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synes jeg, er et stort problem , gjet skal smgres ind i creme, sa
kan man jo ikke se med det. Jeg har prgvet mange ting, guld i
gjenldget, som de matte fjerne igen. Det er ogsa syet lidt
sammen, men det er ikke godt.

S& i sommeren ar 2004 er der en ny knude, det er jo den 3., det
forstar Jens Thomsen ikke noget af, det har han vist aldrig oplevet,
men det er tilfeldet s8 nu venter vi og ser om den vokser for s&
skal den fjernes. Sidelgbende med dette er jeg i gang med
Plastikkirurgi ved Krag i Herlev. At fa flyttet musklen fra ryggen til
ansigtet var en hdrd omgang, s& ma vi jo se om det virker. Det er
nu 3 mdr. siden, der er ikke nogen forandring til det bedre, men
jeg haber.

Efter operationen i ar 2003, hvor jeg blev lammet i den ene side af
ansigtet og dermed problemer med at styre maden, gjorde at jeg
fik problemer med mine taender og fik 2 kindtaender fjernet. Sa vil
man indoperere en bro til implantater, men det skal man selv
betale de halve af, selvom det er en fglgevirkning og jeg har
problemer med at styre maden. Halv delen af prisen er ca. 25000,
det er mange penge for en fgrtidspensionist. Jeg forstar ikke
hvorfor at man ikke ggr den behandling feerdig. Man vil ikke fa
selve implantaterne lavet i Sverige, sa vil man ikke lave det
kaebekirurgiske, selv om det kan laves til halv pris, og produkterne
man bruger

er svenske. Dermed fastholder man jo de danske tandlagers
dgerprise til skade for patienterne.

Sadan har jeg haft mange kampe, man fgler tit at sagsbehandlere
er ansat til at beskytte Systemet frem for at hjalpe borgeren, det
har jeg masser af eksempler p3 .

Mine erfaringer giver jeg gerne videre, alle er velkommen til at

ool sommner.

Bestyrelsen holder ferie L jull.
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6 uger efter operationen genoptog jeg mine Igbeture 2-3 gange
ugentligt, og efter yderligere 4-6 uger kunne jeg lgbe som fgr
operationen. Jeg er helt overbevist om, at motion, hvor man
virkelig bliver varm i kinderne og far pulsen op, har en meget
gavnlig virkning pa at fa ansigtsnerven/ -musklerne i gang igen.

Efter 22 maneds sygefravaer genoptog jeg mit arbejde. P8 egen
laeges anbefaling startede jeg pa V- tid, og har sa gget med ca. 1
time hver 14, dag. Det har vaeret en ideel start, sa jeg har faet tid
til hvile, og stadig har haft energi til en normal hverdag med
familien. Jeg er klar over, at jeg har haft heldigt forlgb, og det er
jeg utroligt taknemmelig for.

Der er nu gdet 4 maneder, i g&r gennemfgrte jeg Eremitagelgbet,
0g nu tgr jeg godt sige: "Det her har ikke pavirket min
livskvalitet”.

Personlig beretning.

Indsendt af Niels Erik Johansen
Frederikshavn. TIf.: 98424344 ell. 24407142

Mit acusticusneurinom blev opdaget i juni ar 2000. Efter en
skanning i Hjgrring, blev jeg sendt til Gentofte til Jens Thomsen.
Han konstaterede en AN pa 3 cm og den skulle fjernes straks.

Der var ikke noget alternativ. Ca. 8 uger efter blev jeg opereret,
alt gik godt. Der var ikke nogen visuelle fglger, men balance
problemer, svimmelhed, hukommelses og
koncentrationsproblemer.

Efterfolgende en depression, som gjorte at jeg matte afhaende mit
firma, som jeg selv har bygget op. Der efter at ga pa
fgrtidspension, det var meget sveert .

At miste de sociale netveerk var hardt, da jeg altid har veeret
meget aktiv i min fag og kunne lide at have travlt. Jeg drev et
Malerfirma med 3 svende og 2 laerlinge. Det gav en grim nedtur at
skulle afhaende dette .

S& kommer vi frem til sommeren 2003. Da blev der konstateret en
ny AN samme sted. Det var en lille hurtig voksende An, som skulle
fjernes, selve operationen forlgb godt. Men denne gang blev jeg
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TAK TIL ALLE FOR DELTAGELSEN
VED FORENINGENS ARSM@DE OG GENERALFORSAMLING.

I alt 39 personer deltog ved arets generalforsamling og
arsmgde, som blev afholdt pa Hotel Trinity i Fredericia.

Tak for de mange positive tilbagemeldinger for dagens
arrangement bade fra nye og gamle medlemmer.

Den nye bestyrelse er nu gdet i gang med et nyt arbejdsar
til glaede og gavn for foreningens medlemmer. Det fgrste
bestyrelsesmgde afholdes den 29. april, hvor vi bl.a. vil
arbejde videre med en kontaktperson ordning og
selvhjaelpsgrupper. Vi vil sgrge for, at der bliver oplyst om
arbejdet i medlemsbladet.

Med venlig hilsen
Addy Sonne Sgrensen

Hvis du mangler informationspjecen
til udlevering pa relevante steder du kommer, for bedre at
kunne oplyse om sygdommens art, er du velkommen til at
ringe, saledes at du kan fa en eller flere tilsendt.
Ligeledes, hvis du har brug for et ekstra eksemplar af gamle
blade, hvor du netop har brug for en bestemt artikel, kan du
ringe efter dette.

Du kan enten ringe eller skrive en mail til en i bestyrelsen.
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ET GODT RAD

Skal du ud at g& en god tur, kan det
anbefales, at kgbe et par stave
(stavgang). Disse stave ggr én mere tryg
ved turen. Hvis du maske har lidt
balanceproblemer, vil stavene ggre dig
mere sikker i din gang og du vil kunne g3
laengere ture.

Sgrg blot for at de har den rigtige hgjde.
Rad om hgjden kan du fa i den
sportsforretning, hvor du kgber stavene.

Til byturen kan det anbefales at bruge en ‘;j,
stok, safremt du har balanceproblemer. |
En sammenklappelig stok kan kgbes i

IBM DONERET BARBAR COMPUTER.

Foreningen har faet doneret en baerbar computer fra
IBM til brug i foreningens arbejde .

Helle Maare, der
har st8et for
ansggningen til
IBM, og
formanden st&r
her med den
veerdifulde gave.
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person og derfor at kunne forholde sig kritisk til statistikker m.m.
hjalp mig rigtig meget. Lars Poulsgaard kunne selvfglgelig ikke
love noget mht. efterforlgb og bivirkninger, men jeg var slet ikke i
tvivl om, at han ville ggre sit bedste, for at mindske eventuelle
gener.

Efter den samtale var jeg parat til at keempe for, at mit liv skulle
vaere det samme bagefter. Jeg snakkede meget med familie,
venner og kolleger om min situation, og hvad der i veerste fald
ville ske. Specielt gjorde jeg meget ud af, at fortaelle mine bgrn, at
jeg sandsynligvis ville se noget anderledes ud, men at jeg alligevel
ville vaere mig.....

Min mand satte ord pd: "Det ma ikke gdelaegge vores gode humgr,
uanset hvordan udfaldet bliver”

Jeg har 3 drenge mellem 10 og 16, og besluttede, at fortsaette min
aktive hverdag med arbejde, hjem, fritidsinteresser og ikke mindst
bgrnenes aktiviteter. Jeg satte den daglige motion op, i den fulde
overbevisning, at hvis man er i god form fgr operationen, kommer
man ogsa nemmere i gang igen.

Jeg blev opereret 8. juni 2005. Lars Poulsgaard og hans team p3

afd.3092 var helt fantastiske. Jeg faglte virkelig stor ekspertise og
omsorg under mit ophold. Alle var meget vidende, opfglgende og
informerende om, hvad jeg kunne forvente i forlgbet, og samtidig
meget entusiastiske pé mine vegne.

2 dggn efter operationen fik jeg fjernet ‘turban’ og forbinding, blev
kontaktet af en fysioterapeut hvor jeg fik vejledning i gvelser for at
afhjeelpe ansigtslammelserne og var en tur op og ned af trapperne.
Jeg blev udskrevet pa 5. dagen og derfra er alting bare gdet
fremad.

Jeg havde nogen ansigtslammelse. I perioder er der sket
forbedringer fra dag til dag, mens der i andre perioder ikke er sket
ret meget. Jeg har haft en del gmhed forskellige steder i ansigtet,
men tager det som et godt tegn p3&, at der til stadighed sker
noget.

Under hele forlgbet har jeg sgrget for, at fa hvilet, ogsd midt pa
dagen.
fortseettes....
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Personlig beretning.
Indsendt af Ulla Rosenberg.
Det kan godt vaere anderledes....

I april 2005 fik jeg konstateret et 37 mm stort AN.

Mit eneste symptom var nedsat hgrelse, og gennem ca. 2 ar havde
jeg faet foretaget flere hgreprgver, uden anden forklaring end, at
jeg hgrer ualmindeligt godt pa det andet gre. En
hjernestammeaudiometri i november viste en forskel.... Jeg blev
derfor henvist til MR-scanning for, citat: “at udelukke at der kunne
veere en lille knude pa hgrenerven”. Dagen efter MR-scanningen,
blev jeg hasteindkaldt til Hgreklinikken. Man havde fundet en
knude, som skulle behandles. Jeg fik en kort forklaring pa, hvad et
neurinom er, at jeg skulle vurderes af en laege pd Gentofte
Amtssygehus og fik udleveret foreningens folder: “Information om
lidelsen acusticusneurinom”.

P& vej hjem begyndte jeg at lzese lidt om lidelsen, og blev virkelig
rystet. P3 forste side gores tydeligt opmaerksom pa, at man ikke
far alle de beskrevne fglgevirkninger, men pa det tidspunkt i
forlgbet, var jeg slet ikke i stand til at sortere i informationerne om
alle de fglgevirkninger behandlingen kan give. Jeg fandt hurtigt
frem til foreningen hjemmeside, og blev ikke mindre bekymret.
Statistikkerne sa bestemt ikke lovende ud. Allerede samme dag fik
jeg mundtligt overbragt en telefonbesked om, at nogen havde
ringet om/fra Rigshospitalet og naevnt navnet Lars Poulsgaard. Da
jeg forsggte at finde ud af, hvor beskeden kom fra, kunne jeg
udlede, at der var tale om neurokirurgisk afdeling pa
Rigshospitalet, men ved henvendelse der, havde de aldrig hgrt om

I Igbet af de naeste 3 uger brugte jeg meget energi p3, at fa
journal og billeder til at lande de rigtige steder, og mine
frustrationer blev bare stgrre jo mere jeg fandt ud af om lidelsen.
Heldigvis indkaldte Lars Poulsgaard mig til en samtale allerede
dagen efter han havde modtaget mine papirer. Da jeg sa
billederne blev jeg temmelig chokeret over knudens stgrrelse og
placering, men bare det at blive afklaret, tale med en meget
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Generalforsamling Igrdag d. 25. februar 2006.

Afholdt pa Hotel Trinity, Fredericia.

Referat af generalforsamling.

1. Valg af dirigent og referent.

Frank Andersen blev valgt som dirigent.

Pia Liechti og Helle Maare blev valgt som referenter.

Dirigenten konstaterede, at generalforsamlingen var lovlig
indkaldt, samt at der ikke var indkommet forslag fra medlemmer
til behandling, kun forslag fra bestyrelsen.

2. Formandens beretning.
Beretningen blev fremlagt af formanden. (se andet sted i bladet)

Formanden fremkom med supplerende bemaerkninger, bl.a.:

Pr. 18.2.06 har 83 % af medlemmerne betalt, hvilket er ret paent.
Foreningen opnaede, inden de fgrste 10 ar var gaet, det gnskede
resultat, nemlig at foreningen ville bestd af 300 medlemmer. Dette
kan bl.a. skyldes, at bestyrelsens PR-arbejde igennem &rene har
haft sin virkning.

Der blev fremvist en oversigt over medlemstallets stigning
igennem de 10 ar.

Dernaest en oversigt over driftstilskuddet, som foreningen far
bevilget fra Tips - og lottopuljens midler for sma foreninger.
Forste gang foreningen fik driftstilskud var for aret 2001 med kr.
34.097, hvilket belgb nu er steget til kr. 68.675 for aret 2005.
Belgbet ydes med en bestemt %-del af omsaetningen, hvilket
derfor haenger sammen med, hvor mange medlemmer, der er i
foreningen.

Desuden oplyste formanden kort om udvalgsarbejdet angdende
"kontaktperson netveerk”, idet udvalget var fremkommet med en
rapport til videre behandling i bestyrelsen. Bestyrelsen vil pd det
farstkommende bestyrelsesmg@de se naermere pa oplaegget,
herunder bl.a. den gkonomiske side. Man ville benytte dagens
arrangement til senere at oplyse mere herom, sdledes at
bestyrelsen kunne fa et indtryk af, om der skal arbejdes videre
med omradet.
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Generalforsamling Igrdag d. 25. februar 2006.

3. Kassererens fremlaggelse af det reviderede regnskab.
Efter aftale med kassereren fremlagde foreningens nye revisor,
Steen Ellebaek Nielsen, regnskabet.

Ved praesentationen af sig selv overfor forsamlingen oplyste han
bl.a., at han er ansat hos statsautoriserede revisorer Rath &
Knudsen, Odense. Han er 35 3r, endnu ikke statsautoriseret, men
hans chef, statsautoriseret revisor John Eric Rath Petersen
gennemser, endelig godkender og underskriver regnskabet.

Der blev stillet spgrgsmal til kontingentet, idet man undrede sig
over, at foreningen nu havde flere medlemmer, men at
kontingentindbetalingen var mindre end sidste ar. Revisoren
oplyste, at det skyldes, at man nu opsplitter livsvarigt kontingent
over de antal 3r, der er indbetalt for. Tidligere blev hele belgbet
taget til indtaegt i samme regnskabsar.

Regnskabet blev herefter enstemmigt godkendt (vedlagt bladet).

4. Bestyrelsens forslag til fastsaettelse af kontingent for
det foglgende ar.

Bestyrelsen fores|dr usendret kontingent, d.v.s kr. 200,00 pr. ar.
Blev enstemmigt vedtaget.

5. Behandling af indkomne forslag. (se 0gsa s. 9)

Forslag fra bestyrelsen ang. nedlaeggelse af begrebet “ livsvarigt
medlemskab”, der var udsendt til deltagerne. (kan ses i bladet).
Konklusionen er: Der kan ikke mere indbetales for ” livsvarigt
medlemsskab”.

Der var ingen spgrgsmal, hvorefter forslaget blev enstemmigt
vedtaget.

6. Valg af naestformand.
Frank Andersen blev enstemmigt valgt for en 2-3rig periode.
(Praesentation af Frank Andersen kan lzeses andet sted i bladet).

fortseettes.....
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indlegges den fglgende uge, dvs. den 1. nhovember og opereres
den 2. november.

Pyha, under det 4 timers lange kundemg@de passerede hele mit liv
revy, mens jeg samtidig skulle holde fokus og styre mgdet. Det
var en meget, meget maerkeligt, og nok den mest underlige dag i
mit liv.

Da operationen var begyndt tog det ca. 5'2 time og resultatet var
enestdende. Det lykkedes Lars Paulsgaard at fjerne hele svulsten
og ikke mindst bevare alle nerver intakt. Derudover var Svulsten
0gsa godartet.

Allerede efter en uge pa Riget, havde jeg kommet mig s& meget,
at jeg kunne tage hjem. En rekreationsperiode pa ca. 2 mdr. var
forude.

Jeg sidder her og skriver denne personlige beretning praecis 7 uger
efter operationen. Ansigtet virker godt ca. 95 % nu og det gar
fremad for hver dag. Jeg har vaeret pd julegave indkgb i Paris og
Rom lige op til jul, og det gik fint, skal ogs§ rejse til Thailand i
februar 2006.

Jeg starter p& arbejde den 9. januar 2006. Jeg laeser samtidig HD,
og startede i skolen igen tre uger efter operationen og forventer at
ga op til eksamen midt i januar 2006.

Formalet med denne beretning er, at man som patient skal man
holde fast i symptomerne og “forlange” en MR Scanning sa tidligt
som muligt, selv om det er sveert at forudsige dette.

Derefter er det vigtigt at patienten far lavet en hurtig opfglgning i
form af en ny MR scanning, ellers kan der ske det at deres
pastande om, at patienten kan tage det med ro, ved at fa disse
oplysninger som jeg, f.eks. at “de har alt underkontrol” og at “den
ikke vokser mere end 1-2 millimeter om &ret” ikke altid passer.
Medmindre det er dokumenteret via f.eks. scanning. Maerker man
at der er noget galt, sd ER der noget galt!! Hold altid fast i det.
Leegerne ER dygtige, men de kan ikke vide alt - og det er KUN dig,
der kan fgle hvordan du har det.

Held og lykke til alle som skal igennem dette, det skal nok ga
godt! Da jeg endelig kom “indenfor murene” p& Riget, sa
fungerede det til gengeeld top - professionelt.

Jeg haber det ogsa vil ske for dig.
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Nedsat hgrelse og balanceproblemer. Jeg kontaktede Michael Bille pa
Bispebjerg. Jeg var til undersggelser igen i slutningen af august hos
ham, uden ny MR Scanning. Hans konklusion var, at der ikke var sket
mere end for 4-5 maneder siden. Jeg skulle tage det roligt.

I begyndelsen af oktober maned 2005, var jeg pa forretning rejse i
Prag, Mine symptomer blev forveerret. Nu var der ogsd nedsat fglelse
i hgjre side af ansigtet, mere nedsat hgrelse og rigtig darlig balance.
Selvom jeg var i Prag, kontaktede jeg speciallaage Marianne Juhler p3
Rigshospitalet. P& baggrund af min forvaerrede situation, besluttede
vi telefonisk straks at saette proceduren i gang vedr.
stralebestralingen. I slutningen af oktober maned 2005.

Den 25. oktober 2005 blev jeg indlagt p& Rigshospitalet til
forundersggelse, ny MR-scanning mv.

Min far og min kaereste var til stede under samtalen og til
gennemgang af de nye scanningsbilleder sammen med Marianne
Juhler.

Vi kom ind pa hentes kontor, hvor der var en PC skeerm med to MR
Scannings billeder. Jeg forventede ikke at kunne se nogen forskel, da
bade laegen pa Bispebjerg og pd Gentofte Sygehus gentagne gange jo
forsikrede mig om, at den ikke ville vokse mere end to millimeter pa
6 maneder og man ikke kunne male det, men mine billeder fra for og
nu var bestemt meget forskellige!!

Marianne forklaret, at der i de sidste 6 mdr. havde veeret en voldsom
vaekst i svulsten. Jeg behgvede ikke nogen forklaring - billederne
viste det bare s3 tydeligt selv for folk uden leegefaglig viden. Den var
vokset, pa bare 6 maneder fra 1,7 cm til over 3,5cm i diameter, og
den havde rykket hjernestammen over 1cm til venstre. Det var igen
noget “lort”. Nu var svulsten ubetinget for stor til stralebehandling.
Jeg skulle opereres omgaende.

Overlaege Lars Paulsgaard som skulle foretage operationen, kom med
det samme for at tale med mig. Jeg vidste, at operationen dels vil
koste min hgrelse, pa hgjre side. Og dels at risikoen for at fglenerven
og ansigtsnerven kunne blive beskadiget, var meget stor.

Jeg kunne kun bede til, at han kunne redde disse to nerver, sa jeg
kunne undga livsvarig ansigtslammelse. Nu var svulsten over 3,5 cm i
diameter. Han ville finde en tid til operation sa hurtigt som muligt og
ville give besked om det endelige tidspunkt, sa jeg kunne godt tage
hjem i mellemtiden og ga pa arbejde hvis jeg ville.

Dagen efter flgj jeg til et kundemgde i Jylland. Lige da jeg var landet i
Karup Lufthavn, ringede Lars Paulsgaard og meddelte, at jeg skulle
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Generalforsamling Igrdag d. 25. februar 2006.

7. Valg af medlemmer til bestyrelsen:
a. Kasserer:
Anna Marie Stisen blev enstemmigt genvalgt for en 2-arig periode.

b. Bestyrelsesmediem:

Sussi Meier gnskede ikke genvalg.

Sussi vil | fremtiden vaere “frivillig hjaelper” og derved udfgre
administrative opgaver for bestyrelsen.

Mariann Christensen (tidligere suppleant) blev valgt for en 2-3rig
periode.

Mariann kunne desveerre ikke, p.g. af arbejde i udlandet, vaere
tilstede. (Praesentation af Mariann, kan lzeses andet sted i
bladet.)

8. Valg af suppleanter til bestyrelsen:

Anne Grete Collin blev genvalgt for en 1-5rig periode.

Kurt Pedersen blev nyvalgt for en 1-3rig periode.
(Praesentation af Kurt Pedersen kan lzeses andet sted i bladet).

9. Valg af revisor:

Revisionsfirmaet, statsautoriserede revisorer Rath & Knudsen,
Odense, revisor, HD-R Steen Ellebaek Nielsen, blev genvalgt som
revisor.

10. Eventuelt.

Forespgrgsel fra et medlem, om hvilken patientkategori han
tilhgrte, ndr han endnu ikke havde taget stilling til, hvilken
behandling han gnskede. I dag er der 3 grupper af patienter;
opereret, bestralet og vent og se. Han ville gerne, at der var en
fierde gruppe for dem, der venter pa at fa deres
behandlingsmetode besluttet. Lad os kalde det
"udredningsperiode”.

Formanden svarede, at den situation betragtes som “vent og se”,
idet der i hans tilfaelde nu er sket en scanning for anden gang.
Det blev oplyst af Henny Duelund, at man i selvhjaelpsgruppen i
Arhus, har flere personer, der er i "vent og se”.
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Generalforsamling Igrdag d. 25. februar 2006.

Oplysningen burde faktisk ske pa det tidspunkt, hvor sygdommen
bliver diagnosticeret.

To af medlemmerne fremviste deres nye tradlgse cross-
hgreapparat. Herom mere senere i en artikel i bladet.

Frank Andersen oplyste om sit nye hgreapparat fra Phonak. (Se
Franks beskrivelse s. 23).

Formanden takkede til sidst Sussi Meier for hendes gode
samarbejde i bestyrelsen igennem 2 ar. En speciel tak for hendes
store arbejde omkring koordinering og videresendelse af 24.000
foldere, breve og labels, til glaede og gavn for foreningens
medlemmer.

Vi fortsaetter heldigvis med kontakten til Sussi, idet hun har tilbudt
at veere frivillig hjaelper til bestyrelsens arbejde og i fremtiden
varetage pasningen af medlemskartoteket, sygdomslisten og andre
ad hoc opgaver for bestyrelsen.

Kasserer Anna Marie Stisen takkede pa foreningens vegne,
redaktgren Jgrgen Bang Sgrensen, der pa frivillig basis og uden at
veere patient, opseetter og redigerer foreningens medlemsblad.
Uden hans arbejde, ville der ikke blive udsendt et medlemsblad.

Efter en god debat omkring sygdommen sluttede dirigenten hermed
generalforsamlingen.

Referatet godkendt.
Frank Andersen
Dirigent

Nye vedtaegter vedlagt i bladet.
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at det “pludselig” skulle forsvinde pa 6 maneder. Og det forsvandt
(selvfalgelig) heller ikke efter de naeste 6 maneder.

S8 i vinteren 2004 henvendte jeg mig igen, men grelaegen kunne
stadig ikke kunne finde nogen fejl. Denne gang holdt jeg hardt pd
min ret og fik endelig en henvisning til en speciellaage - maske for at
slippe af med mig, hvem ved. Henvisningen blev udstedt til
Bispebjerg Hospital, speciallaage Michael Bille.

P& Bispebjerg Hospital fandt de fgrste undersggelser sted i februar
maned 2005. Han kom til samme konklusion som de tidligere
undersggelser viste. Men til forskel fra tidligere lzeger, troede Michael
Bille pa mig, og jeg blev undersggt et par gange yderligere i de
efterfalgende maneder. I april 2005 fandt han ud af, at der var nogle
muskler i hgjre side som ikke fungerede optimalt. Han bestilte derfor
tid til MR-scanning.

Allerede tre dage efter scanningen blev jeg indkaldt til samtale hos
Michael Bille. Arsagen til mine symptomer var fundet! Der sad en
knude pa hgrenerven pa ca. 1,7 cm i diameter. Han pakkede ikke
noget ind, sagde direkte at det var noget “lort”, at knuden sad hvor
den sad. Derfor blev jeg henvist til Professor Jens Thomsen pa
Gentofte Sygehus, som skulle std for den videre behandling.

Jeg var desveaerre helt alene inde hos Michael Bille, ingen familie eller
venner var der, sd jeg matte tage det som en mand, og g& paent
hjem med diagnosen og en milliard tanker og ubesvarede spgrgsmal
der drgnede rundt i hovedet pa mig.

Jeg brugte meget tid pa at sgge sd8 mange informationer som muligt,
om svulster pa hgrenerven og meldte mig ind i denne Forening. Min
familie hjalp mig meget med at finde yderligere informationer, og
fandt blandt andet muligheden for bestrdling, det kunne veere en
fordel for mig, da min hgrelse pa begge grer ikke fejlede noget.

I slutningen af juni 2005 var tiden endelig inde til samtale hos Jens
Thomsen pd Gentofte sygehus. Han anbefalede ubetinget at knuden
skulle opereres vaek. Jeg var lamsl3et og blev naesten mundlam, men
jeg have min mor og kaereste med, og de kunne stille flere
spgrgsmal. Jeg naevnte dog selv muligheden for strélebehandling som
jeg havde laest om. Jens Thomsen var enig i at der var en mulighed
for min svulst ville kun vokse en til to millimeter om aret. Da den nu
var under kontrol, ville han gerne sende papirerne videre til
Rigshospitalet, hvor de foretager denne form for stralebehandling.
Jeg matte dog regne med nogen ventetid - til oktober 2005.

Men i Igbet af august og september 2005, fik jeg flere symptomer.
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Personlig beretning.

Indsendt af Tommy Nielsen
Kobenhavn. E-mail: tommy.n@c.dk

Jeg er 27 &r, har job i BT Danmark A/S, Internt Materiale
H&ndtering, som produkt- og afdelingschef i Danmark.

Jeg vil fortzelle om mit forlgb, fra de sma symptomer som
startede for ca. 10 ar siden og til december 2005, som er 1 2
maned efter operationen pa Rigshospitalet for en AN.

Tilbage i en alder af 17 ar gammel knaegt - som fuld af virkelyst
og mod til at skulle “redde hele verden” - havde jeg i perioder
symptomer. To forskellige slags symptomer. Det var ikke hele
tiden det generende, men op til flere gange om maneden i
specifikke situationer.

Det ene symptom omhandlede en meerkelig lyd i mit hgjre agre,
nar der blev rgrt pa min hgjre kind. Specielt i den alder blev jeg
rort meget af piger pa hgjre kind, og det sagde jeg selvfglgelig
ikke "nej tak” til, selvom det var ubehageligt pa hgjre side. Jeg
faldt dog hurtigt ud af at la=agge venstre kind til i stedet.

Det andet symptom var at jeg hgrte forskellige, forkerte eller
forvreengede lyde. F.eks. hgrte jeg dengang hgj musik i bilen, -
selvfglgelig var den en rigtig “"Brian” bil med masser af hgjtalere -
men jeg opfattede musikken i hgjre gre som om musikken blev
spillet gennem en gammel udslidt hgjtaler.

Efter et par &r med disse ubehagelige symptomer, besluttede jeg
at blive undersggt hos grelaegen.

Efter et par undersggelser (uden MR scanning) sagde laegen, at
der ikke var noget galt med mig eller min hgrelse.

Jeg fik lavet samme undersggelser da jeg var 20 &r, men fik
sammen besked som fgrste gang: min hgrelse fejlede ingenting
s alt var i orden.

Arene gik, og jeg mistede talmodigheden som 26-3rig. Ny
undersggelse i august 2004. Samme besked, hverken min hgrelse
eller jeg fejlede noget som helst, men fik dog lov til at henvende
mig igen efter 6 maneder, hvis der ikke var sket en bedring - til
trods for jeg havde haft uforandrede symptomer i nu ca. 9 ar! Jeg
teenkte at der nok skulle noget mere end bare at tro pa Gud for,
fortseaettes...
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Ad pkt. 5 a:

Forslag fra bestyrelsen om nedlaeggelse af betaling som
livsvarigt medlem.

FEndringsforslag til vedtaegterne:

Bestyrelsen fremsaetter folgende forslag til vedtagelse pa
foreningens ordinzere generalforsamling Igrdag den 25. februar
2006:

Nuvaerende § 4, 3.afsnit:

" Som livsvarige medlemmer eller stgttemedlemmer optages
personer omfattet af § 4, der betaler et kontingent, der pa
betalingstidspunktet svarer til 8 &rs kontingent. ”

Fremtidigt § 4, 3.afsnit:

"Medlemmer, som i henhold til tidligere bestemmelse herom har
indbetalt livsvarigt kontingent, er kontingentfri.”

BEGRUNDELSE:

Den nuvarende generelle rentesituation bevirker, at livsvarige
kontingenter i den hidtidige form ikke kan generere et afkast, der
giver et tilstraekkeligt tilskud til foreningens drift.

En tilpasning af stgrrelsen af det livsvarige kontingent, til det
ngdvendige niveau vil medfgre, at livsvarigt medlemskab ikke vil
veere attraktivt.

P& den baggrund foreslds det, at muligheden for at indbetale
livsvarigt kontingent ophgrer.
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@jendraber

til brug ved facialisparese.
Brev indsendt af Henrik Nyborg.

Jeg har haft en enestdende positiv oplevelse, som jeg gerne vil
dele med andre, som har faet ansigtsparese som fglge af en AN
operation, med efterfglgende manglende evne til at blinke med det
ene gje. Jeg har nemlig i 15 ar dgjet med apotekernes haeslige
Neutral @jensalve, og fik sidste 8r anbefalet de hyalyronsyre
baserede vaeskeprodukter i stedet. Jeg har testet disse i 12
maneder nu, og har genvundet syn pa det slgrede gje, da hjernen
nu “naermest accepterer” det, der kommer fra gjet. Jeg har jo ikke
slgrende vaselinebaserede produkter i gjet laengere, men en klar
og transparent vaeske, der holder i op til 10 timer, fgr pafyldning
er ngdvendig!!! Jeg har ellers et enormt fglsomt gje, sa gel
produkter har aldrig virket. De hyalyronsyre-baserede produkter
fas i handkgb og hedder Ocutears og Oxyal. Oxyal er bedst -
synes jeg - den holder ogsd gennem natten.

Bestyrelsen vil gerne hgre fra andre, som har bdde gode eller
d&rlige oplevelser med ovenstdende agjendr8ber eller andre
produkter. Der er s§ mange produkter p§ markedet, at det kan
veere sveert at veelge.

\AAAAAAAAAAAAAAAD A/
\ 4

Dine padrgrende kan ogsa veere
4
(™) medlemmer.

4

4

4

v Bade aegtefeeller / samlever, foreeldre, svigerforaeldre, v
sgskende, bgrn kan veere medlem af foreningen og

V derved stgtte foreningens arbejde. V

v Alle indbetalte belgb gar til foreningens arbejde for v

medlemmerne, idet bestyrelsen og andre arbejder v

4

v ulgnnet.
\AAAA A A A A A AL A A A A
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BAHA

operation for genskabning af den tabte hgrelse pa

det AN ramte gre.
(se ogsa artikel i blad 3 - December 2004)
I foreningen har vi ikke kendskab til at nogle har faet et BAHA
indsat endnu. Huvis der er, vil vi gerne hgre om det.
Vi ved at Dan Andreasen har faet et udvendigt BAHA apparat pa
prgve for at fa en fornemmelse af, hvordan virkningen er.

@nsker du mere information om et BAHA bgr du henvende dig til
Gentofte Hospital gre-naese-hals afdeling E. Du kan ogsa laese pa
den amerikanske hjemmeside

http://www.anausa.org/forum/
hvor du kan sgge pa BAHA eller

f | \\ selv laagge spgrgsmal ind.
L Hilips.

— ; Dan var til generalforsamlingen
b og de tilstedevaerende havde
muligheden for at se og prgve
apparatet. (billedet tv.)

Ledningsfri Cross hgreapparat.

En af de tilstedevaerende havde medbragt sit nye ledningsfrie cross
hgreapparat.

/ _ Det havde ikke vaeret i brug sa
laenge, men maske hgrer vi mere
o .
nar erfaringerne er stgrre ?
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Specielt stressede situationer gger pavirkningen pa de
bivirkninger, de fleste har fdet efter en operation. Desuden er der
gjenproblemer, koncentrationsproblemer, hovedsmerter samt
balanceproblemer i varierende grader.

Derfor, man kan altid kontakte et bestyrelsesmedlem, for at tale
om netop “sit” problem. Der er aldrig et spgrgsmal, der er for lille.

MEDLEMSNYT

I 8ret 2005 er der udsendt 3 medlemsblade.

Tak for alle indlaeg til bladene.

En opfordring til alle, om at indsende indlaeg til bladet. Maske
netop dit indlaeg kan hjaelpe en anden person, hvad enten du er
opereret, bestralet eller er i “vent og se” position.

Vi er interesseret i, at fa s8 mange oplysninger frem om, hvilken
efterbehandling, der maske har forbedret livskvaliteten for den
enkelte person.

Vi er ogsa interesseret i indleeg om psykiske problemer, da vi er
klar over, at mange har disse problemer enten fgr eller bagefter en
operation, i mindre eller stgrre grad.

OKONOMI

Bestyrelsen har i aret 2005 gget udgifterne pa mgde- og
transportudgiftsomradet. Dette skyldes den nye struktur i
bestyrelsen, som bestar af forskellige arbejdsgrupper/udvalg.
Dernaest har vi:

- afholdt foreningens 10 ars jubilaeeum, hvor foreningen har ydet et
stort tilskud.

- ekstraudgifter til afholdelse af ekstraordinaer generalforsamling
og de dermed yderligere revisorudgifter grundet skiftet.

- afholdt ekstra kopiudgifter til medlemmer ang. trykning af
cirkuleere og medlemsbladet.

- ekstra portoudagifter til bl.a. ansggninger om annonceindtaegter.
- ekstra del af udgift til genoptrykning og udsendelse af folderen.

Den nye driftspulje for sm& organisationer, under Tips- og
lottomidler, giver foreningen og derved bestyrelsen, bedre vilkar
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at kunne "hgre fra hgjre” og kommunikere lavmaelt med dem, der
sidder til hgjre pa min side af bordet, at jeg ofte mistede pointer
og sidebemaerkninger og alt for tit matte bede om gentagel-se,
eller forlade mig pa andres udlaeg af det sagte, hvilket er langt
fra optimalt for en forhandlings-leder. Med EduLink/SmartLink var
jeg helt sikker pa, at vil virkningen af mit hgrehandicap naesten
ville kunne elimineres, og at jeg ville f& mere ro og styrke til at
koncentrere mig om opgaverne.

Der gik lang tid, hvor Phonak var meget langmodige med hensyn
til de ca. 16.000 , de/jeg havde "i klemme”, men bevillingen kom,
og endda med betaling af de sm3 batterier til “grehaengeren”. I
gvrigt var det min fornemmelse, at forvaltningen ved
behandlingen af bevillingen mere lagde vaegt pa betydningen for
det almindelige sociale samvaer end pd det arbejdsmaessige ?!?

Udstyret har mange ekstra faciliteter, sdsom betjening af
mobiltelefon, direkte tilslutning af A/V-udstyr (TV, HIiFI mv.) Og
som ekstra tilbehgr findes fx ekstern mikrofon til taleren, sa
SmartLink samtidig kan fungere taet pa som "hgjre gre” ,
(fastnet)telefontilslutning og 12V ladeaggregat.

Lees videre om Phonak og om EduLink og SmartLink pa:
www.phonak.dk/ccdk/consumer/products dk/fm/smartlink.htm
www.phonak.dk/ccdk/consumer/products dk/fm/edulinkc.htm

Hvis du flytter...

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

Ring eller send
et flyttekort til
Anna Marie.
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Forsgget forlgb forrygende med overraskende positive resultater
og kombinationen viste sig i hgj grad at kompensere for min
nedseettelse af hgre- og skelneevne pa hgjre gre, og lgse de
problemer, jeg iseer havde pa mit arbejde som fglge af
hgrenedszettelsen. Tidligere har flere forsgg med traditionelle
horeapparater pa det hgjre gre og cross-over apparater vist sig
virkningslgse eller endog ekstra belastende i form af treethed og
koncentrationsforstyrrelse. EduLink/SmartLink fanger det hele,
lydkvaliteten er fortraeffelig og sender til det normale gre, sa
eventuel "stgj” som fx papirraslen ikke generer/stresser/traetter i
den grad, som hvis den af et traditionelt hgreapparat blev
forstaerket ind i det hgjre gre med nedsat skelneevne. Da EduLink
ikke blokerer gregangen, opfattes al lyd fra venstre samtidigt
normalt gennem det “raske” venstre gre. I de afprgvede
situationer, der mest kendetegner de for mig mest vigtige
arbejdssituationer, har der overhovedet ikke veeret tab af pointer
eller problemer med at hgre deempet kommunikation “fra hgjre”.
Hgre- og skelnenedsaettelsen pa hgjre gre er forarsaget af et AN
(svulst pa hgrenerven), som blev diagnosticeret og opereret i
1999. Jeg har samtidig en markant tinnitus i hgjre gre.

Mit arbejde bestdr i hgj grad af mgder og forhandlinger, hvor jeg
selv ofte er mgde/forhandlings-leder. Det er selvklart ngdvendigt
for mig at opfange alt, hvad der bliver sagt om bordet, at fange
pointerne, og at kunne opfatte stille tale/hvisken fra kollegaer pa
begge sider af mig. Det ggr Edu-Link/SmartLink nu for mig. Pa
konferencer/foredrag kan Smartlink haenges i en halssnor pa
taleren.

I min ansggning skrev jeg en del om at forlgbet med AN havde
kostet mig min tjenestemandsstilling i Kgbenhavns Kommune og
at det havde ramt mig hardt og var tungt at hdndtere oveni et i
forvejen livs- og livskvalitetstruende forlgb. Endvidere at jeg havde
kaempet mig tilbage pa arbejdsmarkedet gennem ihaerdig indsats i
midlertidige jobs og stillinger, bogstaveligt ikke havde veeret
fraveerende pa grund af sygdom og siden 1.2. 2003 bestridt en
fast stilling, som i indhold og placering er helt sammenlignelig
med den jeg havde i Kgbenhavns Kommune. Jeg skrev ogsa, at
hvis det skulle komme dertil, ville jeg ikke kunne baere at matte
give mit job op igen, og at jeg - selv om det generelt gik godt -
iseer under overenskomstforhandlingerne - havde mattet keempe
bravt med
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Praesentation af nyvalgt bestyrelsesmedlem.

Mariann Christensen, 52 ar. Jeg blev valgt ind (in absentia) som
bestyrelsesmedlem ved generalforsamlingen 2006. Har veeret
suppleant i Dansk Acusticusneurinom Forening’s bestyrelse siden
2004.

Mine primeere opgaver i bestyrelsen vil blive fondsansggninger
samt orientering omkring meningeomer.

Jeg er opereret for et meningom (hgjresidig vinkeltumor) pa
Rigshospitalet i november 2001. Svulsten blev fjernet helt, men
indtil videre skal jeg ga til kontrolscanning hvert andet ar.

Jeg har stadig fglgevirkninger i forbindelse med
sygdommen/operationen. Det er bl.a. smerter i nakken og ned i
hgjre arm pga. nervebeskadigelse i forbindelse med operationen.
For at afhjaelpe smerterne gar jeg ugentligt il
fysioterapibehandling. Derudover opstar der periodevis
svimmelhed og synsforstyrrelser, som dog afhanger af, hvor travlt
jeg har. Jeg arbejder pa fuldtid som forsker pa Arhus Sygehus.
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Operationen skal foretages inden for de fgrste 6 maneder efter en
AN operation, gerne s& hurtigt som muligt. Det tager fra 6-12
maneder inden man kan se den gnskede virkning. For mig virkede
operationen at jeg naesten ser ‘normal’ ud nar jeg ikke smiler. Nar
jeg taler kan man dog stadig se at jeg har en facialisparese, sa
helt skjult bliver det ikke. Men det er taleligt.

Jeg kan ogsa spise og drikke uden at der Igber noget ud af
munden. Jeg er blevet lam i den ene side at tungen, hvilket gagr
jeg kun bruger den ene side at tygge med, da jeg ikke kan fa
maden over i den anden, men nu 15 ar efter er der ingen
problemer at se p& taenderne. Som I kan se af ovenstdende brev
fra Lars Poulsgaard har operationen desvaerre ikke altid den

Udstyr fra Phonak.

Afprgvet og beskrevet af Frank Andersen.

Jeg har siden foraret 2005 haft en kombination af SmartLink SX
som "kunstigt hgjre gre” og EduLink S som modtager af lyd fra
hgjre i venstre gre. Idéen hertil er fostret af samtaler med en
kursusleder pa et af CFS’s (Center For Specialundervisning)
kurser, som jeg deltog i i 2004. Firmaet Phonak var sa venlige
at indga aftale med mig om en 3 mdr’s prgveperiode. I
prgveperioden lovede jeg at udarbejde en detaljeret rapportering
af de situationer, hvor udstyret har vaeret afprgvet.

fortseettes......
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7-12 operationen.
Af Helle Maare.

7-12 operationen bestar i at man bytter om pa 7ende og 12te
nerve der udspringer fra hjernen. Derved skulle patienten komme
til at kunne beveege den mundvig, der er ramt af facialis. I stedet
for er patienten lam i den side af tungen man har taget nerven fra.
Oprationen er ganske enkel og tager ca. 2 time.

Overlaege Lars Poulsgaard fra Rigshospitalet

skriver om 7-12.
Du har gnsket information om 7-12 anastomose operationen. Det
forholder sig s8ledes, at behovet for denne operation har vaeret
aftagende og vi har faktisk ikke foretaget 7-12 anastomose
operation de sidste 2 &r.
I 1995 publicerede 2 lzger fra vores afdeling en artikel om vores
erfaringer med 7-12 anastomose operationer. I perioden 1965-
1988 foretog vi operationen pd 46 patienter. Det var muligt at lave
en opfolgning p8 32 af disse patienter. Af disse havde 56% en
meget god facialisfunktion og i alt 66% havde en tilfredsstillende
facialisfunktion.
Indtil nu har det nok veeret traditioner, der har afgjort, om
patienterne har f8et foretaget 7-12 anastomose eller fetforetaget
operation p8 plastikkirugi. Fra Neurokirurgisk afdeling side har vi
anbefalet 7-12 anastomose operationen, hvorimod man i Gentofte
har anbefalet plastikkirurgisk operation. Virkeligheden er den, at vi
aldrig har sammenlignet de 2 undersggelser og derved ikke har
sikre data, som kan fortaelle, hvad der er bedst. P§ internationalt
plan synes der dog at vaere stgrst tilslutning til 7-12 anastomose
operation til behandling af facialisparese efter acusticusneurinom
operation.

Jeg fik selv
Far (tv.) foretaget en 7-
1990 12 operation i
1990 og det er
Efter (th.) jeg ganske
2005 tilfreds med.
fortsaettes
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Prasentation af nyvalgt naestformand.

Jeg hedder Frank Andersen, er fgdt i 1951 og gift med Bente.
Jeg har 3 bgrn pa 31, 20 og 11 og 2 bgrnebgrn pa 9 og 6. Jeg er
AN-opereret (fosse media) i 1999 og far en resttumor tjekket
hvert andet &r. Mit behandlingsforlgb har vaeret saerdeles heldigt,
idet jeg er erhvervsaktiv pa fuld tid , velfungerende og kun med
ganske f& bivirkninger i form af hgretab, tinnitus og lejlighedsvise
balanceproblemer. Jeg er dog ked af, at Jens Thomsen "over-
solgte” operationsmetoden, sa jeg er endt op med det, som jeg
netop ville undgd, nemlig at vaere i “vent og se position”. Heldigvis
- fordi jeg er medlem af foreningen, og deltog i arsmgderne - kom
det for en dag, at fosse-media operationerne alligevel ikke havde
veeret sd heldige i form af mange resttumorer, og jeg fik i tide
stillet krav om kontrol, s& min resttumor blev "afslgret” og
fremover bliver kontrolleret. Du kan laese min beretning om
forlgbet ind til og med min tilbagevenden til job og hverdag efter
operationen i et tidligere medlemsblad. Jeg vil snart komme med
anden del af beretningen, som handler om hvordan jeg i en
treethedsperiode godt et ar efter operationen fgrst mistede det job
, som indtil da havde vaeret en central del i min tilveerelse, og
dernaest fik et nyt og endnu bedre job; hvordan dette fgrst
bevirkede en bevidstggrelse om vaerdier, om mig selv, og om hvad
menneskene i “min verden” i virkeligheden indeholdt, og derefter
udlgste en staerkt forbedret livskvalitet, energi og optimisme - nar
lige bortses fra det med resttumoren...

Jeg er jurist og arbejder som juridisk konsulent i DM (Dansk
Magisterforening) og har en lang erfaring i forenings- og
graesrodsarbejde og har et meget stort netveerk - ogsa inden for
den offentlige sektor. Jeg har ikke megen fritid, som ikke er
optaget pa forhand, men jeg haber at jeg med min erfaring og
mine kontakter og gennem malrettede projekter kan bidrage med
at styrke vores forening og dens gennemslagskraft og kontrol med
behandlingssystemet, og dermed bidrage til det enestdende
arbejde, som i forvejen udfgres af foreningens hardtarbejdende
formand og gvrige bestyrelse.
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Prasentation af nyvalgt suppleant.

Kurt Pedersen 64 ar og gift med Connie siden 1964. Har to
voksne bgrn samt et barnebarn pa 5 ar.

Har vaeret ansat i toldvaesenet og har i de seneste ar fungeret som
funktionschef i forskellige afdelinger og med skiftende opgaver ved
Told- og Skatteregionen i Helsinggr. Valgte en fgrtidspensionering i
2002 sammen med min kone, hvilket blandt andet gav os nye
muligheder for lange ferier i vores sejlbad.

Fik i 1998 konstateret en AN p& ca 15 mm. Valgte efter samrad
med leegerne pa Gentofte Amtssygehus at udskyde en behandling,
dels fordi der var gode muligheder for, at knuden ikke ville vokse,
dels fordi knuden endnu ikke var stgrre, og endelig fordi jeg ikke
havde andre gener end nedsat hgrelse pa det ene gre.

Opereret i april 2004. Fik en del bivirkninger efter
ansigtslammelse, som efterhanden har fortaget sig ganske
vaesentlig. Har fortsat nogle gjengener og lammelser i bl a kinden.
Kan stadig tage p& langfart om sommeren og senest har vi lige
veeret pa skiferie, hvor det gik over forventning med at holde
balancen.

Jeg glaeder mig til at bruge nogle kraefter pa arbejdet i foreningen.

En god gjenlaege ?

Et medlems gjenlage flytter og derfor efterlyses en ide til
en god gjenlaege i nhaerheden af Skovilunde.

Ring og gi’ dit forslag til Annelise Lund, Ringtoften, 2740
Skovlunde. TIf.: 4484 5947 (bedst ved 18,30 tiden)
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Generalforsamling Igrdag d. 25. februar 2006.

Formandén takker Sussi Meier (th.)
for hendes arbejde i bestyrelsen.

Kassereren (tv.) overraekker
en erkendtlighed til
redaktoren for hans frivillige
arbejde med at lave bladet.

8| ‘| Revisor
Steen E.

Nielsen (tv.)

far en lille

Kontaktperson for pausesnak
Selvhjeelpsgruppen i Arhus Henny med
naestforman

Duelund (th.) med suppleant Kurt

S§ er der kaffe-
pause.
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Arsmgadet lgrdag d. 25. februar 2006.

Arsmgdet lgrdag d. 25. februar 2006.

Gruppe af mandlige patienter:

e Generel information om foreningen som “startpakke”.

o Nettet er fremtiden; derfor opdatering af hjemmeside,
artikelskrivning, samling af erfa og tips, gruppe, som sgger
nettet af for relevant info, links og uddrag.

e Vigtigt at skaffe en webmaster.

e To fra gruppen (Adrian og Frank) er til radighed for research
0g resumeer.

e Vigtigt med arbejdsforholdsdimensionen.

e Behov for at fortzelle om forlgb og kommentere “sammenfald”,

som fx tendensen til at miste jobbet 12-14 maneder efter
operation.

Gruppe af kvindelige patienter:

e Vigtigt med opbakning til kontaktpersonordningen.

e Kontaktpersonordningen star og falder med at nogle kan og vil
veere kontakter.

??? Sporgeskemaet ???

Med blad nr.2 september 2005 blev der fremsendt et
spgrgeskema. Skulle du ikke have faet udfyldt og returneret
spgrgeskemaet endnu, sa beder vi dig om at ggre det.

Vi vil gerne, at alle besvarer skemaet, idet svarene fra nu over
300 medlemmer, vil give bestyrelsen en meget bedre mulighed for
at planlaegge arbejdet til medlemmernes bedste.

Der er vedlagt et skema i bladet.

Sendes til Sussi Meier, Skovvaenget 53, 6440 Augustenborg.
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Referat af Arsmgadet.

Eftermiddagens program indeholdt to indlaeg, som bl.a. var oplaeg
til det senere gruppearbejde.

Indleeg af Gunnar Stokbaek om selvhjeelpsgrupper:
Det nytter noget at snakke med andre om hvordan det er at fa

konstateret en AN.

Det var for mig en overvindelse, at kontakte andre som var i

samme situation.

Jeg "forsvarede” mig maske med den forestilling om, det at mgde
andre med AN kunne medfgre, at man sad og bekraeftede

hinanden i elendighed.
Den forestilling fik jeg
hurtig aflivet ved at
mgde andre.

Det viser sig jo, at der
ikke er andre, der
takler det samme
problem, pa samme
made som én selv.
Det er meget
livsbekraeftende, at
hgre og snakke med
andre om hvad de ggr
og taenker om et faelles
problem, det at miste
noget.

Jeg har erfaret, at det
ikke nytter noget at
snakke med laege,
familie, venner og
andet godt folk om,
hvordan det er at have
en AN. Det er helt
anderledes at tale med

Under Gunnar Stokbeeks indlaeg kom han
med falgende

ord til eftertanke.
veaer opmaarksom p4& dine tanker
for de bliver til dine ord

vaer opmarksom pa dine ord
for de bliver til dine holdninger

vaer opmarksom pa dine holdninger
for de bliver til dine handlinger

vaer opmarksom pa dine handlinger
for de bliver til dine vaner

vaer opmarksom pa dine vaner
for de bliver til din karakter

vaer opmarksom pa din karakter
for den bliver din skaebne
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| Arsmgdet Igrdag d. 25. februar 2006.

Indlaeg fra Kurt Pedersen,
arbejdsqgruppen @st ang. Kontaktperson-ordning:

Sidste efterdr har foreningen, som tidligere omtalt i bladet, nedsat 2
arbejdsgrupper, der skulle komme med forslag til etablering af en
kontaktpersonordning.

P& generalforsamlingen gennemgik Kurt Pedersen det forslag, som
gstgruppen i januar maned havde afleveret til bestyrelsen.

Der blev bla. naevnt, at behovet for at tale med andre end leegerne
var stort, iseer blandt dem, der lige havde faet konstateret
sygdommen, nar der evt senere skal tages stilling til
behandlingsmulighederne, og i perioden efter en operation, hvor der
optraeder bivirkninger i stgrre eller mindre grad, men ogsa i en raekke
andre tilfaelde.

Det er her kontaktpersonerne skal kunne traade til med hjaelp og
stgtte.

Kontaktpersonerne skal danne et netvaerk pa den méde, at de bgr
have et godt kendskab til hinanden, s& de ogsa indbyrdes szettes i
stand til at hjeelpe hinanden eller ved at henvise til en anden af
kontaktpersonerne, som i givet fald skgnnes at have bedre
forudsaetninger for at hjeelpe og stgtte en person, der henvender sig.

Kontaktpersonerne skal ikke lave opsggende arbejde, og det forventes
ikke, at de pa forhand skal have seerlige kvalifikationer. Hvis der skal
stilles krav, ma det veere, at vedkommende maske "breender” lidt for
at kunne hjeelpe andre, og samtidig er afklaret omkring egen
situation.

For at et sddant netvaerk kan komme til at fungere godt, og for at
understgtte kontaktpersonerne, skal der laves et seminar, hvor de kan
f3 lejlighed til at mgdes og leere hinanden at kende, suppleret med
nogle indlaeg bl a om kommunikation, altsa lidt om, hvordan man taler
med dem, der henvender sig, og isaer forstar at lytte og forsta
vedkommende.

Efter indlaegget, der fik en positiv modtagelse, blev der lejlighed til
i grupper at komme med yderligere, som bestyrelsen vil bruge i
det videre arbejde.
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Arsmgadet lgrdag d. 25. februar 2006.

Bestyrelsen vil arbejde for at fa etableret en kontaktpersonordning
sa tidlig som mulig i 2007.

Om det kan lade sig ggre vil isaer afhange af, om der er frivillige,

der vil patage sig opgaven.

(Der vil blive orienteret mere om kontaktpersonordningen i neeste
blad. Men prov allerede nu at overveje, om det kunne vaere noget
for dig).

Indledning til gruppearbejdet:
Formanden oplyste herefter, at meningen med gruppearbejdet var,

at man som medlem fik talt med ligestillede, og derved kunne
hjeelpe hinanden med bl.a. gode rad.

Derudover bad hun grupperne tale om indholdet af de to indlag.
Bestyrelsen er interesseret i at fa respons pa, om de skal arbejde
videre med disse tanker omkring et kontaktperson netveerk og
selvhjeelpsgrupper.

Opfolgning og afslutning:
Som afslutning pd dagens program, blev der givet tilbagemelding
fra grupperne:

Gruppe af patienter og pargrende:

e Kontaktpersonordningen er en god idé og bgr prioriteres af be-
styrelsen.

En selvhjalpsgruppeordning kan vokse op fra
kontaktpersonordningen.

Vigtigt at styrke informationen om foreningen (Opfslgning pa RH
og GAS'’ udlevering af foreningens brochurer).

e Internettet (kontakt via gaestebog).

e Bladet (Kontaktannoncer).

e Uddannes der laeger nok? Er der "arvtagere”? (Vigtigt i gkono
misk knappe tider)
"Post-operations-problemer”: Jobforhold og inputs (fx i folderen)
til kommunernes sagsbehandlere om behov.

fortseettes...
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	at kunne ”høre fra højre” og kommunikere lavmælt med dem, der sidder til højre på min side af bordet, at jeg ofte mistede pointer og sidebemærkninger og alt for tit måtte bede om gentagel-se, eller forlade mig på andres udlæg af det sagte, hvilket er  langt fra optimalt for en forhandlings-leder. Med EduLink/SmartLink var jeg helt sikker på, at vil virkningen af mit hørehandicap næsten ville kunne elimineres, og at jeg ville få mere ro og styrke til at koncentrere mig om opgaverne.

	Der gik lang tid, hvor Phonak var meget langmodige med hensyn til de ca. 16.000 , de/jeg havde ”i klemme”, men bevillingen kom, og endda med betaling af de små batterier til ”ørehængeren”.   I øvrigt var det min fornemmelse, at forvaltningen ved behandlingen af bevillingen mere lagde vægt på betydningen for det almindelige sociale samvær end på det arbejdsmæssige ?!?

	Afprøvet og beskrevet af Frank Andersen.

	Jeg har siden foråret 2005 haft en kombination af SmartLink SX som ”kunstigt højre øre” og EduLink S som modtager af lyd fra højre i venstre øre. Idéen hertil er fostret af samtaler med en kursusleder på et af CFS’s (Center For Specialundervisning) kurser, som jeg deltog i  i  2004. Firmaet Phonak  var så venlige at indgå aftale med mig om en 3 mdr’s prøveperiode. I prøveperioden lovede jeg at udarbejde en detaljeret rapportering af de situationer, hvor udstyret har været afprøvet. 
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