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Rigtig genoptraening
giver livsmodet tilbage

Af Ulla Rasmussen,
Formand for Dansk Acusticusneurinom Forening

Den rigtige genoptreening er af vital betydning for at fa en dagligdag med
kvalitet og livsmod. Desveerre er du som acusticus-patient lige pludselig
med i et lotteri. Du kan veere heldig at bo i en kommune, der lever op til sit
ansvar og tager hand om dig som patient og medborger. Du kan ogsa vaere
uheldig at bo pa den anden side af kommunegraensen og opleve et svigt
af dimensioner. Ingen vejledning, ingen genoptraening og din dagligdag er
udover dine handicaps ogsa blevet til en kamp mod kommunalt bureaukrati.
Det har jeg tidligere veeret inde pa, og det emne er sd vigtigt, at indtil der
sker forbedringer skal dette have top-prioritet.

Jeg har som formand for Dansk Acusticusneuronom Forening deltaget i
arrangementer med regioner, kommuner, politikere og fagfolk. Jeg har holdt
indleeg om den tilfeeldige genoptreening, der tilbydes. Grundleeggende er
alle parter positive, nar jeg fremfarer de tilfeeldige genoptraeningstiloud og
min kritik deraf. De lytter og virker oprigtigt overraskede. Det er jo positivt.

Jeg har, som det ogsa fremgar andetsteds i dette blad, holdt mader
med bade Fysioterapeutforeningen og Ergoterapeutforeningen. Positive
mader og vilje til at gare det bedre.

Jeg fornemmer ogsa, at alle parter er villige til at veere konstruktive og
blive bedre. Det er jo ogsa positivt. Men der skal ske noget hurtigt, sa alle
nye an-patienter, der kommer til, far det rigtige tilbud. Og sa skal der "ryd-
des op” i den gruppe, som ikke har faet det genoptraeningsforlgb, som de
har krav pa.

Det at blive diagnosticeret som acusticuspatient betyder en stor om-
veeltning i livet. Pludselig er man patient og skal gennem behandlinger af
forskellige slags. Nogle far en hel del sveerere handicaps at slas med. Livet
er vendt op og ned i forhold til, hvad man kunne for.
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Heldigvis er der nogle patienter, som slipper nemmere igennem forlgbet,
lad os gleede os over dette.

Men for en del vil sygdommen ende med nedsatte livsfunktioner og en
forringet livskvalitet.

For denne gruppe er den rigtige genoptraening seerlig vigtig. Ved rigtig
genoptraening kan der skabes sma "mirakler”, sma fremskridt i genoptrae-
ningen kan give optimisme og flere sma “mirakler” giver livsmodet tilbage.

Det er derfor vigtigt, at alle far tiloudt den optimale genoptraening, som
kan hjeelpe tilbage til s& normalt et liv som muligt.

Foreningen eri dialog med regioner og behandlere om, at alle skal have
et konstruktivt og rigtigt genoptraeningstiloud. Vi kan ikke acceptere, det
kommunale svigt, som vi ser nogle steder.

At flytte holdninger og tilbud hos regioner og kommuner krzever ofte
god dokumentation. S& oplever du som leeser af denne leder, som patient
eller pargrende svigt, venligst lad os det vide i foreningen.

Vi skal udnytte den positive dialog, som vi har med foreninger, regioner
og leeger, og fa skabt et genoptraeningsforleb i Danmark, som ikke atheenger
om du bor i Struer, Assens eller Holbaek.

Naeste Medlemsnyt

udkommer i april maned 2012.

Frist for indlaeg til bladet er den 30. marts 2012.
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Arsmgde og
generalforsamling 2012

Der indkaldes herved til arsmgde og ordineer generalforsamling i foreningen

Tidspunkt:
Lerdag den 25. og sendag 26. februar 2012

Sted:
VINGSTED hotel & konferencecenter, Vingsted Skovvej 2, 7182 Bredsten,
tlf. 75 86 55 33, www.vingsted.dk

Program for arsmgdet

Lerdag den 25. februar

14.00 — 14.15 velkomst v/Ulla Rasmussen

14.15 — 15.15 Indleeg fra overleege, dr.med., ph.d., FRCS, Kére Fugleholm
15.15 - 15.45 Kaffepause

15.45 - 17.15 Generalforsamling (se dagsorden neeste side)

17.15 ...social hygge / afslapning

18.45 middag
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Der kan komme rettelser og forandringer til programmet for arsmedet.

Forslag, der gnskes behandlet pa generalforsamlingen, skal veere formanden
skriftligt i heende senest 3 uger inden afholdelsen af generalforsamlingen.
Det vil sige inden den 4. februar 2012.

Pargrende, der eventuelt ikke er medlemmer, har mulighed for at overveere
generalforsamlingen.

Dansk Acusticusneurinom Forening

Generalforsamling 2012

Dagsorden i henhold til foreningens vedteegter:

1. Valg af dirigent og referent.
2. Formandens beretning om foreningen i det forlgbne ar
og om planlagte aktiviteter i det falgende ar.
3. Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab.
4. Fastseettelse af kontingent for det falgende ar
5. Behandling af indkomne forslag
Vedtaegtsaendring vedr. livsvarigt kontingent

N

Valg af neestformand

7. Valg af kasserer
8. Valg af menige medlemmer til bestyrelsen
9. Valg af suppleanter til bestyrelsen

10. Valg af revisor
11. Eventuelt
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VINGSTED hotel
& konferencecenter

VINGSTED hotel & konferencecenter er opret-

tet i den lille landsby Vingsted teet ved Vejle.

Gar vi tilbage i tiden er navnet Vingsted opstaet af aens krumning og aen
har haft betydning for den senere opstaede Vingsted mgille.

Kerselsvejledning:

Bil

Fra syd: Drej fra motorvejen ved afkarsel 62 ved Kolding rute 176 og derefter
mod Billund og Bredsten - rute 176, der gar lige forbi Vingsted.

Fra @st: Falg motorvejen mod Kolding - derefter afkersel 62 mod Billund -
rute 176, der gar lige forbi Vingsted.

Fra nord: Drej fra motorvejen ved afkarsel 60 ved Vejle Nord og ker ad rute
28 mod Billund. Ca. 10 km vest for Vejle drejes til venstre ad rute 176, der
gar lige forbi Vingsted. Find ogsa rutebeskrivelse pa www.krak.dk.

Tog og bus
Vejle Banegard ligger ca. 12 km fra Vingsted.

Der vil blive arrangeret gratis transport fra
Vejle Banegard til Vingsted, lardag kl. 13.15
og sendag fra Vingsted til Vejle banegard
kl. 16.30.

Se i gvrigt kereplaner pa www.sydtrafik.dk

og www.dsb.dk.

Ring til Dan Andreasen 8753 8763 hvis du vil benytte dig af den gratis transport
og ger det senest ved tilmeldingen.
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Tilmelding

til deltagelse i arsmade og generalforsamling 2012

Prisen

for deltagelse i hele arrangementet 550 kr. for medlemmer

incl. frokost 1.400 kr. for ikke medlemmer

Deltagelse lardag uden middag 200 kr. for medlemmer
400 kr. for ikke medlemmer

Deltagelse kun sgndag 200 kr. for medlemmer

400 kr. ikke medlemmer

Deltagelse kun i generalforsamlingen
Lerdag kl. 15.45 (uden kaffe, middag mv.) Gratis

Tilmelding
Det sker ved at sende en mail til Dan Andreasen — kasserer@acusticuneuri-
nom.dk eller ring pa tIf. 8753 8763.

OBS!!! Deltagerantallet til ovennaevnte pris er begreenset til 80.

Hvis man alene ansker at deltage i selve generalforsamlingen er tilmelding
ikke nedvendig, men af praktiske grunde ser vi gerne, at tilmelding sker
som anfort.

Tilmeldingsfrist: sendag, den 15. januar 2012.

Efter tilmeldingsfristens udlgb vil der blive udsendt opkreevning samt pro-
gram og en karselsvejledning.

Betaling kan i givet fald ske sammen med dit eget kontingent for 2012.
(fredag d. 20. januar 2012).
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Forslag om andring
af vedtegterne

Bestyrelsen foreslar falgende sendring af § 4 i vedteegterne:
| 3. stykke indfejes " i 10 ar".

Teksten lyder herefter saledes:
Medlemmer, som i henhold til tidligere bestemmelse herom har indbetalt
livsvarigt kontingent, er kontingentfri i 10 ar.

Begrundelse
| 2004 og 2005 og i starten af 2006 lancerede foreningen et tilbud om be-
taling af livsvarig kontingent som et éngangsbelgb pa 1600 kr.

| forbindelse med forhgjelsen af det arlige kontingent fra 200 kr. til 250 kr
arlig, der blev vedtaget pa den seneste generalforsamling, lagde bestyrelsen
op til at man i den sammenhang burde overveje at udfase kontingentfri-
heden efter en vis arreckke. P& generalforsamlingen var der en overvejende
stemning for at gare det.

Bestyrelsen foreslar derfor, at udfase kontingentfriheden efter 10 ar, dvs at
medlemmer, der har betalt livsvarig kontingent i 2004 starter med at betale
ordinzer kontingent i 2014, mens de, der har betalt kontingentet i 2005 betaler
ordinaer kontingent fra 2015 osv.

Det betyder, at medlemmer, der tidligere har betalt livsvarig kontingent,
reelt har faet en rabat pa over 20 pct i forhold til det ordinzere kontingent.

Bestyrelsen tror der vil veere forstaelse herfor i betragtning af, at alle med-
lemmer er kommet til at betale mere som fglge af kontingentforhgijelsen.
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Hvad har bestyrelsen
lavet i efteraret?

Af formand Ulla Rasmussen

Det har veeret et travlt men meget spaendende efterar. Vi har gang i rigtig
mange ting. For os er det vigtigt, at vi kan fa hjeelp til den genoptreening,
som vil gavne den enkelte. Derfor har vi taget kontakt til forskellige faggrup-
per, for at henlede opmaerksomheden pa vores behov.

Vi har holdt mgde med Ergoterapeut Foreningen og med Fysioterapeut
foreningen. Det var nogle rigtige gode mgder, hvor vi bl.a fortalte, hvor
sveert det er, at finde en ergoterapeut eller fysioterapeut, som ved noget
om vores sygdom og efterfalgende handicaps.

Der findes ingen steder, hvor vi kan fa oplyst, hvor i landet, der findes en
behandler, som er specielt god til at behandle patienter, som vores skavanker.

De to foreninger har lovet, at de i feellesskab vil forsgge at lave et uddan-
nelsesforleb, hvor hhv. fysioterapeuter og ergoterapeuter kan lzere at be-
handle an-patienter med vores handicaps og andre patienter med lignende
handicaps.

Det vil blive s&a meget nemmere, hvis vi pa vores hjemmeside kan skrive
navne og adresser pa fysioterapeuter og ergoterapeuter, som er gode til at
behandle os patienter.

Vi har taget kontakt til Dansk Oftalmologisk Selskab, (zjenlsegeforeningen).
Her ville vi gerne fremsige vores gnsker om, at fa gjenleeger til at forsta, at
problemer som patienter med ansigtslammelser far, er andet end terre gjne.

Det er meget livskvalitetsnedsaettende, hele tiden at have ondt i gjet,
balancen bliver darligere, syns-oplevelsen bliver darlig, det sociale liv bliver
forringet, da @jenproblemer i den grad kan fratage patienter lysten til, at
veere sammen med andre mennesker.
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Desveerre har Dansk Oftalmologisk Selskab fravalgt at medes med
Acusticusneurinom Foreningen, da de mener, citat "at alle gjenlaeger kan
behandle tarre gjne”.

Sa har vi holdt mgde med fysioterapeuterne pa Rigshospitalet. Vi skal i
samarbejde om, at lave en ny pjece om vores balanceproblemer. Der er nu
gang i forlebet og pjecen ventes farst pa foraret.

Sa har vi holdt mede med Kére Fugleholm, overleege, dr.med., ph.d,,
FRCS om, hvordan det gar pa Rigshospitalet efter den lovede sammenleeg-
ning af afdelingen fra Gentofte Hospital og afdelingen fra Rigshospitalet.

Vi har som forening oplevet, at der stadigvaek er en stor afstand mel-
lem de to afdelinger, og at det til tiden virker som om, at de to afdelinger
modarbejder hinanden fremfor samarbejde.

Det virker pa os underligt, at de to afdelinger ikke bare arbejder teet
sammen, for det er trods alt patienter med samme sygdom, der er pa af-
delingerne, den eneste forskel er, at sma tumorer er pa ereafdelingen, og
store tumorer er pa neurologisk afdeling. Vi glaeder os til den dag, hvor de
leegelige kreefter forenes om behandling af os patienter.

Efterfalgende har vi holdt mgde med Marianne Juhler, overlege, dr.med.
Hun havde rigtig mange nye spaendende ting at fortzelle om stralebehandling
af acusticusneurinom patienter.

Marianne Juhlers afdeling har lavet et forskningprojekt, hvor de har
undersggt, hvordan herelsen hos stralede patienter har det op til 7 ar efter
stralingen. Der vil komme en artikel herom i bladet.

Vi har planer om at mgdes med Dansk Psykolog forening, for at kan fa en
snak om, hvordan vi som forening kan vejlede vores medlemmer til bedre
hjeelp, hvis de har psykiske problemer i forbindende med sygdommen.

Andre planlagte mede, er et mede med praktiserende laeger. Vi vil
meget gerne gere opmaerksom pa, at ikke alle leeger tager lige serigst pa
opgaven, at hjeelpe og vejlede patienter med et acusticusneurinom. Da
sygdommen er sjeelden, sa er det ikke alle leeger, der saetter sig ind i vores
sygdom og efterforlgb.
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Ny udgave af sygdomspjecen

Foreningen har faet lavet en ny pjece om Acusti-
cusneurinom. Den erstatter den gamle udgave,
‘ der blev udgivet for naesten 10 ar siden.
Acusticusneurinom

Ud over mange rettelser er der foretaget en
total omredigering. Pjecen er blevet opbygget
mere logisk og systematisk, saledes at den er
blevet mere leesevenlig.

Som noget nyt indeholder pjecen ogsa en ori-
Dinsk Acusticusnewsinam Fororucy [ entering om Neurofibromatose type 2 (NF2) og

e e

om meningiomer i den cerebellopontile vinkel.
Den nye pjece vil blive gjort tilgaeengelig pa foreningens hjemmeside.

Endvidere vil den blive udleveret til deltagerne i det kommende arsmade
i februar 2012.

Foreningen ville gerne udsende pjecen til alle medlemmer, men det koster
efterhanden en formue.

Medlemmer, som alligevel gerne vil have tilsendt pjecen kan henvende sig
til kassereren — Dan Andreasen — enten ved en mail eller telefonist. Sa vil

pjecen blive tilsendt.

Kurt Pedersen
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Kritisk sygdom
Af Kurt Pedersen

| det sidste nr. af Medlemsnyt orienterede jeg om situa-

tionen efter at Ankenaevnet for Forsikring havde truffet
afgerelse i en konkret sag, hvor Forenede Gruppeliv havde naegtet at udbetale
erstatning for AN med henvisning til, at det efter selskabets opfattelse ikke
var omfattet af forsikringsvilkarene.

Forsikringsankenaevnet traf afgarelse om, at AN matte anses for at veere
omfattet i forhold til formuleringen om godartede hjernesvulster.

Afgerelsen var principiel, og har derfor virkning for tidligere og fremtidige
sager, med mindre FG eller andre selskaber vaelger at zendre formuleringen,
saledes at man direkte undtager AN.

Det er saledes baggrunden for at FG har meddelt, at man vil genoptage
tidligere sager, hvor man har gives afslag med henvisning til, at AN ikke var
omfattet af forsikringsvilkarene.

Jeg har faet henvendelser fra flere, herunder et par stykker, som selv har
mattet rette henvendelse til FG, og hvor selskabet ved henvendelsen bad
om at fa tilsendt kopi af deres tidligere afggrelse.

Det kunne efter min opfattelse tyde pa, at man ikke havde fuldt styr
pa sagsbehandlingen i selskabet, hvorfor jeg rettede henvendelse til vores
kontaktperson FG - Jeanette Monk. Hun afviste naturligvis, at man evt havde
overset nogle sager.

Ved genoptagelse af sagerne skal der nu foretages en vurdering af, om
méngradsbetingelsen er opfyldt, medmindre der sidder en rest af tumor
tilbage.

Hos FG er man berettiget til erstatning, safremt méngraden er mindst
15 pct efter Arbejdsmarkedsstyrelsens méngradstabel.

En mistet herelse pa det ene gre taeller med 10 pct. Nar der henses til de
mange andre mén, der kan vaere opstaet, vil jeg tro, at de fleste vil opfylde
méngradsbetingelsen.

Jeg star fortsat til radighed for medlemmer, der matte have spargsmal.
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Balance gvelsesprogram

Af Kurt Pedersen

Foreningen fik sidste ar lavet et ansigtsevelsesprogram
i samarbejde med ergo- og fysioterapeuter pa Rigshospitalet. Pjecen med
gvelserne kan bruges i forbindelse med genoptraening af ansigtsmuskulaturen
hos AN-patienter, der efter operation har faet en ansigtslammelse, men kan
ogsa bruges af andre patienter, der har faet ansigtslammelse.

Nu prever vi at falge successen op, idet vi er gaet i gang med at fa lavet
et balance gvelsesprogram.

Det sker i et taet samarbejde med fysioterapeuterne pa Rigshospitalet,
som har den faglige ekspertise, mens vi bidrager med vores viden og erfa-
ring omkring balanceproblemerne. | arbejdet indgar ogsa andet materiale,
som vi er kommet i besiddelse af via vores samarbejde med Haukelands
Universitetshospital samt fra AN foreningen i USA.

Pjecen med balancegvelserne vil ud over AN-patienter ogsa kunne bruges
af andre patienter med tilsvarende balanceproblemer.

Som noget specielt for AN-patienter ensker vi, at pjecen ogsa indeholder
nogle straek gvelser, der kan veere gavnlig for patienter med nakkeproblemer
efter operation.

Vi stiler mod, at gvelsesprogrammet i pjecen bliver lavet pa en sadan
made, at fysioterapeuterne ved fx afkrydsning kan markere pa hvilket avel-
sestrin patienten befinder sig. Formalet hermed er, at gvelsesprogrammet
tilpasses individuelt, sdledes at det direkte kan indpasses i en genoptree-
ningsplan sammen med evt andet.

Det er foreningens opfattelse, at AN-patienter ved hjemsendelse efter
operation ber have adgang til at fortsaette genoptraening af balancen under
fortsat kyndig vejledning af en fysioterapeut.

Foreningens kontaktperson er fysioterapeut Marie Larsen. Hun er netop
pabegyndt sin barselsorlov. Heldigvis ser det ud til at andre kan tage over,
sa vi ikke skal vente til Marie vender tilbage.

Vi satser pa, at pjecen bliver faerdig i starten af det nye ar.
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Medlemskontingent
for 2012

Af Dan Andreasen

Betaling af kontingentet pa 250 kr. bedes foretaget ved bankoverforsel til
foreningens konto i Danske Bank, reg.nr. 9877 konto nr. 0012423977

eller ved benyttelse af vedlagte giroindbetalingskort, maerket “Kontingent
2012".

Ved indbetaling via netbank eller girokort, skal der i rubrikken “Meddelelse
til modtager” anfgres tydeligt navn og adresse.

Af hensyn til kassererens arbejde er det meget vigtigt at huske det.

Der bliver séledes ikke udsendt szerskilt opkraevning af medlemskontingent.
Det sker for at spare portoudgifter.

Betalingsfristen er fredag den 20. januar 2012

Opfordring fra kassereren

Snart naermer tiden sig, hvor vi atter sender girokort ud. Post Danmark har
veeret sa kundevenlige, og saette prisen for indbetaling af girokort op til 30 kr.

Derfor opfordrer jeg til, at man benytter sig af indbetaling via netbank,
da det i de fleste tilfaelde ikke koster noget. Kontonummeret til Danske Bank,
som skal benyttes er: Reg. Nr. 9877 Kontonr. 0012423977

Husk: Tydelige oplysninger vedr. indbetalingen.

Girokortet udsendes, da ikke alle har mulighed for at benytte sig af netbank.
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Fra netveerksgrupperne

Aalborg/Nordjylland
| vores netveerksgruppe Aalborg/Nordjylland, som har eksisteret siden 2008,
er vi 10 medlemmer, 3 maend og 7 kvinder. Vi ses 4 gange om aret, hvor vi
medes pa Park Hotel i Aalborg, teet pa parkeringshus og offentlig transport
(bus og tog). Vi har et lokale for os selv, hvor vi drikker kaffe og snakker et
par timer - mest om at have AN-sygdommen.

Vi synes, det er rart at vaere sammen med ligestillede, der forstar, hvad
det drejer sig om.

Inden vi siger farvel, aftaler vi tidspunktet for naeste made.

Kontaktperson Inge Jiitte

Arhus

Vier en velfungerende netvaerksgruppe, opererede eller operationsventende,
der mgdes den anden mandag i hver maned fra 13:00-15:30. Timerne gar med
hyggeligt samvaer og en god kop kaffe. Her draftes alles velbefindende og
meget andet. Vi gleeder os meget til denne eftermiddag med ligesindede.
Alle er velkommen.

Kontaktperson Henny Duelund

Sydlige Jylland

Gruppen startede for 6-7 ar siden. Vi mgdes to gange arligt pa skift hjemme
hos hinanden. Gennem arene har der veeret skiftende deltagere. Som regel
deltager manden eller konen til den AN-ramte ogsa fordi det er rart for dem
at udveksle erfaringer med ligesindede. Nogle kommer enkelte gange og
andre deltager neesten hver gang. Madet starter ved 9 tiden og varer 2-3
timer. Vi tager hver gang en runde, hvor alle forteeller hvordan det gar og
om der er sket noget spaendende siden sidst.

Kontaktperson Inger Juel Christiansen
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AN pa Facebook

Af AN-forenings medlem og AN-facebook redakter
Anita R. Nielsen

AN-siden pa facebook er lidt som de netveerksgrupper der er rundt om i
landet, men her pa AN-facebook kan man skrive sammen med AN-ramte
fra hele landet, ja sommetider endda fra hele verden hjemme fra din egen
stue. AN-facebook er en dansk side, dog kigger andre nordiske sprog ind-
imellem forbi.

Siden findes ved at skrive "Acusticusneurinom DK” i sggefeltet inde pa
Facebook. Medlemsantallet har lige rundet de 160 medlemmer. Nye med-
lemmer skal godkendes, det vil sige at enten Brian Holdt (medredakter) eller
jeg, Anita R. Nielsen (redaktear) skal godkende ansager, hvilket sker sa snart
der bliver sggt og en af os ser ansggningen.

Pa AN-facebook udveksles der viden om mange forskellige emner. Sa-
som: skanning, straling, balance, smerter, tinnitus, here tab, kritisk sygdom
forsikring, koncentration, hukommelse, svimmelhed og meget mere, samt
alle mulige hjeelpemidler og tips til at gere hverdagen nemmere. Medlem-
mer fordeles i alle kategorier for AN-ramte; skannet, opereret, stralet eller
pargrende.

Pa AN-facebook er det frit for alle at stille spargsmal og svare pa an-
dres spgrgsmal. Mange af disse spargsmal og svar foregar abent pa siden,
men vurderer man at det er oplysninger der ikke hgrer hjemme i facebooks
abne forum, ja sa kan informationen videregives fra person til person via
mail-systemet.

AN-facebook er som en ekstra arm af AN-foreningen, men den eneste
direkte forbindelse er at mange medlemmer pa AN-facebook enten allerede
er medlem af AN-foreningen eller bliver nysgerrige omkring foreningen og
eventuelt bliver medlem af denne.

Jeg vil afsluttende veere enig i hvad Bente for nylig skrev om AN-facebook
som afsluttende saetning “En god made at mgdes pa — med andre i samme
situation”.
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Oversaettelse af 8
amerikanske pjecer

som den amerikanske acusticusneurinom-
forening ANA- Acoustic Neuroma Association, har udgivet

For nogle f& maneder siden blev vi opmaerksomme p4, at vores amerikan-
ske sgsterorganisation ANA har udgivet 8 pjecer, som udfarligt behandler
sygdommen acusticusneurinom, dens behandlingsmuligheder, de handi-
caps, der matte felge af sygdommen, samt deres behandlingsmuligheder
og afhjeelpningsmuligheder i form af hjeelpemidler. Materialet beskriver
amerikanske forhold, men er meget leeseveerdige her i Danmark. Der kan
vaere enkelte forskelle i behandlingsmetoder, i forsikringsforhold og med
hensyn til den medicin, der ordineres. Pjecerne er meget grundige og pa
et hgjt niveau, men gnsker man at forstd mere udferligt, hvad det er for en
sygdom, man har, synes jeg de er en guldgrube. Jeg har selv veeret meget
begejstret for at laese den pjece, der omhandler balanceproblemer. Da det
er et af mine hovedproblemer, har det veeret en aha oplevelse for mig at fa
fortalt baggrunden for det specielle ved vestibulaere problemer. Pa nogle
punkter afviger det nemlig fra s& mange andre balanceproblemer. Jeg er
heller ikke tidligere blevet praesenteret for en speciel traening for vestibulzere
problemer. Da vi samtidig samarbejder med fysioterapeuter pa Rigshospi-
talet om en balancepjece, vil der komme et sterre fokus pa problemet. Vi
haber samtidig, at vi kan fa flere fysio- og ergoterapeuter gjort interesseret
i denne specielle behandlingsform, og der er et hab om, at Fysio- og Ergo-
terapeutforeningerne vil lave kurser i dette emne.

De 8 pjecer er udkommet i USA i 2010 og foraret 2011, hvorfor materialet
er helt opdateret. Ulla har faet tilladelse til, at vi ma oversaette og udgive
materialet, hvorfor jeg har brugt nogle maneder pa at sidde og hygge mig
med overseettelse. Jeg er i gang med den sidste pjece, og sa haber vi, nar
der er leest korrektur, at de snart vil kunne komme i trykken. De vil bade
komme til at ligge pa nettet og veere tilgaengelige pa tryk.
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Emnerne for pjecerne er falgende:

» En basisoversigt over acusticusneurinom.

» Diagnosen acusticusneurinom- hvad sa?

»  Qjenproblemer og behandling af disse efter operation for acusticus-

neurinom.

» Facialisnerven og acusticusneurinom: risiko for skade og rehabilitering

efter skade.
»  Etkik pa hjernen.

» Hovedpine og behandling for acusticusneurinom.

» Fa en bedre balance (for acusticusneurinompatienter)

» Rehabilitering af hgretab hos patienter med acusticusneurinom.

Frivillige hjelpere

Medlemsliste, sygdomsliste,
labels samt ad hoc opgaver:
Sussi Meier

6440 Augustenborg

Distribuering af
medlemsbladet

Margaret og Dan Andreasen
Hatting, 8700 Horsens

Henvendelse om
gjenproblemer

Ulla Rasmussen, TIf 46 49 67 18
dansk@acusticusneurinom.dk

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning
for Kritisk sygdom

Kurt Pedersen, TIf 49 70 99 87
arnakhus@stofanet.dk

Henvendelse

vedr. meningiomer
Mariann Christensen

8560 Kolind

TIf 86 39 16 85

E-mail maric@post8.tele.dk

eller

Brit Vangsted

9900 Frederikshavn

TIf 99 48 22 25

E-mail vangsted@mail.tele.dk
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Pressemeddelelse

Ny tradlgs CROS-lgsning
fra Phonak

S

til personer med ensidig herenedsaettelse

Audiotransmission i fuld bandbredde, med en unik reekkevidde og et kom-
pakt design sikrer en forbedret lytteoplevelse for mennesker med ensidig
herenedszettelse.

Phonak CROS er en fleksibel og kraftfuld lgsning for folk, der er ramt af
ensidig herenedsaettelse, som ikke kan afhjeelpes med et hgreapparat. Den
innovative sender er blevet udviklet pa grundlag af Spice-teknologi og ger
det muligt at sende lyd til brugerens bedre gre i den bedst mulige lydkvalitet
med fuld bandbredde.

Mennesker med sveer ensidig herenedsaettelse, der ikke kan afhjeelpes
med et hereapparat, har ofte sveert ved at opfatte lyd, der kommer fra deres
darlige side, iseer i stgjende miljger. CROS (Contralateral Routing of Signals)
afhjeelper problemet ved at sende lydsignaler fra det ikke-hgrende ore til
det bedre gre. Hvis det bedre are ogsa er pavirket af hgrenedseettelse, kan
modtagerhereapparatet forstaerke lyden. Dette kaldes en BICROS lgsning.
Phonak CROS giver Phonak en kraftfuld, effektiv og eestetisk attraktiv lasning
for folk, der har hgretab, der ikke kan afhjeelpes pa det ene ere, og enten
normal hgrelse eller hgrenedsaettelse pa det andet ore.

Phonak CROS er det mindste tradlese CROS-system nogensinde
Det fantastiske i den nye Phonak CROS-teknologi er, at lydtransmissionen ikke
kraever nogen yderligere interne eller eksterne komponenter, der optager
unedvendig plads og kunne bryde forbindelsen. Det er udelukkende muligt,
takket veere Spice-chipsaettets tradlese audiotransmissionsegenskaber i
fuld bandbredde. Derudover vil Phonak CROS-brugere ogsa fa fordel af de
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features til forbedring af komfort og klarhed, der kun er mulig med Spice-
teknologi. Phonak CROS er virkelig alsidigt. Det kan kombineres med alle
traddlese Phonak Spice-hgreapparater og ethvert ydelsesniveau. Udvalget
for CROS/BiCROSbrugere har aldrig veeret starre.

En unik serie med en prisvindende design
Den elegante BTE-sender, indkapslet i det seerpraegede og prisbelgnnede
Audéo S SMART hus, findes i syv flotte farver.

Den specialdesignede universelle CROS-modtager har en behagelig
pasform samtidig med at gregangen stadig er helt aben. Senderen er saledes
naesten usynligt bag gret. Phonak CROS fas ogsa i en diskret ITE version.

Lees mere pa www.phonak.dk
Udsendt af Phonak Danmark A/S
Ostre Hougvej 42-44

5500 Middelfart

Tel: +45 64 41 78 87

Fa Medlemsnyt

HVIS du flytter

Husk at meddele det til forenin-
gen, hvis du flytter, ellers har vi
ingen mulighed for at holde dig
ajour med vores nyheder, med-
lemsblad og lignende

Send en mail pa kasserer@
acusticusneurinom.dk eller et
flyttekort til Dan — Du kan ogsa
forsgge at ringe til ham pa
87 5387 63

pa din e-mail

Skriv en mail til Dan Andersen,
kasserer i foreningen, at du frem-
over gnsker at modtage bladet pr.
mail. Send ham den mailadresse
bladet skal sendes til. Dan sgrger
for at opdatere medlemslisten,
s& du fremover modtager bladet
pr. mail i stedet for med posten.
Dans mailadresse er: kasserer@
acusticusneurinom.dk
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Pressemeddelelse d. 10/11 2011
Uklare love om rehabilitering
saetter sarbare borgere i klemme

- Nar nu kreeftsygdommen ikke kunne tage mit liv, sa kunne hun, fortzeller en
kvinde pa 47 ar om sagsbehandleren i jobcentret. | 2007 fik kvinden konsta-
teret brystkreeft og i stedet for at koncentrere sin energi pa rehabiliteringen
efter kreeftsygdommen, matte kvinden keempe mod kommunen for at forsvare
familiens ekonomiske situation.

Kvindens historie er blot en af de 71 andre, der er grundlaget for bogen:
Udfordringer til rehabilitering i Danmark, der blev i gar offentliggjort pa
Fjerde danske rehabiliteringskonference pa Hotel Nyborg Strand. Bogen er
en opsamling og perspektivering af de store knaster, der er i rehabilitering i
dag. 60 personer fra ca. 50 forskellige offentlige og private organisationer —
herunder brugerorganisationer — har vaeret medforfattere, og bag projektet
star Rehabiliteringsforum Danmark og MarselisborgCentret med statte fra
Sygekassernes Helsefond.

Offentligt pres pa syge
En af konklusionerne i bogen Udfordringer til rehabilitering i Danmark er, at
rehabiliteringen i dag rummer alt for mange uklarheder. Det betyder, at mange
borgere med rehabiliteringsbehov er atheengig af den enkelte kommunes
politiske og skonomiske tilgang, og af forvaltningens og jobcentrenes tolkning.
- Der er selvfglgelig stor fornuft i, at kommunerne forsgger at gere
borgerne mest muligt uatheengige af offentlige ydelser, f.eks. dagpengesy-
stemet. Mélet er jo at leve et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Men presses
borgeren midt i et sygdomsforleb pa en helt forkert made, sa risikerer vi, det
stik modsatte — nemlig at sende borgeren over i en varig offentlig forser-
gelse. Den form for ineffektiv kassetaenkning er hverken til borgerens eller
samfundets gavn, selvom den maske til punkt og prikke falger lovgivningens
rammer, forteeller MarselisborgCentrets projektleder Bjarne Rose Hjortbak,
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der ogsa er udviklingskonsulent for CFK, Folkesundhed og Kvalitetsudvikling
i Region Midtjylland, og fortszetter:

- Borgernes rettigheder til rehabilitering, skal ikke kun formuleres i hen-
sigtserkleeringer. Rehabilitering og hele begrebet bag skal geres tydelig og
gores til en selvstaendig del af dansk lovgivning, hvis vi vil tage vare pa rets-
sikkerheden for sérbare borgere, deri kraft af handicap eller sygdomsforlgb
har brug for en rehabiliteringsindsats.

Dkonomi frem for etik

Ifelge bogen Udfordringer til rehabilitering i Danmark er rehabilitering i dag
noget, som savel borgere som fagfolk ma keempe for. Borgerne far nemlig
ikke automatisk statte til en helhedsorienteret indsats, der rehabiliterer dem
til aktive medborgere igen.

- @konomi og politiske styringsidealer har faet forrang pa bekostning af
faglig viden, etik og jura, og derfor far sarbare borgere ikke altid gavn af de
gode politiske intensioner om rehabilitering, fortzeller projektleder Bjarne
Rose Hjortbak, MarselisborgCentret.

Han mener derfor, at politikerne pa Christiansborg ber overveje at lave
en rehabiliteringslov i stil med Norges, sa der bliver afsat ressourcer til re-
habilitering. Sker det ikke vil en gkonomisk presset kommune have let ved
at tilsidesaette borgernes rehabiliteringsbehov.

Den faglige udfordring

Af publikationen fremgar det dog, at lovgivningen ikke er det eneste pro-
blem. Rehabilitering kraever bl.a. ogsa, at de fagfolk, der er involverede i
rehabiliteringen, ved hvad det betyder og er klaedt ordentlig pa til at ind-
drage borgerne i rehabiliteringsforlgbet.

Gunner Gamborg, formand for Rehabiliteringsforum Danmark, der star
bag netveerksarbejdet udtaler at: - Lovgivningen udger kun én af udfor-
dringerne. Rehabilitering skal veere en naturlig del af et sammenhaengende
forleb, nar borgeren har brug for bade behandling og genoptraening. Vi
skal alle medvirke til at skabe viden og rammer, sa fagfolk af alle slags far
rehabilitering ind under huden, og det virkelig skal batte noget!
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Vores hjemmeside

Vi har i et par ar talt om, at vi gerne vil have en bedre og mere levende
hjemmeside.

Pa sidste arsmade fortalte vi, at nu ville det sker meget snart.

Desveerre har vi veere ramt af diverse problemer. Misforstaede tidsplaner...
Vores webmaster mattet pludselig stoppe pga. nyt spaendende job. Sa vi
har skullet finde en ny webmaster, som skulle szette sig ind i vores gnsker
omkring hjemmeside.

Nu er vi enige om, hvordan siden skal fungere og vores nye webmaster er
i gang med arbejdet.

Vihaber pa, at den nye hjemmeside er oppe at kere i lgbet af et par maneder.
Vivil bruge hjemmesiden til nyhedsbreve, forteelle om nye og gode behand-
lere, behandlingsmetoder, lave en database om alle kendte oplysninger om
symptomer og darligdomme. Alt skal gerne veere en hjzelp for foreningens
medlemmer. Vi gnsker at gere siden levende, oplysende og aktiv.

Siden vil blive &ben for alle, men der vil fortsat veere et forum, som vil veere
lukket for medlemmer, hvor der kan skrives mere personlige ting, som man

ikke onsker alle ser.

Vi gleeder os til den nye hjemmeside.
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Andring i bestyrelsen

Brian Holdt har pga. svigtende helbred valgt, at holde pause fra bestyrel-
sesarbejdet, og treeder derfor ud af bestyrelsen.

Tak Brian, det har veeret rart at have dig i vores bestyrelse.
Haber du hurtigt vil fa det bedre.

Suppleant Eva Enevoldsen indtraeder som bestyrelsesmedlem i stedet for
Brian.

Donationer er velkommen

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores medlemmer den
bedste vejledning, den bedste hjeelp til genoptreening og til radgiv-
ning mm.

Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyhedsbreve og
aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

Har nogen lyst til at statte foreningen ved penge eller donationer,

sa vil det ga til feelles indsats for medlemmernes ve og vel.

P& forhand tak
Bestyrelsen
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Feerre far hurtig genoptraening

Ny undersagelse viser, at stadig feerre kommuner tilbyder genoptreening
inden for en uge efter udskrivning fra hospital

Af Luise Baehrenz Hjort, kommunikationskonsulent, Etf

Den faglige vurdering siger, at blot fa ugers ventetid pa genoptraening efter
sygdom eller ulykke er gift for patienterne. Det til trods viser undersggel-
sen, at stadig feerre af landets kommuner tilbyder genoptreening inden for
en uge efter udskrivning. Sidste ar tilbed kun 36 procent af kommunerne
genoptraening inden for én uge. | ar er tallet faldet til 32 procent.

— Hurtig og malrettet genoptraening er en forudseetning for, at en hospi-
talsindleeggelse kan afkortes, og at behandlingen pa sygehuset ikke mister
effekt. Borgeren skal udskrives med en genoptraeningsplan, der felges op
pa. Borgerne skal ikke bare udskrives stadigt hurtigere fra sygehuset til
ventetid i kommunerne, papeger Gunner Gamborg.

Ventetid er spildtid!

Flere politiske partier lovede under valgkampen, at man ville sikre en maksi-
mal ventetid pa en uge efter genoptreening. Senest har formanden for KLs
Social- og Sundhedsudvalg Anny Winther (V) sagt, at kommunerne er klar
til at gore en ekstra indsats for at garantere genoptraening inden for en uge.

Men det er ikke nok kun at teenke i minimumsventetider.

Siden kommunerne har faet genoptraeningsansvaret med kommunalre-
formen i 2007, er patienten blevet sat til at vente i en ny overgang mellem
to systemer efter udskrivning, mener Gunner Gamborg.

Han opfordrer til, at man stopper med at fokusere pa den kommunale
genoptraening som noget, der overhovedet skal ventes p3a, og ikke ser det
i ubrudt sammenhang med behandling og udskrivningstidspunkt.

— Ventetid er altid spildtid for patienten, der har behov for hurtig gen-
optreening, udtaler Gunner Gamborg.
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Undersggelsen fra Gallup er lavet pa vegne af Ergoterapeutforeningen,
/ldre Sagen, Danske Fysioterapeuter og Danske Handicaporganisationer.

Lees mere pa etf.dk/genoptraening

Artikel fra fagbladet Ergoterapeuten

Videncenter for Handicap
og Socialpsykiatri

ViHS, videncenter for herehandicap er ophert som selvstaendigt cen-
ter og indgar fra den 1. januar 2011 i Videncenter for Handicap og
Socialpsykiatri i Servicestyrelsen. De udsender bl.a. et nyhedsbreyv,
som jeg synes er rigtig godt. Man kan tilmelde sig det pa nettet. De
udgiver bl.a pjecer om hgrehandicap. Under sjeeldne sygdomme, kan
man ga ind og leese om NF2.

Birte Lambert
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Camino Francés i den nordlige del af Spanien.

Camino de Santiago

Hvert ar vandrer over 100.000 pilgrimme ad caminoen til Santiago de Com-
postella i det nordlige Spanien. De kommer fra hele verden, og veelger at
ga ad mange forskellige veje. Nogle gar kun de sidste hundrede kilometer,
mens andre gar meget leengere. De gamle pilgrimsruter mod Santiago
straekker sig i et netvaerk ud gennem hele Europa, og nogle pilgrimme gar
helt fra deres hjemlande. Camino betyder ve;.

Jeg leeste om caminoen for et par ar siden og har bl.a. set DR2 udsendel-
serne "Bertelsen pa caminoen” i december 2010. Jeg syntes det var fantastisk
speendende og det gav mig lyst til at preve kreefter med en vandring. Ulla
(formand i AN) hgrte om mine planer og spurgte om vi kunne fglges ad. Hun
havde gennem flere &r dremt om at vandre pa caminoen. Egentlig havde jeg
planlagt at ga alene, men det var meget rart med en vandringskammerat.

Inden vi rejste blev der travet en del kilometer pa vejene derhjemme.
Bade for at komme lidt i form og fa gaet vandreskoene til. Det kan dog ikke
helt sammenlignes med det at ga fra 8 morgen til 15-16 tiden med 8 kilo i
rygsaekken, som vi gjorde i Spanien. | rygsaekken har du alt, hvad du har brug
for til hele turen af tgj, toiletsager, sovepose og drikkevand. Det geelder om
at sortere det ungdvendige fra. Helst skal din rygsaek ikke veje mere en ca
10% af din egen veegt. Jeg var overbevist om at stien nok var rimelig jeevn
og bakkerne overkommelige. Men blev en hel del klogere efterhanden som
dagene gik pa caminoen.
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Tirsdag den 27. september startede i Pamplona, hvor vi fandt det ferste
muslingesymbol i den gamle bydel. Muslingen og mange 1.000 gule pile
malet pa veje, husmure, sten, traeer osv. er vejvisere pa caminoen. Mange
har en muslingeskal haengende bag pa rygsaekken.

Vi var meget opsatte pa at fa gaet nogle km og lagde ud i et drabeligt
tempo. Vejret var fantastisk ca 30 grader og solskin. Efter ca 5 km var vi helt
flade og fandt vores farste alberge. Et alberge/herberg er et overnatningssted
for pilgrimme som skal veere i besiddelse af et pilgrimspas. Passet far hvert
sted et stempel, s& man pa den made dokumenterer ruten man har gaet.
Albergerne er meget forskellige. Oftest sovesale med kgjesenge og mulighed
for at fa et bad. En overnatning koster mellem 4 og 10 Euro. Nogle steder
kan man spise eller lave sin egen mad, hvis der er et kakken. | mange byer
kan man fa en sakaldt pilgrimsmenu pa barer eller restauranter for 9-11 euro
bestaende af forret, hovedret og nogle gange dessert med vin og vand til.
Kvaliteten var meget svingende. Men nar man har gaet 20-25 km skal der
bare noget indenbords.

Vort farste alberge kostede 4 euro for overnatning med morgenmad. Det
viste sig at vi kunne melde os til aftensmad og selv bestemme, hvor meget
vi ville betale for det. Neeste morgen skulle vi veere ude inden kl 8, sa vi kom
tidligt afsted, mens solen begyndte at sta op. Sadan skulle de neeste mange
dage komme til at blive. Vi matte efterhanden som dagene gik, starte en
smule senere, da efteraret med lidt senere solopgang ogsa
kom i Spanien. Vi skulle ga, nar det var lyst, da Ulla ikke kan
holde ballancen, nar hun ikke kan bruge synet samtidig. Her
fandt vi ud af, at der sker meget med balancen, nar man som
jeg havde haft fem ar mere til optraening.

Gradyvis kom vi op pa de planlagte 20-25 km pr. d.a_g,_A i
som vi helst skulle ga for at gennemfere pa ca 5 uge_r.. '
Ruten gar gennem storslaede landskaber og afgrederne | i
pa markerne skiftede fra region til region. Vinmarker, _
hvedemarker, roer, majs, segte kastanietreeer sa jorden /
var deekket af de langharede skaller og de blanke
brune kastanier. Mange valngddetreeer, velduftende

Caminoen straekker sig ud i landskabet sa langt gjet reekker.




eukalyptustreeer, figner og kalplanter i et par meters hgjde. Der var smalle
stenede stier, brede markveje, somme steder meget stejt og stenet bade
op- og nedad. Det var virkelig treening for balance og kondition.

Ulla startede med at fa problemer med sit ene gje allerede en af de farste
dage. Hun fik en voldsom gjenbetzendelse og matte tage sin bandagelinse
ud. Det blev hardt med smerter i gjet som bade blev udtgrret i varmen og
af stavet pa vejen trods neutral gjensalve og solbriller.

Vi havde meget emme skuldre de farste mange dage og vablerne kom
selvfalgelig ogsa. Efter den farste uges tid forsvandt smheden i ben og
skuldre og jeg slap af med mine vabler. Men Ulla fik en keempe vabel pa
ydersiden af hzelen, som de felgende dage blev mere og mere gm, blodig
og rad i kanten. Det endte med at hun tog en bus til Burgos, hvor hun kom
pa skadestuen. Der var gaet blodforgiftning i foden.

Jeg fortsatte caminoen, mens Ulla matte overholde leegebesgg for at
fa bugt med betandelsen i foden. Vi blev genforenet efter nogle dage,
da hun var klar til at vandre igen. Det gik ogsa meget godt, fordi vi holdt
nogle gode pauser. Fodtgjet kom af, mens vi hvilede ud pa en bar for at
fa enten mad, kaffe eller noget koldt at drikke. Pa langt de fleste barer kan
man ogsa fa et stempel i sit pilgrimspas. Det gik lidt sport i at fa s&a mange
stempler som muligt.

Jeg havde besluttet at drikke vandet pa ruten, men matte ligge under-
drejet halvandet degn pga darlig mave. Det viste sig at flere pilgrimme havde
faet de samme problemer ved at drikke af vandposterne mellem Burgos og
Leon. Derefter holdt vi os til vand pa flaske.

Det var underligt som darligdommene pavirkede turen. | starten var jeg
lige ved at synes det blev for treels med alle de vabler, smme skuldre, gjen-
beteendelse, darlig mave osv. Men det tvang tempoet ned. Jeg var i starten
meget forkuseret pa at der skulle gdes mange kilometer, og sa egentlig
ikke det smukke land vi kom igennem. Selvom vi satte tempoet ned gik vi
faktisk samme antal km om dagen, men kom bare et par timer senere frem
om eftermiddagen.

Efter Leon blev landskabet mere bjergrigt og vi kom op i ca 1.500 m
hajde. Her var det er fantastisk flot natur med lyngkleedte bjerge og omrader

m side 30 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 3. 2011



med farvestralende efterarstreeer. Men ogsa meget stejle og stenede stier.
Traening for ballancen.

Mange af de steder vi har vandret, ser det ud som tiden har staet stille.
Her drives keerne gennem landsbyen ud pa marken for at graesse. Kostalden
ligger midt inde i byen og landsbyvejene er plastret til med kolort. Redska-
berne ligner noget fra 2. verdenskrig og mange huse er forfaldne. Men jeg
vil ogsa sige at omradet vi vandrede igennem de farste ca 3 uger havde
mange store dyre biler. BMW, Audi, Mercedes og store 4-hjulstreekkere og
min konklusion er nok, at nogen tjener pd de mange pilgrimme. Nar man
teenker pa at ca 100.000 pilgrimme, der arligt skal have overnatning, mad
og drikke osv. Der ma vaere en vis indtjening for nogen. Ud over fly til og fra
Spanien har jeg til mad og overnatning brugt ca 7.000 kr pa de ca 5 uger.
Gang lige det med 100.000 = 700.000.000 kr. Ja, s simpelt er regnestyk-
ket nok ikke, men det er da lidt tankevaekkende. Dette er min egen teori og
overhovedet ikke dokumenteret.....

Lerdag den 22. oktober ndede vi ind til katedralen i Santiago de Com-
postella. Solen skinnede fra en naesten skyfri himmel. Vi tilbragte en del tid
pa pladsen foran katedralen, hvor vi betagtede de mange pilgrimme der
ankom. Vi skulle ogsa ind pa pilgrimskontoret og fa udstedt vores helt eget
compostella. Det er et dokument, der bekraefter at man har gaet caminoen -
minimum de sidste 100 km til fods, pa cykel eller til hest (cykel og hest kraever
flere km). Det var nu ikke noget problem for
os. Vi har ikke det helt ngjagtige antal km, S& har vi kin 100 kms vandring
da alle bager angiver forskellige afstande. W/ Sortiago )
Men jeg er sikker pa, det er omkring de 700 3
km. Selvom vi valgte at tage bus ind og ud af
Leon for at undga vandring langs en meget
stgjende og trafikeret ve;j.

Vivar meget heldige med vejret og havde
faktisk kun én dag med stavregn kort inden
vi ndede frem til Santiago. De farste par uger
var temperaturen 25-30 grader, sa jeg teenkte
flere gange pa at sende min lune softshell
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jakke og de langaermede trgjer hjem.
Men det begyndte at blive meget kaligt
de sidste dage pa vandringen. Iseer om
morgenen, hvor der var rim i graesset,
sa vi matte kebe handsker for at holde
fingrene varme.

Vi tog bussen til Finisterre, hvor cami-
- . noen ender ca 90 km fra Santiago. Mange
WCECICILEREEEI  pilgrimme gdr med en vandringsstav, som

de Compostella. - o
skal kastes i Atlanterhavet ved Finisterre.

Sa breender man sit tej og tager en duk-
kert i havet og kommer op som et nyt menneske. Yderst pa spidsen ligger
et fyrtarn, hvor vi kunne se afsvedne pletter fra rester af afbreendt tej. Vi
breendte nu ikke noget af vores, da vejret var blevet sa kaligt, at der var brug
for det hele. Vi var her i to dage, hvor der skiftevis kom hurtige regnbyger
og stralende sol. Pa sandstranden ved Finisterre kan man finde sin helt egen
muslingeskal, hvis man er heldig. Ellers kan der kebes muslingeskaller langs
pilgrimsvejen for ganske fa euro.

Den 26. september tog vi bussen tilbage til Santiago, hvor flyet gik hjem
til Kgbenhavn via Barcelona.

Min forventning om at bruge en masse tid pa eftertanke blev meget
anderledes da det i stedet blev en meget fysisk vandring. Gradvis blev vi
steerke og udholdende og fandt ud af at det med at vandre 700 km - det
kunne vi godt. Trods vabler og darlig mave. Jeg er sikker pa det har givet os
begge fantastisk treening af ballancen. Vi kan varmt anbefale andre, at tage
pa vandre- “ferie”. 700 km behgver man ikke lige at ga, men der er noget
over det at ga hele dage i skiftende landskaber med rygsaek.

Savnet efter hjemkomsten er nok mest det hele tiden at have sin rejse-
feelle lige i nerheden og kunne smasnakke lidt. Vi har noget sammen, som
andre ikke kan dele eller seette sig ind i.

Der er masser af oplysninger om Camino de Santiago at hente bade pa
biblioteket og internettet.

Inger Juel Christiansen
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Phonak CROS

Gor ensidige hgreudfordringer
til alsidig hgregleede
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Der findes ingen fuldt tilfredsstillende CROS-lgsning
til mennesker med hgrenedseettelse, der ikke kan
afhjeelpes pa det ene gre. Det vil sige indtil nu...
Phonak CROS har den tradlgse lgsning som
hgreapparatsbrugere og hgreapparatspecialister
leenge har efterspurgt.

lifeis on

Phonak Danmark A/S
Telefon: 6441 7887
E-mail: info@phonak.dk
Internet: www.phonak.dk



Kontaktperson Fyn
Bente Sunesen Rasmussen,
Odense M. TIf. 66 13 43 60 eller

mail: besuras@gmail.com

Netvaerksgruppe/
Sydlige Jylland
Kontaktperson:

Inger Juel Christiansen, Ribe
TIf. 75 42 31 82

Netveerksgruppe
pa Fergerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

TIf. 0029 831 63 93 eller
mail: da@kallnet.fo

Netveerksgruppe/
Midtsjeelland

Kontaktperson:
Yvonne Jensen, Bjeeverskov
TIf. 56 87 11 32

Netveerksgruppe
i Arhus

Mades én gang om maneden.
Kontaktperson:
Henny Duelund
TIf. 86 14 67 25

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:
Inge Jitte, Klarup
TIf. 98 31 86 87

Netveerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

Kontaktpersoner:

Hanna Andersen, Roskilde
TIf. 21 47 87 20

Ole Smidt, Kgs. Lyngby
TIf. 40 10 12 31

Brian Holdt, Lagumkloster
TIf. 28 51 13 99

m side 34 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 3. 2011



Netvaeksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

Kontaktperson:
Anne Katrine Leonhard, Arhus
TIf. 40 28 43 51

Som en fisk i vand!

Dyk ned i Phonak’s vandafvisende sortiment

M H20 er ikke bare lille og vandafvisende. Den har
Telespole og mulighed for designintegreret FM-
modtager. Velkommen til vores nye sma vandglade
hgreapparater; Ambra M H20, Solana M H20 og

Cassia M H20.

Phonak Danmark A/S
Telefon: 6441 7887
E-mail: info@phonak.dk
Internet: www.phonak.dk
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