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Mange frivillige har
skabt mere synlighed

Af Ulla Rasmussen, formand for Dansk Acusticusneurionom Forening

Dansk Acusticusneurionom Forening har gennem de seneste ar faet sat mere
fokus pa sygdommen ved en stor fzelles frivillig indsats. Mange har stillet op
sa vi har kunnet atholde udbytterige arsmagder og mange har givet en hand
med, nar der skulle udarbejdes en af de mange nye informative foldere.
Der er stigende besgg pa foreningens hjemmeside, og sa er der en utrolig
spaendende aktivitet pa pa facebookgruppen "acusticusneurionom”, hvor
der er mere end 200 medlemmer af gruppen.

Det er et fantastisk initiativ, der giver mulighed for dben debat, og hvor
der bliver givet mange gode rad og erfaringer videre.

Senest har foreningen udsendt vores informationsfolder om vores syg-
dom til alle landet hgreleeger. Det har skabt aktivitet ved telefonen med
opkald fra bade hospitaler, behandlingscentre og mange private erelaeger.
Helt klart endnu et initiativ, som har skabt mere — og ngdvendig — synlighed
omkring vores sygdom.

Da foreningen blev stiftet for 17 ar siden blev falgende skrevet i forordet
for formal beskrivelsen:

“Kendskab til lidelsen og dens felger er sparsomme i det danske samfund
og i det sociale og sundhedsmaessige system. Mange har fglt sig alene efter
at have faet stillet diagnosen og har oplevet, at information om lidelsen har
veeret mangelfuld.”

"I hab om at forbedre disse forhold blev Dansk Acusticusneurinom
Forening dannet”.

Tak til alle som med store og sma bidrag har vaeret med til at gare vores
forening og sygdom mere synlig.

Denne udvikling skulle gerne fortseette. Bestyrelsen ser gerne, at den
nuveerende udvikling fortseettes og ogsa gerne at nye initiativer bliver sat
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i sgen. Dette kunne eksempelvis ske ved en lgbende sker en fornyelse af
bestyrelsen.

Derfor er der ogsa i dette nummer af vores blad en opfordring til at gere
en indsats gennem bestyrelsesarbejde i vores forening.

Lad mig til sidst naevne et lidt l&engerevarende forlgb , som nu ogsa ser
ud til at give resultat.

Foreningen har deltaget i mader med kommunernes landsforening om
efterbehandling af hjerneskadede. Vores forening har kun veeret en af flere
heringspartnere, men vi har vaeret med, og vi feler at vi er blevet hert.

Kommunernes landsforening erkender nu, at indsatsen til efterbehandling
ikke har vaeret god nok. | 2007 overtog kommunerne opgaven med efterbe-
handling fra de daveaerende amter, og siden er 9 ud af 23 hjerneskadecentre
lukket. Kommunerne mente selv de kunne lasne opgaverne. | dag 5 &r senere
er de blevet klogere og indremmer, at det ikke har veeret godt nok.

KL kommer nu med et nyt udspil, hvor de indstiller at der stilles et
ogkonomisk sikkerhedsnet under de sidste centre. KL anbefaler, at alle med
kompliceret sygdom skal have et specialiseret tiloud. Enten i et specialist
center eller ved at fa specialisterne ud i kommunen, og KL er enige i, at
der skal veere ensartede tilbud, sa ens bopeel ikke er afggrende for, hvilket
tiloud man far.

Det er gleedeligt at regeringen har taget positivt mod KL's nye udspil.

Pa foreningens vegne gleeder vi os ogsa over, at problemet er blevet
synligt, taget alvorligt og at der politisk er skabt forstaelse for vigtigheden
af den rigtige genoptraening.

Naeste Medlemsnyt

udkommer i december maned 2012.
Frist for indlzaeg til bladet er den 15. november 2012.
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Operation pa Neurokirurgisk —
Rigshospitalet

Af afdelingssygeplejerske Louise Bisgaard
og klinisk sygeplejespecialist Pernille Vinding

Ved henvisning til operation for et acusticusneurinom tilknyttes langt de
fleste patienter til Neurokirurgisk klinik pa Rigshospitalet.

Den fgrste samtale foregar i Neurokirurgisk ambulatorium som sammen
med sengeafsnittet ligger pa niende sal. Hensigten med samtalen er at der
bliver taget endelig beslutning om operation i faellesskab med kirurgen.

For mange kan det veere fgrste gang at der er mulighed for at stille
spgrgsmal og derfor har mange, sammen med parerende, skrevet spargsmal
ned som de gerne vil have besvaret.

Planen for forlgbet bliver lagt i forbindelse med denne samtale og for alle,
uanset om man bor teet pa eller langt veek, betyder det at forberedelserne
til selve operationen saettes i gang. Eksempelvis bliver der taget blodprg-
ver og afholdt samtaler med anaestesileege og sygeplejerske allerede ved
dette besag.

Hvis der er behov for flere undersggelser kan disse forega ambulant
og hvis afstandene er lange benyttes patienthotellet som ligger i direkte
tilknytning til hospitalet.

Indleeggelse pa sengeafsnittet sker farst om morgenen pa selve ope-
rationsdagen.

Langt de fleste erindlagt en lille uge. | dagene efter operationen handler
det om at komme i gang igen. Mange er pavirket af svimmelhed, kvalme og
hovedpine som oftest kan afhjaelpes med medicin. Derudover kan der vaere
gener i form af ansigtslammelse, gresusen og balanceproblemer som din
pleje malrettes efter. Genoptreeningen starter allerede i de forste dage efter
operationen. Sengeafsnittets fysioterapeut kommer dagligt i hverdagene
og statter op om den ngdvendige traening sammen med plejepersonalet.
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Der er i denne periode behov for statte og opmuntring fra udvalgte
parerende og plejepersonalet. Den samlede rehabilitering foregar ofte over
maneder. For nogen fortseettes den i umiddelbar forleengelse pa det lokale
sygehus. Langt de fleste udskrives dog til hjemmet. Ved udskrivelse skal der
laegges en individuel plan for den videre genoptraening. Hvor og hvordan
treeningen foregar planleegges i den enkelte kommune.

Rutinemaessigt bliver alle, cirka tre uger efter udskrivelse, kontaktet af
sygeplejerskerne i Neurokirurgisk ambulatorium og efter cirka seks maneder,
indkaldt til scanning og samtale med kirurgen.

Ved yderligere behov er det, som tidligere patient, muligt at ringe ind
til ambulatoriet. Sygeplejerskerne her sidder ofte inde med en viden om
det at veere acusticus opereret, som kan veere sveer at finde andre steder og
vores erfaring er at mange, ogsa pargrende, ger brug af denne mulighed.
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® HELSE BERGEN

Haukeland Universitetssjukehus

Nasjonal behandlingstjeneste for
vestibularis-schwannomer i Norge

Haukeland Universitetssykehus i Bergen er fra 2012 tildelt nasjonal behand-
lingstjeneste for pasienter med vestibularis-schwannom.

Haukeland Universitetssykehus har i praksis i mange ar fatt henvist de
fleste nyoppdagede svulstene i Norge, men na er det altsa formeldt vedtatt
at alle pasientene skal behandles i Bergen. Fagmiljget i Bergen er sveert
forneyd med at vi er funnet verdig til en slik oppgave, og vi vil gjere vart yt-
terste for at dette blir gjort pa en mate som tilfredsstiller de krav og ensker
som bade myndigheter og pasienter forventer av oss. Vi har gjort forskning
innen dette fagfelteti 10 ar, og holdt oss godt oppdatert pa faglig utvikling
ved deltagelse pa internasjonale kongresser hvert eneste ar. Vi vil ogsa i
fremtiden basere var behandlingsstrategi pa evidence-based kunnskap, og
pasientene skal fole seg trygge pa at de far den riktige behandlingen hos oss.

Bergen, 31.08.12
Pa vegne av «acusticusgruppen» ved Haukeland Universitetssykehus

Erling Myrseth, MD, PhD
Faglig leder for Nasjonal behandlingstjeneste.
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Stralebehandling
af acusticusneurinomer

Af professor Marianne Juhler og reservelaege Rune Rasmussen

Siden 1996 har det veeret muligt at behandle acusticusneurinomer med
stralebehandling pa Rigshospitalet. Behandlingen begr kun udferes hos
patienter med mindre tumorer, idet stgrre tumorer ikke kan bestrales uden
risiko for uacceptable skader pa det raske hjerneveev. | de fleste tilfeelde
udfgres behandlingen fraktioneret; dvs. at der gives en lille straledosis
(en fraktion) dagligt, saledes at der over 27-30 gange opbygges en samlet
stralepavirkning, der er tilstraekkelig til at pavirke svulsten. | seerlige tilfeelde
kan behandlingen ogsa foretages som engangsdosis, hvilket iszer geelder,
hvis svulsten er meget lille

Hvor operation tidligere har veeret den fortrukne behandling, er der i
dag generel enighed om at strédlebehandling er et ligeveerdigt alternativ.
Beslutningen om at foretage den ene eller den anden behandling er derfor
individuel for hver enkelt person og afgeres i samrad med personen der skal
modtage behandlingen.

Der er fordele og ulemper ved begge typer behandling. En fordel ved
stralebehandling er at man undgar et sterre operativt indgreb og de hermed
forbundne risici, inklusiv risici ved narkosen. Behandlingen foretages ambu-
lant, s& man undgar indlaeggelse, til gengaeld skal man made til behandling
hver dag i 5-6 uger. Hvor eventuelle falgevirkninger af kirurgien (eksempelvis
facialis parese) vil ses umiddelbart efter operationen, vil falgevirkningerne
fra stralebehandlingen farst vise sig maneder til ar efter behandlingen.

Med hensyn til behandlingseffekten vil omkring 10 % fa tumorvaekst pa
trods af stralebehandlingen, og det er derfor ngdvendigt med en langvarig
opfelgning med regelmaessige scanninger. Efter operation er der ikke behov
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for samme grad af kontrol, hvis kontrolscanning efter operationen viser, at
svulsten er fiernet helt.

Bl.a. pa baggrund af opgerelser fra behandlingscentre i udlandet har
der veeret et hab om at man ved stralebehandling kunne nedseette risikoen
for skade pa hjernevaev og nerver, samt iseer at bevare eventuel brugbar he-
relse. P4 den baggrund har vi foretaget en grundig gennemgang af, hvordan
det pa lzengere sigt gar med herelsen hos personer, der er behandlet med
stereotaktisk stralebehandling pa Rigshospitalet. Denne undersegelse er
netop offentliggjort (Int J Radiat Oncol Biol Phys. 2012 Aug 1;83(5):e607-11.
Epub 2012 May 5). Undersggelsen omhandler kun personer der har mod-
taget fraktioneret behandling, i alt 42 personer. Undersggelsen har vist at
der opnas enten standsning af tumorveekst eller skrumpning af tumor i mere
end 90 procent af tilfeeldene over en 10-arig periode. | de @vrige tilfeelde
var der vaekst af tumor, og i disse tilfelde blev operation nedvendig. Denne
procentsats stemmer godt overens med erfaringer fra udlandet, hvor der
er beskrevet lignende gode resultater. Som falge af stralebehandlingen er
der kun observerede enkelte tilfeelde af skader pa ansigtets felenerve eller
pa ansigtsmotorikken (facialis parese), i sterrelsesorden under 5 procent.

Med hensyn til hgrelsen viste undersggelsen at denne kun bliver bevaret
i enkelte tilfeelde, idet flertallet vil miste brugbar herelse indenfor 5 ar efter
bestralingen. Dette betyder at selvom der kan vaere flere gode grunde til at
vaelge bestraling frem for kirurgi, kan man ikke forvente at bevare hgrelsen
pa det bestralede ere. Figuren viser udviklingen af harelsen hos personer
der ikke har modtaget nogen behandling (averste kurve) med personer der
har modtaget stralebehandling (nederste kurve).
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Kritisk sygdom
Af Kurt Pedersen

Der hersker fortsat usikkerhed omkring retten til udbeta-

ling af erstatning for kritisk sygdom. Jeg baserer det pa
de ganske fa henvendelser, som jeg har faet. Men ogsa indleeg pa Facebook.

Andringer fra 1. januar 2012 og deres konsekvenserne

Det er helt tydeligt, at flere forsikringsselskaber har valgt at sendre forsik-
ringsvilkarene fra 1. januar 2012 pa samme made og med samme formulering
som Forenede Gruppeliv, séledes at man direkte har undtaget acusticus-
neurinom fra at veere deekket.

Forsikringstagere, som ikke har faet diagnostiseret en acusticusneurinom
inden 1. januar 2012, vil derfor ikke have mulighed for erstatning fra disse
selskaber. Hvis diagnosen derimod er blevet stillet inden dette tidspunkt, vil
forsikringstageren fortsat have mulighed for erstatning, safremt de avrige
betingelser om invaliditetsgrad er opfyldt.

Det har Forenede Gruppeliv allerede bekraeftet pa et tidligere tidspunkt.

Et medlem har henvendst sig i anledning af, at et andet selskab har afvist
at yde erstatning med henvisning til eendringen af forsikringsvilkarene fra 1.
januar 2012, hvor man direkte har undtaget acusticusneurinom for daeknin-
gen. Da den pageldende ifelge det oplyste har faet diagnosen inden dette
tidspunkt, har jeg anbefalet at klage over afgerelsen.

Hvorfor nu det - vil nogen maske spgrge?

Hertil kan jeg sige, at hvis vi ser pa den omvendte situation, fx ved indtreeden
i forsikringsordningen pa et givet tidspunkt, og hvor forsikringstageren fer
dette tidspunkt har faet diagnostiseret acusticusneurinom, sa vil den pa-
geldende ikke veere erstatningsberettiget i tilfeelde af at der bliver behov
for at fjerne tumoren.

m side 12 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2 . 2012



Det vil sige, at der i begge tilfeelde vil vaere diagnostiserings tidspunktet,
der vil veere afggrende for om der vil veere mulighed for erstatning .

Verserende sag under behandling i Ankenaevnet for Forsikring
Et af foreningens medlemmer har indsendt en begrundet klage til sit for-
sikringsselskab over, at man har afvist at yde erstatning for kritisk sygdom
med henvisning til, at acusticusneurinom ikke er omfattet af deekningen.
Selskabet henholder sig til den seerlige formulering af forsikringsvilkarene
samt til en udtalelse fra Videncenter for Helbred og Forsikring. Selskabet
har i forsikringsvilkarene undtaget visse tumorer fra daekning, men ikke
acusticusneurinom.

Sagen er nu anket til Ankenaevnet for Forsikring, som i 2 tidligere sa-
ger har fastslaet, at acusticusneurinom er omfattet af deekningen, og hvor
formuleringen i forsikringsvilkarene ikke er afggrende forskellig. Samtidig
har neevnet i de tidligere sager lagt afgerende veegt p3, at selskabet i for-
sikringsvilkarene ikke direkte har undtaget fra deekningen.

Hvis medlemmet far medhold i anken, vil foreningen vurdere evt kon-
sekvenser af afgarelsen.

Send en mail til mig eller ring, hvis du har spagrgsmal

Der skrives en del pa Facebook om kritisk sygdom. Det kan jeg ikke patage
mig at felge med i eller deltage i, men jeg vil gerne hjeelpe med rad og
vejledning, safremt der rettes direkte henvendelse til mig. Ved en direkte
henvendelse kan man hurtigere fa afklaret situationen og undga misforstaelser,
saledes at man kan na frem til en konklusion med hensyn til mulighederne
for erstatning.

Hvis du har spargsmal eller brug for et rad - sa send en mail til
arnakhus@stofanet eller — ring til mig pa tlf 4970 9987
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Operation i USA -
hvordan og hvorfor?

Af Niels Jespersen

1. Indledning

Jeg blev opereret i Los Angeles den 8. august - ‘
2012 pé House Ear Clinic/St. Vincent Medical Center. House Ear Clinic stil-
ler lsegerne til radighed, mens St. Vincent Medical Center er hospitalet, der

stiller operationsfaciliteter og plejepersonale til radighed.

Der er ikke sa mange danskere, der vaelger at tage udenlands til en AN-
operation. Jeg vil derfor i denne artikel fortzelle lidt om, hvordan det skete
i praksis, hvorfor jeg tog det valg og lidt om gkonomien og de risici, der er
forbundet med det.

2. Hvordan ger man, og hvordan foregar det ?

House Ear Clinic har en service, hvor de evaluerer MR-scanninger vedragrende
AN gratis. Man skal blot sende scanningen over - séa bliver man ringet op,
eller de sender en mail. Hvis andre er interesseret i det, sa bare ga ind pa
deres hjemmeside houseearclinic.com.

Jeg sendte min scanning over i maj méaned. Efter ca. 1 uge fik jeg en mail
fra Dr. Friedman. Han anbefalede, at jeg overvejede enten operation (middle
fossa) eller straling. Der var ikke fra hans side forseg pa “salg”. Jeg havde
nogle opfalgende spergsmal, og Dr. Friedman svarede altid ligesa snart han
kunne via sin iPhone. Det eneste, der forsinkede dialogen, var tidsforskellen.

Da jeg efter mange overvejelser havde besluttet mig for operation hos
House Ear Clinic, fik jeg nogle datoer at vaelge imellem, og derefter gik
dialogen med Rita, der er Surgery Counselor. Alle praktiske spargsmal tog
hun sig af.
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Operation i USA — hvordan og hvorfor? m

Alt foregik via e-mails og fa telefonopkald fra min side. | forbindelse med
operationen blev der end ikke indgdet en kontrakt. Jeg skulle bare betale
2 uger inden operationen. Det var uformelt — men det var jo mange penge,
der skiftede ejere!

Operationen foregik om onsdagen. Jeg skulle mgde til undersggelser
dagen inden. Efter operationen skulle jeg forvente at veere indlagt ca. 5 dage.
Derefter skulle jeg blive i omradet en uges tid inden jeg métte flyve hjem.

| forbindelse med St. Vincent Medical Center har de et slags patienthotel,
der hedder Seton Guest Center. Paene store vaerelser med minikekken.
Derudover feelles kgkken og vaskefaciliteter. Og til en for USA meget lav
pris. Vi valgte at booke 7 naetter der, sa min segtefeelle kunne bo der, mens
jeg var indlagt. Vi indledte opholdet med en weekend i Santa Monica, og
vi opholdt os ogsa der i den sidste uge efter min udskrivning fra hospitalet.
Weekenden inden operationen brugte vi bl.a. til at orientere os, sa min seg-
tefeelle kendte omradet, nar hun skulle styre butikken og passe patienten
efter operationen.

Operationen blev foretaget af en erekirurg (Dr. Friedman) og en hjer-
nekirurg (Dr. Schwartz).

Selve forlgbet var meget professionelt. Alt personalet var fantastiske;
ikke mindst plejen pa St. Vincent efter operationen.

3. Hvorfor ikke bare i Danmark

og hvorfor House Ear Clinic?

Jeg fik diagnosen i marts 2011 (ca. 8 mm) og
havde en ok hgrelse. | marts 2012 var den vokset
til ca. 12 mm. Da jeg havde besluttet mig for en
operation, ville jeg have en hgrebevarende ope-
ration. Derfor var translab udelukket. Derudover
var jeg ikke seerlig interesseret i retrosigmoid, da

der er en relativ hgj risiko for kraftig hovedpine Frankenstein 3 dage efter opera-

efterfelgende. Den tredje standard operation tionen. Bemzrk de smarte briller.
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er middle fossa. Den bliver imidlertid ikke foretaget i Danmark. Jeg blev i
stedet tilbudt retrolab af de danske lzeger. Retrolab bliver alene foretaget i
Danmark, Bordeaux og Brasilien. | Danmark havde de i foraret foretaget i alt
ca. 20 operationer. Selvom retrolab i stort omfang anvender samme teknik
som translab (samme indgang), som de danske leeger har stor erfaring med,
synes jeg alligevel, at det virkede lidt jomfrueligt.

| min surfen pa nettet stadte jeg hurtigt ind i den amerikanske patient-
forenings hjemmeside — anausa.org. Der er mange gode diskussionsforaer,
og jeg kan varmt anbefale den til alle. P4 den hjemmeside fandt jeg hurtigt
ud af, at House Ear Clinic er blandt de allerbedste. Der rejser patienter til fra
hele USA og resten af verden. Det er det sterste center for AN-operationer
i USA. | gvrigt har House Ear Clinic udviklet middle fossa metoden, og to
af leegerne har lagt navn til House-Brackman skalaen, der maler i hvilket
omfang ansigtsnerven har taget skade. Med andre ord har de mange ars
erfaring med forskning og operationer. Da jeg talte med Per Cayé om House
Ear Clinic sagde han ogs3, at de er blandt de allerbedste til middle fossa.

House foretager mere end 200 operationer om aret, og har foretaget
middle fossa i stor skala siden 1992. Mine to kirurger havde hver foretaget
over 500 middle fossa operationer.

Det er jo et ganske vigtigt sted i ens krop, operationen finder sted, sa
jeg havde den tilgang, at kun det bedste var godt nok for mig - hvis jeg
altsa havde rad. Og efter at have vurderet pro et contra var jeg ikke i tvivl
om, at House Ear Clinic ville veere det bedste for mig.

4. @konomi, risici og et par gode rad?

House Ear Clinic kunne tilbyde mig en pris pa $44.000 mod deres normal-
pris pa $100-150.000. De oplyste, at den lave pris for mig skyldes, at deres
udenlandske patienter har mange andre udgifter med rejse og ophold. Men
mon ikke ogsa at de amerikanske forsikringsselskaber er med til at holde
priserne hgje i USA? Na, men $44.000 er stadig mange penge, ca. 265.000
kr. Sa jeg kontaktede mit pensionsselskab, og sundhedssikringen ville deekke
op til 200.000 kr., der er deres maks-belab. Derudover ville de daekke dele
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Operation i USA — hvordan og hvorfor? m

af vores udgifter til fly og ophold. Jeg
skulle stadig betale et paent belgb, men
det ville jeg gerne betale for at fa et
meget rutineret operationshold.

Prisen forudsatte maks. 2 degn pa

Foran House Ear Clinic efter fijernelse af
klamper og sting ... en uge efter opera-
tionen. Hvis der opstod komplikationer skulle

intensiv og maks. 6 degn pa hospitalet.

jeg betale yderligere ($2.000 pr. degn pa intensiv, og $1.500 pr. degn pa
hospitalet). Sa det kunne lgbe op, og den risiko leb jeg. Derudover var der
valutarisikoen pa dollaren. Den risiko sad jeg ogsd med.

Vi kunne have gjort det veesentligt billigere, hvis vi boede pa Seton Guest
Center i hele perioden, og hvis vi ikke havde valgt at flyve Business Class.
Men vi var rigtigt glade for at have valgt at tage til Santa Monica. Dels er
Santa Monica et dejligt sted, og temperaturen om sommeren er meget mere
behagelig end i downtown Los Angeles. Derudover er kvarteret omkring
hospitalet ikke seerligt spaendende. Af sikkerhedsmaessige arsager skulle
man ikke ga udenfor efter markets frembrud, og indkeb og restaurantbesag
kreevede taxikarsel.

5. Hvordan gik det sa?

Jeg kom igennem operationen uden komplikationer og helt som forventet.
Var hurtigt oppe at ga igen og fik af de amerikanske fys'er at vide, at det var
“excellent”. Desveerre gik herelsen pa eret. Men den risiko kendte jeg jo.

Alt det praktiske fungerede som det skulle, og flyrejsen hjem gik ogsa
godt. Business Class var dyrt men rigtigt godt, og jeg blev transporteret i
rullestol i lufthavnene. God service.

Jeg skal til opfelgende samtale pa Rigshospitalet i november, og jeg skal
til undersegelse pa hereklinikken i Hillerad i oktober, sa jeg kan fa hjeelp til
det deve gre. Derudover er jeg i gang med et kommunalt genoptraenings-
program. Selvom jeg er blevet operereti USA, er jeg lynhurtigt kommet ind
i det danske system igen.

Sé nu er det bare at klg péd med traeningen.
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Arsmgde/
generalforsamling
2013

Vores arsmede/generalforsamling den 2.-3. marts 2013 vil blive holdt pa
Dalum Landbrugsskole.
Landbrugsvej 65, Odense S.

Vi har valgt at atholde darsmadet midt i landet, da vi gerne vil se sa mange
medlemmer som muligt til vores made, og fordi vi mener, at det vil
kunne lade sig gere, at kunne komme frem til lardag formiddag kl. 10.

Vi vil starte mgdet lgrdag kl. 10 og slutte sendag ca. kl 15.30.

Der vil veere mulighed for ekstra overnatning fra fredag til lardag til
en fordelagtig pris.

Prisen for arsmade er ikke endelig endnu, men sa snart vi har det
pa plads, vil det blive fortalt pa vores hjemmeside www.acusticusneu-
rinom.dk

Programmet for dagene er ved at blive feerdiggjort.
Vi vil seette det pa vores hjemmeside nar det er klart.

Vi glaeder os til at se jer.
Pa gensyn.
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Obs!

Nye frekvenser for FM-anlaeg og tradlese teleslyngeanlaeg

Harelsen skriver i deres medlemsblad:

At fra 1.januar 2013 kan frekvensomradet 790 — 820 MHz ikke leengere
benyttes til tradlzse mikrofonanleeg. Det far betydning for en raekke FM-
anleeg og andre tradlgse teleslyngeanleeg.

De nye frekvenser er dog allerede i brug for nogle omrader.

Man kan finde ud af, hvilket frekvensomrade ens anleeg opererer inden
for ved at kigge pa sit apparat. Typisk vil det sta pa en maerkat bag pa ap-
paratet eller pa apparatets display.

Nogle anleeg kan omprogrammeres til de nye frekvenser, andre skal
ombygges, far man kan bruge de nye frekvenser. Men — der vil veere en del
anleeg, der hverken kan omprogrammeres eller ombygges og derfor ma
udskiftes.

Er man bergrt af eendringerne, skal man kontakte leverandaren.

Ny kasserer

| foraret valgte Dan Andreasen, at han ville stoppe som kasserer.

Dan stoppede 1. juli, og som midlertid kasserer er Kurt Pedersen tradt
til. Kurt fortseetter som kasserer til vores arsmede, hvor vi hdber pa, at vi
kan fa en ny kasserer.

En meget stor tak til Dan for hans meget store indsats for vores forening.
Han har gjort et keempe stort arbejde og foreningens gkonomi har vi trygt
kunne overlade i Dan’s vareteegt. Dan var pa hans positive og venlige méade,
altid parat til at hjeelpe foreningen.

Tak Dan.

Vivil i bestyrelsen savne Dan og hans store arbejdsindsats.
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Nye medlemmer
til bestyrelsen

Dansk Acusticusneurinom Forening er i dag en god og solid forening,
som arbejde til gavn for foreningens medlemmer.

Og det vil vi ogsa gerne fortseette med i drene fremover.

Bestyrelsen bestar af 6-8 medlemmer
Vi vil gerne opfordre medlemmer eller pargrende til at melde sig til at
yde en indsats med bestyrelsesarbejde.

Vi har brug for nogle personer, som vil veere villig til at ggre et stykke
arbejde for foreningen. Det kan veere sig som kasserer, som sekreteer,
som it-kyndig, der f.eks. kunne veere ansvarlig for hjemmesiden eller
som menigt medlem med gode indspil og ideer til foreningens fremtid.

Teenk lidt over: om du har lyst, om du har tid og om du vil veere med til
at hjeelpe andre medlemmer.

Ring eller skriv til formand Ulla for at hare naermere og forteelle lidt
om dig selv. Du kan veere med til at forme foreningens udvikling til gavn
for os alle.

HVIS du flytter

Husk at meddele det til foreningen, hvis du flytter, ellers har vi ingen
mulighed for at holde dig ajour med vores nyheder, medlemsblad og
lignende.

Send en mail arnakhus@stofanet.dk eller et flyttekort til Kurt Peder-
sen — Du kan ogsa forsege at ringe til ham pa tIf 49 70 99 87.
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God adgang

Find handicap-venlige hoteller, restauranter og turistattraktioner pad www.
godadgang.dk

Hver femte dansker har en funktionsnedszettelse, der spiller ind, nar de
skal veelge et hotel , en restaurant eller et udflugtsmal. Er man harehzemmet,
er det vaesentligt, om der er en teleslynge.

www.Godadgang.dk er en meerkeordning, der informerer om tilgeen-
geligheden pa ca. 700 maerkede steder i Danmark.

Der kan s@ges pa en enkelt handicgruppe eller du kan sege pa flere
forskelige handicapgrupper.

Segningen kan afgreenses geografisk, og der kan seges inden for forskel-
lige kategorier, f.eks attraaktioner, biblioteker, kirker, overnatningssteder,

restauranter osv.

www.godadgang.dk

Hjemmesiden

Da ikke alle gnsker at deres indleeg i tidligere og kommende blade kan
leeses af alle og enhver, har bestyrelsen besluttet at bibeholde tidligere
praksis med at Medlemsnyt er forbeholdt medlemmerne af foreningen.

Artikler fra bladet som egner sig til den abne del af hjemmesiden vil
blive tilgeengelige, hvis forfatteren er indforstaet. For at se Medlemsnyt

pa den lukkede del kraeves:

Bruger id: an
Password: an
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Wait and Scan

Af Sgren Hansen, MD, Afdelingslaege, Rigshospitalet

“Jeg er sammen med afdelingsleege Jesper Yde, overleege Per Cayé Tho-
masen og overleege Sven-Eric Stangerup ved at lave en opfelgende projekt,
hvor vi meget gerne vil skrive ud til alle som er i Vestibuleer Schwannom
“wait and scan” gruppen for at here omkring forskellige livskvalitetspara-
metre og specifikt unders@ge hvor mange der har tinnitus, svimmelhed og
hereproblemer i det daglige.

Internationalt beskrives at svimmelhed giver patienter den starste mor-
biditet og det er pa tide at dette emne afdaekkes. Vi har forskellige projekter
vi snarligt ensker at opstarte - dette dog vejledt af den forestaende spor-
geskemaundersggelse som snarligt sendes til medlemmer som er i “wait
and scan” gruppen.

Undersggelsen foregar ved at vi sender et brev til den enkelte patient og
opfordre alle til at besvare et spergeskema pa internettet. Det vil ikke tage
lang til at udfylde og vil give et godt billede af hvor vi skal fokusere forsk-
ningsmaessigt. Stor besvarelsesprocent vil selvsagt styrke undersggelsen.”

HORELSEN

Jeg kan steerkt anbefale, at alle jer med hgreproblemer leeser Hore-

foreningens medlemsblad Hgrelsen.
Der star altid en masse informative artikler og sma skrivelser, som
kan veere meget veerdifulde for os hgreheemmede.
Ulla Rasmussen
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Informationsfolder
om lidelsen
Acusticusneurinom

Af Birte Lambert

For kort tid siden udsendte vi sygdomsfolderen til samtlige ereleeger i Dan-
mark, Feergerne og Grenland. De fik hver 1 eksemplar for at de kunne blive
bekendt med, at vi sidste ar lavede en ny folder, og for at de kunne underrette
patienter om, at der findes en forening. Der blev i alt udsendt 347 pjecer.
Vi har faet mange positive tilbagemeldinger. En overleege fra Odense
skriver saledes, at det er en usadvanlig velskrevet og informativ pjece.
Det luner, nar man far respons pa arbejdet. Og det gavner forhabentligt

ogsa os patienter, at kendskabet gges.

Donationer er velkomne

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores medlemmer den bedste

vejledning, den bedste hjzelp til genoptraening og til rdadgivning mm.

Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyhedsbreve og aktiv

indsats overfor myndigheder o.lign.

Har nogen lyst til at stette foreningen med donationer, sé vil det ga til

feelles indsats for medlemmernes ve og vel.

P3 forhand tak

Bestyrelsen
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Frivillige hjeelpere

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

6440 Augustenborg

Distribuering af
medlemsbladet

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

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 Guldmann-Christensen
8560 Kolind

TIf 86 39 16 85 eller 20 26 55 89
E-mail chrisma@adslhome.dk

eller

Brit Vangsted

9900 Frederikshavn

TIf 98 48 22 25

E-mail vangsted@mail.tele.dk

Hjemmesiden
Eva Enevoldsen
TIf: 30 48 20 84
og Anita R. Nielsen,
facebook: Acusticusneurinom DK
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Phonak CROS

Gor ensidige hgreudfordringer
til alsidig hgregleede

(2
27
3%).//10

P
o souieN

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

Netveerksgruppe/
Sydlige Jylland

Kontaktperson:
Inger Juel Christiansen, Ribe
TIf. 75 42 31 82

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, Leagumkloster
TIf. 28 51 13 99

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
pa Faergerne
Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

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

Netvaeksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

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

Formand

Ulla Rasmussen
Dalsa Park 40,
3500 Veerlgse
TIf 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Neaestformand

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

TIf. 98 39 19 55

birte.lambert@gmail.com

Kasserer
Kurt Pedersen
Arnakhusvej 5,
3140 Alsgarde
TIf 49 70 99 87
arnakhus@stofanet.dk

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekreteer

Hanne Bidstrup
Ved Lindelund 323
2605 Brandby

TIf. 36 16 28 80
hanne.bidstrup@mail.dk

Bestyrelsesmedlem
Eva Enevoldsen
Florasvej 17, 1. tv
2600 Glostrup

TIf: 30 48 20 84

e_enevoldsen@yahoo.com

Suppleant

Inger Juel Christiansen
Jernkeervej 1

6760 Ribe

TIf 75 42 31 82
Inger.jc@jubii.dk

ISSN: 1602-6438



