den britisk-nordiske del af undersggelsen indgik samlet set
678 personer med en godartet knude pa hgrenerven og
3.553 personer, som ikke har sygdommen (som
kontrolgruppe). Deltagerne blev meget detaljeret udspurgt
om

deres tidligere forbrug af mobiltelefon sdsom laeengden og
maengden af telefonopkald; hvilken model de gjorde brug af;
og om i hvor hgj grad de brugte handfri seet.
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Man kan ogsa vende det om og sige, at nar et
familiemedlem bliver hgrehsemmet, sa er det hele familien
der far problemer med kommunikationen.

Hvordan leerer man TSK?

Det fgrste skridt er ngdvendigvis, at bade den
hgrehaemmede selv og ogsa de pargrende er indstillet pa, at
de skal laere at kommunikere pa en helt ny og noget
anderledes made. Det i sig selv kraever en erkendelse for
den hgrehaemmede, en erkendelse af at man nu hgrer sa
darligt, at man selv og familien ma ggre noget aktivt for at
afhjaelpe det.

At lzere TSK kan i nogen grad sammenlignes med at laere et
fremmedsprog, og derfor kan man ikke forvente en flydende
kommunikation efter et enkelt kursus. Man vil dog hurtigt
kunne tilegne sig nogle tegn og teknikker, som kan veere til
stor hjeelp i det daglige. Det er sjovt at laere, men
undervisningen kraever, at man gver sig og holder det, man
har lzert, ved lige. Det er isaer vigtigt, at den hgrehaemmede
"gar foran” og bruger TSK i sin daglige kommunikation for
dermed at foregd omgivelserne med et godt eksempel. Man
kan ikke forvente, at familien skal holde gejsten oppe, hvis
man ikke selv ggr det.

Hvor leerer man TSK?

Hvert af de nuvaerende amter i Danmark har et hgreinstitut,
som tilbyder radgivning og undervisning til voksne med
hgrehandicap og deres pargrende. Her har man forpligtelsen
til at give dig og dine pargrende de forngdne kurser (TSK),
der kan saette dig i stand til fortsat at kommunikere med din
omverden. Vaer opmaerksom pa, at hgreinstitutterne nogle
steder kaldes kommunikationscenter, center for
specialundervisning eller tale-hgreinstitut. Alle kan til enhver
tid henvende sig til hgreinstituttet for at fa rad og
vejledning. Hgreinstituttet kan ogsa vejlede om hjselpemidler
og hjaelpe med at udforme ansggning om hjaelpemidler til
kommunen.
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amterne, er det ikke afklaret, hvad der sker med de amtslige
hgreinstitutter og deres tilbud.

Parallelt med amternes tilbud kan man ogsa finde
aftenskoler, der tilbyder kurser i TSK.

Desuden kan der etableres kurser i TSK efter gnske pa den
selvejende institution Center for Tegnsprog og Tegnstgttet
Kommunikation - KC, men da kurserne er ret dyre,
anbefales det at sgge om bevilling gennem egen kommune.

Yderligere information om TSK:
Det nordjyske Landsbibliotek, Biblioteket Grgnlands Torv i

Alborg er sammen med Biblioteket pa @rnevej, Kgbenhavn N
og Odense Centralbibliotek de eneste folkebiblioteker i
Danmark, som har en saersamling for og om dgve og
hgrehaemmede. Dit eget bibliotek kan evt. hjaelpe dig med
at skaffe materiale derfra.

P& internettet kan du hente flere oplysninger om
hgrehandicap og TSK:

www.lbh.dk som er Landsforeningen for Bedre Hgrelse
(LBH),

www.doevblevne.dk som er Dgvblevneafdelingens (DBA)
hjemmeside

Du kan desuden finde oplysninger om TSK-kurser under det
enkelte hgreinstitut i dit eget amt.

www.kc.dk tilbyder ogsd TSK-kurser og saelger desuden
undervisningsmateriale til TSK pa begynderniveau og
tegnordbgger for begyndere. Er du interesseret i at leese
naermere om TSK og se eksempler pa hvordan det bruges,
kan jeg anbefale, at du gennem dit bibliotek laner bogen
"Godt begyndt” af Susanne Carstensen og Jens Palle Sgvsg
Nielsen, 1997. Bogen kan ogsa kgbes hos KC til 150 kr.
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Mobiltelefoni
og Acusticusneurinom.

Der har vaeret en omfattende omtale i bade aviser og
TV om at brugen af mobiltelefoner maske gger risikoen
for at fa acusticusneurinom.

For at fa bedgmt disse oplysninger, har vi kontaktet Professor
Jens Thomsen, Amtssygehuset i Gentofte.

Jens Thomsen udtaler, at det pa kort sigt, dvs. under 10 ar,
ikke kan bevises, at der er sammenhang mellem
mobiltelefoner og en godartet knude pa hgrenerven
(acusticusneurinom).

Jens Thomsen tror ikke, at der er sammenhang, men at der
skal tages et lille forbehold. Man ved ikke, hvad der vil ske
efter 10 ars iheerdig brug af mobiltelefonen.

Det anbefales derfor, at man bruger mobiltelefon med omhu
og at bruge headset, hvis man taler meget i mobiltelefon.

Vi bringer efterfglgende en artikel, der er skrevet pa
baggrund af ny stor undersggelse, der er udfort i
samarbejde mellem Danmark, Norge, Sverige, Finland
og England.

Artiklen er offentliggjort p& Kreeftens bekeempelses
hjemmeside www.cancer.dk og har ligeledes vaeret bragt i det
videnskabelige tidsskrift British Journal of Cancer.

Artiklen:

Mobiltelefoner gger maske risiko for godartet knude pa
hgrenerven.

Mennesker der har brugt mobiltelefoner i mere end ti ar, har
fortseettes....
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