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Det er aldrig for sent
at genoptraene

Af Ulla Rasmussen, Formand for Dansk Acusticusneurinom Forening

Hen over sommeren har jeg veeret pa rejse forskellige steder.

En af de skenne ting ved ferie er, at du har tid til at sidde pa en cafe eller
en baenk pa et torv og bare se pa livet omkring dig. Ikke fordi du nysgerrig,
men fordi det er sa afslappende.

Nar jeg har siddet sadan, sa har det slaet mig hvor mange mennesker,
der har synlige handicaps, som — set med mine gjne — kunne blive mindre
generende, hvis personen fik en god genoptraening.

Der kan veere mange arsager til, at der ikke har veeret tilbudt den rigtige
genoptraening, men jeg mener, at det er meget op til den enkelte selv at
finde viljen og energien til at treene selv.

Rad og vejledning til genoptraening skal gives fra en professionel. Dette er
vigtigt, men derefter er det meget op til den enkelte at fa det optimale ud
af disse rad.

De gode resultater kommer ikke af sig selv. Nej, det er hard, sur treening
- ofte mange gange om dagen i maneder eller ar, ja nogle gange er det
vedholdende treening resten af livet.

Genoptraening behgver ikke vaere en sur pligt, som skal geres et vist
antal aftalte gange om dagen. Det kan gares til en sjov del af din dagligdag,
uden at du skal seette speciel tid af til det.

Lidt eksempler til os AN-patienter:
Ansigtet

Du kerer bil, du har masser af tid, og du sidder der bare. Du har roen, og
du har dit bakspejl.
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Her kan du treene ansigtsgvelser. Hver gang du holder for radt, eller nar
du er stoppet i kg, kan du tjekke, om du ger evelserne godt nok.

Her kan du ogsa synge hajt og tydeligt (uden at genere andre) og derved
treene din mimik.

De stramme muskler i nakke og hals kan du ogsa sagtens traene, nar du
sidder i bilen.

Qjne
Djengvelser kan du gere alle vegne — det behaver sandelig ikke at geres
hjemme foran spejlet.

Balance
Genoptraening af balancen:
Gar du pa en strand, er det genoptreening i sig selv.
Star du stille i en kg, kan du traene ved at lukke gjnene og holde balancen.
En god gatur i regn og blaest er virkelig sej. Her skal du koncentrere dig
om at holde balancen. Regnen generer dit syn og derved ogsa din balance.
Og bleesten generer ud over vindstedene ogsa din harelse og dermed ogsa
din balance.

Nar du sidder foran fjernsynet, nar du laver mad, eller nar du star med op-
vasken, sa brug ogsa tiden der til at lave treening.

Du behgver altsa ikke seette speciel tid af til traening, s& den undskyldning
med, at du ikke har tid i dagligdagen, den er ikke helt sa god.

Sa keere medlemmer, det er sa vigtigt at treene vores sma eller store
handicaps.

Du far det bedre, du far mere selvtillid og du far et gladere liv.

Husk... Jeg kan... Jeg vil... Jeg ger det.
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Besag pa The Lindens
Clinic i Manchester
april 2015

| april i ar tog Ulla og undertegnede til The

The Lindens Clinic Lindens Clinic i Manchester for at blive klogere

Brochure pa behandling af facialisparese. Forud var

gaet en periode, hvor jeg korresponderede

med Diana Farragher, fysioterapeut, leder af

klinikken og hende, der har udviklet behand-
lingskonceptet.

Vi havde begge leest hendes bog "A loss

of Face”, som forteeller om behandlingen.

Vi havde gnsket at hgre Diana forteelle om
behandlingen og se en behandling. Da det
er en privat klinik, kan man ikke fa lov til at se
behandling af deres patienter, men Ulla kunne
veere patient, og pa den made fik vi adgang
til behandlingskonceptet. Det var 2 meget
spaendende dage.

Diana hari 2004 lavet 3 artikler til det en-
gelske Acusticusneurinom Forenings Blad, og vi fik artiklerne og fik lov til at
oversaette dem. Selv om de er over 10 ar gamle, er indholdet stadig aktuelt.

Jeg tager forbehold for fejl i overseettelserne.

Birte Lambert
Neestformand i Dansk Acusticusneurinom Forening
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m Treening af ansigtslammelse

TRANING AF ANSIGTET
— Hvem har brug for S
det? L ‘

Dette er den forste af en serie artikler, som Diana har skrevet til BANA (den

engelske Acusticusneurinom Forening). Diana har fungeret som medicinsk
radgiver for BANA, siden foreningen startede og har holdt foredrag i mange
af foreningens netveerksgrupper.

Diana har skrevet en selvhjeelpsbog, som hedder “A Loss of Face” (Et
tab af ansigt), som mange acusticusneurinom medlemmer har haft gleede
af. Den kan stadig kebes pa The Lindens Clinic.

The Lindens Clinic dbnede i 2000 som et specialcenter for behandling
af facialispareser (ansigtslammelser). Patienter kommer hertil fra alle 4 ver-
denshjgrner, for tro det eller e}, behandling af ansigtslammelse har heller
ikke topprioritet i andre lande.

Diana modtog et stipendium af fysioterapiforeningen, sa hun kunne forske
i trofisk elektrisk stimulation og fik en OBE (Order of the British Empire) for
sit arbejde med kronisk ansigtslammelse.

Pa Dianas web-adresse www.dianapharragher.co.uk kan man laese mere.

"Hvorfor ga til fysioterapeut for at laere at treene ansigtet?
Det hjeelper ikke at treene, det kommer af sig selv.”

Det var de svar, en fremragende neurokirurg gav patien-
ten, da hun spurgte, om det kunne hjzelpe at fa fysiote-
rapeutisk behandling for ansigtslammelsen. Da jeg blev
inviteret til at bidrage til foreningens blad, besluttede
jeg mig for at fremleegge nogle af de myter, der hyppigt

Dianas selvhjselpsbog . . . .
om genoptreening af  bliver luftet, nér det geelder behandling af facialisparese.

ansigtslammelser.
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| de neeste artikler, vil jeg fortzelle nogle af de myter, som vi dagligt
harer pa vores klinik.

Myter om ansigtsovelser
»  Ansigtsgvelser

"Du kan ikke undga at bruge dit ansigt. Hvorfor vil du have nogen til at
leere dig, hvordan, du skal bruge det?”
»  Synkinesier

"Nerverne gror sommetider ud til det forkerte sted. Nerven til hagen
kan ende oppe i panden!ll”
»  Nervetransplantation

"Vent og se, det kommer af sig selv.”

"Der er selvfglgelig tilfeelde, hvor det ikke sker, men du kan ikke selv
gere noget.”

| dag vil vi forholde os til, hvilke ansigtsevelser du skal leere, og hvad det
indebeerer.

Jeg er uddannet fysioterapeut og har brugt naesten 30 ar pa at besvare
dette spergsmal og specialisere mig i teknikker, som ger ansigtet i stand til
lige som tidligere at udtrykke falelser.

Pa The Linden Clinic, som er et rehabiliteringscenter for facialisparese,
behandler vi acusticusneurinom patienter i forskelle stadier. Bogstaveligt talt

Ansigtsnerver
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m Treening af ansigtslammelse

undersgger vi den ene dag en patient, der lige er udskrevet fra hospitalet efter
at veere blevet opereret. Den naeste dag har vi en patient, som er opereret
for over 20 ar siden, og som har faet at vide, at der ikke er nogen behandling.
Det er en farlig myte at lade patienter ga sa leenge, uden at man griber ind.
Nar vi analyserer de problemer, som langtidspatienten har, bliver vi i stand
til at lave strategier, sa vi forhindrer, at patienter, der kommer i det tidlige
stadium, ikke far "darlige vaner”. Idet vi afdaekker 20 ars forkert, eller darlig
brug af ansigtet, og dets indflydelse pa mimikken, guider vi naensomt ansigtet
til normale komplekse bevaegelser, og forhabentligt normal mimik. Ud fra
det leerer vi at undga risici og spotte potentielle problemer for nyopererede,
og pa den made lzerer vi til stadighed noget nyt og udvikler vores koncept.

| begyndelsen

Ansigtsnerven kontrollerer alle de sma muskler i den ene ansigtshalvdel, og
det gjeblikkelige resultat, nar den holder op med at virke er, at gjet pa den
syge side holder op med at blinke, der kommer ingen tarer, og gjet kan ikke
lukkes. Hvis den 5. kranienerve ogsa er ramt, har man heller ingen fglesans.
Det kan betyde, at et gjenhar, som er kommet pa afveje, kan genere gjet
hele dagen, uden at man maerker det. lkke s& maerkeligt, at gjenpleje har
1. prioritet.

Hvad bliver ellers ramt?
Normalt vil den hgjre og venstre facialisnerve arbejde sammen parvis og give
en rimelig symmetrisk mimik. Nar den ene part holder op med at fungere,
vil den anden arbejde for 2. Nar den raske side laver alt arbejde, far den lov
til at gere alt pa sin egen made, og det vil smitte af pa musklerne, som far
et starre bevaegeudslag end seedvanligt. Selv naesen bgjer over mod rask
side — den side, der nu skal udtrykke alle falelser. Den anden side med det
stirrende gje, den skeeve mund og den haengende kind, som ikke engang
kan holde sin egen vaegt oppe, har kun et udtryk, og det er tristhed.

De informationer, som gar til hjernen vedrgrende ansigtsudtrykket, er
meget fordrejede, og et nyt kort over ansigtet skal bygges op i hjernen ud fra
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de nye informationer. Heldigvis er det sadan, at det kort over mimik, som man
som baby med stort besvaer byggede op i sin hjerne, vil ligge gemt, og i det
gjeblik, man igen far normal funktion, far man igen adgang til dette billede.

Ovelser - Hvad kan du selv gare?

Pa dette stadium vil gvelser og for den sags skyld ogsa hverdagsaktiviteter
kun gere din raske side steerkere og lave et mere fordrejet kort i hjernen
over ansigtet. Det bedste ville vaere, om det var muligt at give ansigtet en
pause, men det kan ikke forenes med at leve livet. Vi er jo ngdt til fortsat at
spise og drikke.

En fysioterapeut vil leere dig, hvordan du sa ofte som muligt kan holde
ansigtet symmetrisk. Hun vil ogsa instruere dig i, hvordan du kan lave en
blid massage af kinderne i opadgaende retning. Hun vil leere dig at tage
vare pa gjet og leere dig, hvordan du skal lukke gjet uden at anstrenge dig.
Begyndelsesstadiet handler om at vente, og det kan veere anstrengende,
men det er ogsa et rekonvalescens-stadie, og det er godt at holde gje med
alle fremskridt. Hvert skridt tilbage mod et godt helbred bgr males. Det er
en god ide, nar det drejer sig om ansigtet, med mellemrum at tage billeder.
Det er selvfelgelig ikke noget, du har lyst til i starten, men du vil ikke fortryde
det i det lange Igb. Tag nogle i dag og gem dem i nogle méaneder. Det er
jo ikke ngdvendigt, at vise dem til andre.

Pa The Lindens Clinic tester vi nerven elektrisk (emg) og den graf, man
far, viser de fremskridt, som nerven gar, medens den gror ud. Det booster
virkelig egoet, nar man ser, hvor meget fremskridt, der har veeret, seerlig i den
periode, hvor man ikke kan se fremskridt, nar man ser sig i spejlet. Sidste uge
havde vi en meget sindsoprivende konsultation i klinikken, da en kvinde for
forste gang siden operationen for acusticusneurinom 2 ar tidligere, havde
held til at sende et signal ned gennem nerven. Hun sa grafen pa skeermen,
da hun stod model til en avanceret treeningsdag. Da hun ferst havde faet
felelsen af en gget nerveaktivitet, blev hun i stand til at ege anstrengelserne
i sadan en grad, at alle i rummet, selv hendes eegtefzlle, sa en flygtig bevee-
gelse. Herefter har hun nemmere ved at fortseette med den daglige dosis
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m Treening af ansigtslammelse

trofisk stimulation, som vil sgrge for, at hendes muskler er i god form til at
understgtte nerveaktiviteten. Nu hvor hun ved, at der er funktion i nerven,
feler hun, at hun har kontrol over situationen og vil ikke stoppe med at lave
gvelser. Nu ved hun ngjagtigt, hvad det er for en gvelse, hun skal lave, og
vil fortseette med at gentage den falelse, indtil hun kan lave den bevaegelse,
som alle vil genkende som et smil.

) 'i .-

Acusticusneurinom patient. For og efter genoptreening pa The Lindens Clinic
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Ansigtsudtryk

"“Er det realistisk at tro, der kan ske en aendring s& mange ar efter lammelsen,
hvis alt, hvad der vedrarer ansigtet, bare synes at blive vaerre?”

Ansigtet er aldrig i en statisk tilstand, det er altid i en form for forandring. Hr.
Sardiq beskriver i aprilnummeret af den engelske Acusticusneurinom For-
enings medlemsblad i 2004 de specifikke forandringer, som skyldes alderen.

Hvis du pastar, at dit ansigt bliver veerre, lad os da gribe bolden og
traene ansigtet pa en made, sa det altid vil blive bedre. Den made, hvorpa
du bruger dit ansigt i dag, vil vise dit ansigt, at det kan blive bedre i frem-
tiden. Det er aldrig statisk, og derfor er det ogsa fuldstaendig urealistisk at
acceptere folgende myter:

"Det stadium, du er naet til 6 maneder efter operationen, er, hvor du
kan forvente at blive”.

"Mit bedste geet er, at du er nadt til at leve med tingenes tilstand resten
af livet.”

Disse 2 udsagn blev jeg praesenteret for i min klinik i gar. Lad vaere med
at tro pa dem. Fer vi gar videre, ma vi holde op med at tro pa denne rigide
tankegang.

Det er iseer vigtigt, nar vi ser pa patienter med “synkinesier” — det er
ikke en sygdomstilstand, men det beskriver den tilstand, som opstar, nar
de forskellige bevaegelser i ansigtet ikke kan arbejde selvsteendigt, og det
bliver vanskeligt at bevaege munden uden samtidig at blinke med gjet etc.

"Hvad er gaet galt?”

Der er ikke noget, der er gaet galt. Det er et helt naturligt stadium i rehabi-
literingsprocessen. Hvis ansigtsnerven gror ud igen, er det umuligt at blive
bedre uden at gennemga dette stadium af ubalance i ansigtet. Nar vaevet i
menneskekroppen heler, gar det igennem forskellige stadier, fer det nar til
et modenhedsstadium. Det gaelder for nerver, som gror med en vaekstrate
af 1 mm om dagen under optimale vilkar, men den nerve, der vokser ud, er
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m Treening af ansigtslammelse

darligt udstyret og har brug for en fedtskede for at kunne arbejde selvstaen-
digt og med normal hastighed.

Regenerationen af ansigtsnerven er mirakulgs, og jo gladere du bliver,
nar dine venner siger, at "du ser godt ud nu”, jo mere gar det op for dig, at
selvom det tilsyneladende ser godt ud udefra, sa feles det maerkeligt og
klumret inden i dig.

Nerven er langsom til at sende beskeder, og nar hjernen siger smil, er
det den raske side, der vinder.

Den nye nerve kan ikke uathaengigt sende steerke signaler ned til de 5
grene af nerven, for den farisolering (fedtskeden skal gro ud). Hjernen siger
smil, og panden, hagen, halsen og omradet under gjet krymper sig sammen.

Nu kommer vi imidlertid til det rigtigt vanskelige. For at modne nerven er
det nedvendigt at bruge den, men hver gang man bruger den pa den umodne
made, far hjernen fordrejede signaler og bygger dermed ogsa fordrejede
billeder op. Leenge efter at nerven har naet sin modenhedstilstand, bliver
hjernen, der er forvirret, ved med at sende forkerte, fordrejede, signaler om,
hvordan man skal smile. "Det er sadan, vi ger tingene nu”. Nar man bliver
bedt om at smile, vil gjet starte med ufrivilligt at lukke sig med en spasme,
da det er blevet sa god til at fungere pa den forkerte made.

Vi bliver ngdt til at fa nerven til at arbejde, uden at der bruges mange
kreefter for at fremskynde modningen. Det kan kun ske, hvis ansigtet er
afslappet. Nar man har en god fornemmelse i ansigtet, arbejdet det ogsa
pa en bedre made, og det er ngdvendigt at undga de fordrejede infor-
mationer ved at give den ngjagtige informationer om, hvordan ansigtet
fungerer i dag. Alt, som giver en god fornemmelse fra ansigtet, vil gare
godt. Mange patienter holder af ansigtsmassage eller er glade for at lytte
til et afslapningsband. Alt, hvad der fungerer godt for dig, skal du gere
mere af.

Pa The Lindens Clinic opnar vi disse mal pa falgende vis.

Trofisk elektrisk stimulation — gives for at give energi til musklerne og for at
fa nerven til at arbejde uden at anstrenge sig sa meget. Det hjeelper nerven
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med at modnes uden at tilskynde til massebevaegelser, og samtidig kan det
ogsa heemme de uhensigtsmaessige beveegelser i leengere og leengere tid.

Massage — bruges iseer til at streekke bindeveevet, som sidder rundt om
ansigtsmusklerne. Man kan ogsa szette tape pa svage muskler for at undga,
at de bliver overstrakt. Og det kan bruges til at fa en god fornemmelse i
ansigtet og til at hemme asymmetrien.

EMG (Elektromyografi) og biofeedback - bruges til at vise simple grafer
pa en computerskaerm for at fortzelle, hvordan ansigtsnerven fungerer her
og nu. Patienten bliver i stand til at korrigere og afbalancere aktiviteten, sa
han/hun kan mestre nye beveegelser.

Disse er de meget opmuntrende veje i forbindelse med rehabiliteringen af
ansigtet og i virkeligheden arsagen til, at jeg dagligt nyder udfordringerne
ved mit arbejde.

Sa, veer venlig at grine hgjlydt, hvis du far at vide, at "nerven er groet
ud i den forkerte kanal”.

Dit nervesystem er forunderligt, og dit potentiale for at blive bedre,
enormt. Lad vaere med at begraense dine tanker ved at tro pa sadan nogle

negative udsagn.

Acusticusneurinom patient. For og efter genoptraening pa The Lindens Clinic
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m Treening af ansigtslammelse

"Lad dem veere i fred,
og de vil finde hjem"

Den mest almindelige indstilling til rehabilitering af ansigtsnerven efter
nervetransplantation er "lad den veere i fred, enten kommer den sig, eller
ogsa kommer den sig ikke". Hvis en nerve ikke kommer til at virke igen efter
transplantation, skyldes det som regel manglende blodforsyning — der er
tusinder af undersagelser, der viser, at trofisk stimulation @ger blodforsynin-
gen. Nar man transplanterer muskler i ansigtet, vil en vis procentdel de pa
grund af manglende blodforsyning. Det er noget som alle kirurger erkender,
og alligevel holder man sig til den gamle skole lad den veere i fred.

Denne tilgang er en rest af det rad, man gav i det bergmte bgrnerim
Little Bo Peep. (Det er et gammelt engelsk bernerim, der handler om en
lille pige, der har mistet sine far og felger radet om ikke at gere noget, da
de sikkert selv vil finde hjem.) | hendes tilfeelde kunne man have valgt andre
udveje. Man kunne f.eks. have spurgt om, hvor de var blevet vaek. En grun-
dig eftersggning kunne have givet et bedre resultat. Det kan godt veere, de
selv havde fundet hjem, men vi kan godt dele vores erfaringer med andre.

Det kan godt veere, jeg kommer lidt vaek fra emnet, men jeg tror, | vil
give mig ret i, at man kan drage nogle paralleller, nar man taenker pa den
normale praksis med manglende behandling efter nervetransplantation.

Anns historie
Ann har givet mig lov til at bruge hendes historie og billeder, og hendes
historie er ikke enestaende. Ann fik bortopereret et acusticusneurinom i
marts 2003. Far operationen havde hun kun f& symptomer, og den dag, hun
blev indlagt, felte hun, at det var en misforstaelse, da hun havde det godt,
og "“darligt nok var en patient”.

Sygeplejersken, der tog imod hende, sagde til hende, at hun ville vaere
tilbage og kunne kare bil igen om fa maneder.
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| Anns tilfeelde holdt det ikke stik. | forbindelse med fjernelsen af tumo-

ren, blev ansigtsnerven beskadiget, og man lavede en nervetransplantation.
Der var ogsa andre komplikationer efter operationen, som dog fortog sig
for udskrivelsen. Da hun skulle til efterkontrol i november maned, beskrev
Ann sig selv som “en stakkels kone med et skraekkeligt heengende ansigt”.

Indtil da havde man gjort alt, hvad man kunne for, at Ann skulle f& det sa
godt som muligt. Der havde ikke veeret nogen opfelgende rehabilitering, og
Anns mand skrev til neurokirurgen for at give udtryk for sine folelser pa det
tidspunkt. “"Det kan godt veere, at du har reddet min kone fra deden, men
spergsmalet er, om du har reddet hendes liv". Steerke ord, men udtrykker de
ikke ganske klart mange af vores felelser vedrgrende manglende opfelgning
med henblik pa at give os livskvaliteten tilbage? Denne kontrol var seerligt
deprimerende, da hun fik at vide, at nervetransplantationen var mislykke-
des. Pa dette tidspunkt ville det ikke veere sandsynligt, at nervefunktionen
ville komme, men de ville ikke gare noget far efter jul. De blev bedt om at
vende tilbage efter jul og tage en kalender med, sa de kunne lave en ny
aftale om operation.

Jeg kunne huske, at jeg havde faet et telefonopkald kort tid for konsul-
tationen hos mig, hvor jeg fik at vide, at 12-7 transplantationen sandsynligvis
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var mislykkedes. 12-7 transplantationen er en operation, hvor nerven, der
seedvanligvis sender signaler til tungen om at bevaege sig, i stedet bliver til
en ansigtsnerve.

| disse tilfeelde skal de ferste forseg pa rehabilitering veere en ovelse i
at presse tungen mod taenderne for at fa signaler fra hjernen til at ga ned
gennem nerven, i den nerve, der har faet en ny placering. Husk p3, at hjer-
nen stadig forbinder signalet med et signal til tungen, den ved ikke med det
samme, at den nu er forbundet med ansigtet. Ann var ikke blevet instrueret
i denne simple gvelse. Hvorfor bruge tid pa meget specialiseret kirurgi, hvis
man ikke har nogen opfelgning.

Jeg bad Ann om at lave den avelse, og bad hende om at vende tilbage
under alle omsteendigheder, da jeg for havde veeret i den situation, nar
nervetransplantationen ikke var blevet testet. Jeg ville lave en elektrisk test
(emg) for at se, om der var nogle signaler fra nerven til musklen. Nar nerven
starter med at sende signaler, er musklen tynd, og den forstar ikke budska-
bet. Modtageren skal veere pa plads.

Jeg spekulerer ofte pa, hvem der kebte den ferste mobiltelefon, der
kunne sende billeder, og hvem de sendte dem til?

P4 denne mindeveerdige dag, var vi i stand til at registrere nervesignaler
i Anns kind. N&r Ann pressede tungen hardt mod taenderne, blev signalet
meget steerkere. Pvelsen havde veaeret effektiv, og transplantationen virkede.
Vi havde nervekontakt. Forestil dig den glaede det giver at kunne starte pa
det rigtige arbejde.

Ann tog stimulatoren med hjem for at bruge den der. Tungenerven skulle
nu bruges til ansigtsimpulser i dagligdagen. Hjernen skulle modtage impul-
serne fra huden i ansigtet, skulle reorganisere sig selv og sende signalerne
ned i den nye nerve. Ansigtsnerven, som var blevet lille og tynd, skulle nu
bygges op igen ved hjeelp af de impulser, den fik fra stimulatoren. Ann gver
stadigveek tungepres, men med meget mindre kraft. Hun er ved at lzere at
beveege kinden uden at aktivere tungen.

Pa dette stadium i rehabiliteringen bruger vi en biofeedback teknik.
Ann sad foran en computerskaerm, som viser aktiviteten i hgjre og venstre
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kind som 2-streg-kurver. Nar kurverne gar op og ned pa skeermen, viser det
signaler til musklerne i kinden.

Forbindelsen mellem hjernen og kinden kunne ses. Det er noget, man
kan leere, ligesom man kan leere at cykle. Det kreever lidt @velser, men nar
man ferst har leert det, glemmer man det aldrig, siges der.

Pa The Lindens Clinic arbejder Wendy, en af fysioterapeuterne, med ny
software til biofeedbacken. Det er meget spaendende. Patienter som Ann
sidder foran en computerskaerm, hvor de ser et ansigt i ro. Hvis de er i stand
til at sende signaler ned i den korrekte nervegren, laver ansigtet et smil alt
afheengig af, hvor mange signaler, det er i stand til at sende.

Nu har jeg set adskillige af disse "mislykkede transplantationer”, som er
vakt til live med den rette treening. Det kraever tid og gentagelser at leere at
producere de sma fine bevaegelser, som mimik bestar af.

En patient, der kom tilbage til leegen, viste ham sma, blide bevaegelser,
ligesom mimik skal veere. Han sagde til hende:

"Er der nogen, der har lzert dig at presse hardere med tungen?”

"Jeg behgver slet ikke at presse med tungen”, sagde hun og forventede
ros, gleede, anerkendelse og forstaelse.

"Du vil fa en meget starre bevaegelse”, svarede han.

Min patient undlod at svare. Hans operation havde trods alt veeret en
succes.

Hver isaeer ma passe sit eget job, og mit er rehabilitering af ansigtet.

En kirurg her i omradet, som opererer barns ansigter, skrev til sundheds-
myndighederne, at med mindre der kom opfalgning i form af rehabilitering
af ansigtet efter operationen, ville han stoppe med at operere. Han betragter
manglende opfelgning som spild af hans tid og spild af sundhedsmyndig-
hedernes penge.

Fra en yderlighed til en anden. Anns leege radede hende til ikke at
bruge stimulatoren mere, da den kunne gere skade. Han overskrider sin
ekspertise ved at udtale sig om noget, han ikke har forstand pa. Jeg har
beskaeftiget mig med omradet i mere end 30 ar, og har internationalt holdt
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m Treening af ansigtslammelse

foreleesninger for fysiologer og fysioterapeuter om effekten pa musklen ved
forskellige former for stimulation. Den dygtige kirurg leerte sandsynligvis om
stimulering i skolen, da han leerte at sla fra ihjel med strem. Et ord fra den
dygtige kirurg, og sa tror man, at behandlingen er farlig. Det er eergerligt,
for vi burde arbejde samme til bedste for patienten. Ann var i det mindste
fri for yderligere operationer, og hun har en rimelig god ansigtsfunktion.
Leegens statistik viser, at det var en transplantation mere, der er lykkedes.

Det er en meget anden tilgang til tingene end bare at vente pa, om der
kommer funktion, eller om den udebliver. Og tak til Ann for at hun gav mig
lov til at forteelle sin historie. Jeg harer gerne andre gode historier.

Jeg haber, atjeg med de 3 artikler har vist, at det hjeelper med fysioterapi,
nar ansigtet skal have sin normale funktion igen. Ansigtet er meget vigtig for
den made vi opfatter os selv pa. Det er dejligt at se, at selvvaerdet og selvtil-
liden vender tilbage, nar ansigtsfunktionen vender tilbage. Rehabiliteringen
har i min optik veeret succesfuld, nar patienten ikke laengere taenker pa sit
ansigt, og hvis det er lidt asymmetrisk, hvad sker der ved det. De kanneste
mennesker i verden har som regel et asymmetrisk ansigt. Personligt teenker
jeg, at de er opereret for acusticusneurinom.

Mit rad til jer er ikke at sidde og vente pa, at farene skal vende hjem.
Hvis de er vigtige for dig, skal du ga ud og finde dem.

Diana Farragher
September 2004
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Gode resultater med traening

For at illustrere effekten af Diana Farraghers genoptraeningsmetoder kan
man pa hjemmesiden www.dianafarragher.co.uk bl.a. finde disse billeder

under "“Patient Stories”.
Fire billeder viser den 11 arige dreng Mark som en morgen vagnede
op med en ansigtslammelse. Efter knap et ars genoptreening var der sket

fantastiske sendringer.

[ "

Oktober

2005 - kan Juni 2096 -
i i kan smile.
ikke smile.

Oktober 2005

— kan ikke Juni 2006 -
flajte. kan flajte.

De sidste to billeder viser 87 arige
Maggie Cook som fik behandling helt
tilbage i 1988 — ogsa med godt resultat.
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Anderledes
genoptraening af
ansigtslammelse

Af Ulla Rasmussen

For et par ar siden stadte Birte Lambert (neestformanden) og jeg pa artikler
om en fysioterapeut i England, som har specialiseret sig i behandling af pa-
tienter med ansigtslammelser. Klinikken hedder The Lindens Clinic v/Diana
Farragher. www.dianafarragher.co.uk.

Vi laeste alt, hvad vi kunne finde om hendes behandlinger og resultaterne
med disse.

| foraret rejste Birte og jeg over for at magdes med hende og hendes
kollega Wendy Walker.

Det blev et speendende og meget interessant mede. S& godt, at da vi
kom hjem, kontaktede vi Danske Fysioterapeuter og fortalte om hendes
behandlingsmetoder.

Danske Fysioterapeuter er nu blevet sa interesseret i det, s& vi sammen
nu arbejder pa at fa to dygtige fysioterapeuter fra England til Danmark. Hvis
det lykkes, er det planen, at de skal udarbejde et to-dages-kursus for danske
fysioterapeuter, sa de kan se, here og opdage en anden made, hvormed de
kan behandle ansigtslammelser pa.

Jeg har siden min operation faet meget genoptreening og er kommet
forholdsvis langt.

Alligevel besluttede jeg at starte treening pa The Lindens Clinic, sa jeg
selv kunne opleve, hvad det er, de ger anderledes.

Jeg fik min farste behandling i marts 2015.
Forst fik jeg testet, hvordan min nerve- og muskelfunktion er i mit ansigt.

Det foregik ved, at jeg fik sat en masse elektroder pa mit ansigt.
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Channel One - top graph - left side

Forehead - eyebrow raise

Diagram med maling af aktivitet i nerver og muskler ved at haeve gjenbrynet. @verste kurve
er den raske side, nederste kurve viser den lammede side, som kun har 16% af den normale
aktivitet.

/

Channel One - top graph - lefi side

Cheek - counting

Diagrammet viser at den lammede side er leengere tid om at slappe af i forhold til den raske
side.
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m Treening af ansigtslammelse

Sa skulle jeg bl.a. blinke, haeve gjebrynet, smile, tzlle til ti, lave trut-
mund, dbne munden osv.

Alt mens jeg gjorde de ting, blev aktiviteten i ansigtet afbilledet pa en
stor computerskaerm.

Her var det sa tydeligt at se, hvor meget mere den lamme side hele tiden
arbejder for at preve at gere de ting, som hjernen fortzeller, at den skal gore.

Den tilstand, som mit ansigt er i, hedder synkenisi.

Neeste led i behandlingen var, at Wendy med hendes fingre lazsnede den
hinde, som omslutter nerverne. Hun forklarede, at jeg skulle forestille mig
en marbrad med dens hinde rundt om. Det er den hinde, som er blevet for
stram, og som derfor skulle lgsnes. Det gjorde rimelig ondt.

Sa fik jeg nogle hjemmeopgaver, som jeg har skulle lave 5-10 gange om dagen.
Det var udstraekning af ansigtet to steder fra kinden og op til panden og
udstraekning af det ophobede bindevaev, som os med ansigtslammelser har
langs kindbenet. Sa skulle jeg ogsa lave udstreekninger ved det "darlige gje”.
Og meget vigtigt, sa skulle jeg veere meget opmaerksom pa at huske at
slappe den darlige side af.

Anden behandling fik jeg 2 maneder senere.

Forst blev mit ansigt igen malt med elektroderne og helt fantastisk viste
det, at der var sket en stor forbedring mht. min synkenisi (det havde jeg nu
ogsa selv meerket).

Sa blev mine hinder igen lgsnet, og jeg fik nye hjemmeopgaver. Og sa
blev jeg sat i behandling med en Tens maskine, Neuro Trac. Tens star for
Transcutaneous Electrical Nerve Stimulation.

Det er en lille maskine, som ved hjeelp af 4 sma elektroder sender im-
pulser til dine nerver.

Jeg har faet 2 steder pa ansigtet, hvor jeg hver dag mindst 30 minutter
skal tage strem. Det er ved den lamme mundvig og over det lamme gje.

m side 22 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2015



= S A=t o
=
| N
'-.."'-p-_ noH
[ I I'r"lﬂ'l|l )
|2 | I,I I
3 1) II IIII
i ——— - - =
—=
e s e -
= L] . i 2.4 L,
Channel One - top graph - left side
Cheek - smile

Her kan man aflsese at aktiviteten i den lammede side ved smil - kun er 39% i forhold til den
raske side.

Udstreekning af ophobet bindevaev ved gjenlaget.
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m Treening af ansigtslammelse

Jeg har hele tiden vaeret meget omhyggelig med at fa lavet mine hjem-
meopgaver. Brugt den tid, som det nu tager.

Og der er allerede sket forandringer.

Den sterste er nok, at mit gje er begyndt at producere lidt veeske. Det
har nok veeret mit sterste problem efter operationen. Altid mange smerter
i gjet. Her til sidst har jeg gédet med en speciel linse, hvori jeg havde lidt
saltvand, sa gjet hele tiden var vadt.

Nu har jeg ikke brugt nogen form for linse i over 2 maneder. Jeg drypper
gjet ganske lidt 2-10 gange om dagen.

Det er sa fantastisk en glaede ikke hvert minut at have ondt i gjet.

Sa er jeg begyndt at kunne smile mere rigtigt, dvs. at den lamme mundvig
er begyndt at kunne bevaege sig.

Jeg har faet fortalt, at hver gang jeg far nye hjemmeopgaver, sa der vil
gad mange maneder far der kommer et resultat.

Jeg skal til min naeste behandling i november maned.

Jeg gleeder mig allerede til at komme derover og fa malt mine fremskridt
og fa nye hjemmeopgaver.

Jeg vil forteelle mere om det pa vores arsmade.

Se mere pa www.dianafarragher.co.uk

Nerverne "veek-
kes” af svage
stremimpulser fra
elektroderne.
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Kontaktlinse
til tert smertende gje

Patienter, som er opereret for acusticusneurinom, kan fa neurologiske ska-
der, som kan pavirke tareproduktionen samt gjenlagets blinkerefleks, hvilket
vil medfere problemer med tert gje. Symptomer pa tert gje er slaret syn,
breendende, svigende, radt irriteret gje og endda decideret smerter. Til
lindring findes forskellige gjendraber og salver, som ofte mindsker generne.
Er smerterne sa voldsomme, at gjendrypning ikke giver tilstreekkelig lindring,
kan der tilpasses en speciel kontaktlinse, som holder gjet fugtigt og derved
ofte vil kunne mindske generne.

Denne specialfremstillede kontaktlinse er en sakaldt scleral linse. Linsen
hviler pa gjets sclera (senehinden), som er den hvide del af gjet, deraf navnet
scleral linse. Dette er i modseetning til en traditionel kontaktlinse, der hviler
pa gjets hornhinde, som er den gennemsigtige hinde der ligger over den
farvede del af gjet (regnbuehinden/iris) (Figur 1).

Figur 1

4 -

{bageste Gl af voa)
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m Treening af ansigtslammelse

De forste scleral linser er helt tilbage fra starten af 1900-tallet og blev
brugt til korrektion af traditionelle synsfejl. Scleral linser har i mange ar
vaeret stort set ikke eksisterende, da tilpasning af en sadan linse var meget
omsteendig, idet linsen skulle laves efter en stgbning af gjets facon. Nye
linsedesign har i dag gjort tilpasning af scleral linser mere simpel og har
derfor langsomt genvundet en lille markedsandel til patienter med store
synsfejl, skaeve hornhinder samt forskellige lidelser, hvor der er smerter i
gjnene pga. terhed.

Linsen er en hard skal (Figur 2), som er fremstillet af et plastisk materiale,
der er gennemtraengeligt over for ilt, sa hornhinden ikke "kvaeles”, nar den
indkapsles bag kontaktlinsen. Linsen er ikke synlig pa gjet, med mindre man
kommer meget teet pa og ser pa gjet med stor forsterrelse (Figur 3).

Figur 2 Figur 3

/

Princippet bag scleral linsen til et tert gje er at lave et tarereservoir, som
holder hornhinden fugtig. For at opna et sa godt resultat som muligt og en
linse, som ikke maerkes pa gjet, skal der laves en ngjagtig linsetilpasning. Qjet
males med en topograf, som er et optisk instrument, der bruges til at lave
en preecis kortleegning af hornhindens facon. Herefter iseettes kontaktlinser
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med forskellige starrelser, facon og design. Formalet er at finde en linse,
som passer perfekt i kanten pa senehinden, sa gjets blodkar ikke klemmes
samt at fa lavet et tilpas stort tarereservoir over hornhinden, som kan holde
gjet fugtigt. For at vurdere, hvor stort tarereservoiret er, bruges et grent
floureserende farvestof (Figur 4) samt et specielt optisk kamera, hvor man
kan se et tveersnit af kontaktlinsen og hornhinden (Figur 5).

Figur 5: Kontaktlinse ca. 0,7 mm tyk,
tarereservoir ca. 0,25 mm tyk, hornhinde
ca. 0,6 mm tyk

For at opna en tilfredsstillende linsetilpasning er det ofte nedvendigt at pa-
seette flere forskellige linser. En linsetilpasning vil ofte tage 1,5-2 timer. Nar
den optimale pravelinse er fundet, bliver der produceret en “skreeddersyet”
linse til gjet efter de data og malinger foretaget af kontaktlinseoptikeren. Nar
linsen er produceret, skal man som patient i gang med at lzere at iseette og
udtage linsen. Handteringen af linsen er ofte en stor udfordring for patienten.
Linsen er relativ stor, skal fyldes med saltvand, som fugter gjet og skal med
en lille sugekop iseettes med stor praecision for at fungere optimalt (Figur
6). De fleste patienter kan lzere dette, men der kraeves en vis talmodighed
og koordination mellem aje og haender.
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Figur 6

/

/

Hvis man har et tert og smertende gje, som ikke kan afhjeelpes med

gjendraber eller salve, vil det give god mening af forsege med linsetilpasning.
Pa Djenafdelingen Aarhus Universitetshospital laves disse tilpasninger, men
ogsa lokale optikere har den ngdvendige ekspertise. Hvis man henvender
sig til sit lokale syns- og kommunikationscenter kan man fa hjeelp til at finde
en optiker, som kan foretage tilpasningen eller blive henvist til gjenafdelin-
gen i Aarhus. Lider man af smerter i gjet, kan der seges om tilskud til scleral
linsen via serviceloven.

Nicolaj Aagaard
Aut. Kontaktlinseoptiker, Msc. Optom.
Q@jenafdelingen Aarhusuniversitetshospital
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Hurra — mine
gjenproblemer ingen
hindring mere

Af Elly Leegaard Foto af Kaj Duus Iversen

Efter operation i 2010 har jeg ikke haft blinkerefleks, har haft meget tert gje
og veeret sarbar for sma fremmedlegemer. Jeg kunne ikke lukke gjet, sa jeg
matte bruge urglas om natten.

Indsprejtning med botox havde ingen virkning og fik derfor opereret guld
i gjenlaget og blev syet sammen i det yderste af gjet. Har brugt gjensalve
i flere ar.

Leeste artikel i vores blad om, at vdadkammerglas evt. kunne mindske
generne.

Jeg gar til kontrol pa gjenafdelingen i Aalborg, og her havde man ikke
rigtig kendskab til vddkammerglas.

Blev henvist til Institut for Syn og Harelse i Alborg. Blev kontaktet her-
fra, og det var en meget positiv oplevelse. Blev kontaktet af synskonsulent
Torben Sgrensen. Jeg fik forklaret, at der var en anden mulighed, nemlig
en sceral linse, som de sammen med gjenafdelingen i Aalborg vurderede
maske var en bedre lagsning for mig, men det skulle endelig besluttes pa
Aarhus Universitetshospital.

Jeg har faet en fantastisk positiv behandling af aut. kontaktlinseoptiker,
MCs Optom. Nicolaj Aagaard, der har vaeret meget talmodig og grundig.

Fik at vide, at der ikke var meget plads til linsen, da mit gje er syet sammen,
men at jeg helt klar var malgruppen. Jeg har veeret til flere undersegelser
og tilpasninger og gar stadig til kontrol. Det var en stor dag, da den rigtige
linse med styrke var kommet. Nu skulle jeg blot leere at szette den i og tage
ud igen. Scleral linsen skal udskiftes 1 gang arligt.

Jeg fandt hurtigt min egen teknik, til stor undring for Nicolaj, der roste
damen pa 66 ar. Jeg har nogle gange troet, at linsen ikke passede helt, nar
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det gjorde ondti gjet at have den pa. Fik fortalt, at det skyldes en luftboble,
og at det hjeelper at gentage processen. Jeg bruger nu min linse hver dag.
Nu kan jeg ga med linsen en hel dag uden problemer, ma dog ikke bruge
den i svemmehal eller nar jeg sover.
Jeg er SA taknemmelig for lzsningen og nyder, at det kun er ngdvendigt
at bruge gjensalve om natten.

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.
Desuden vil vi gerne have besked, hvis du skifter e-mail adresse.
Send en mail til: bsgilleleje@gmail.com eller et flyttekort til Birgit
Serensen — Du kan ogsa forsgge at ringe til hende pa tif. 40 42 09 97.

Naeste Medlemsnyt

udkommer i december maned 2015.
Frist for indleeg til bladet er den 20. november 2015.
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Donationer er velkomne b,

Foreningen yder en stor indsats for at sikre vores med-
lemmer den bedste vejledning, den bedste hjzlp til
genoptraening og til rddgivning mm.

Dette omfatter blandt andet pjecer, foredrag, nyheds-
breve og aktiv indsats overfor myndigheder o.lign.

Har nogen lyst til at statte foreningen med donationer, sa
vil det ga til feelles indsats for medlemmernes ve og vel.

Pa forhand tak
Bestyrelsen
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1949

At laere er at ville
befri sin ensomhed,
at st3 ved andens kilde
og ydmygt knale ned,
at spejle sig i tider,
der sov pé kildens bund,

mens nye bglger glider

som tegn mod hénd og mund.

At lzere er at boje
sig over livet selv
og fylde sind og gje
med tankens himmelhveelv,
at undres og betages,
nar livet kommer neer,
at mode, nar det dages,
en storre sandhed dér.
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Halfdan Rasmussen
1949
At lzre er at famle
i morket, blind og stum,
at spraenge eller samle
sit eget verdensrum,
at vaekke det, der sover,
og gere tanken fri,
at se en himmel over
hver drem, man lever i.

Lad aldrig dine dremme
sl bro til vold og drab.
Lad 4ndens kilde stremme

mod fredens faellesskab.
At vaerge er at baere
sin brynje uden sveerd,
forst da vil drommen

veere den storste tanke neer.
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Frivillige hjaelpere

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
chrisma@adslhome.dk

eller

Brit Vangsted

9900 Frederikshavn
TIf 98 48 22 25
vangsted@mail.tele.dk

Hjemmesiden
Anita R. Nielsen

Ulla Rasmussen

Facebook:
Acusticusneurinom DK

m side 34 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2. 2015

fro



Netveksgruppe
for bern og unge
af AN-patienter

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

Netvaerksgruppe
for unge og
erhvervsaktive

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

Netveerksgruppe i
Aalborg-omradet/
Nordjylland

Kontaktperson:
Inge Jitte, Klarup
TIf. 98 31 86 87
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Kontaktperson Fyn
Bente Sunesen Rasmussen,
Odense M. TIf. 66 13 43 60 eller
mail: besuras@gmail.com

Netveerksgruppe
pa Fergerne

Kontaktperson:

Inga Dam, Torshavn

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

Netveerksgruppe/
Midtsjeelland

Kontaktperson:
Yvonne Jensen, Bjeeverskov
TIf. 21 43 11 17

Netveaerksgruppe/
Sydlige Jylland

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



Bestyrelsen

Formand

Ulla Rasmussen
Dalsg Park 40
3500 Veerlgse
TIf 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk

Naestformand

Birte Lambert Andersen
Stentoften 13, Rebild
9520 Skerping

TIf. 98 39 19 55

birte.lambert@gmail.com

Kasserer

Birgit Serensen
Nordre Strandvej 31A
3250 Gilleleje

TIf. 40 42 09 97

bsgilleleje@gmail.com

Sekreteer
Simon Leonhard
Jernaldervej 152
8210 Arhus N
TIf. 40 28 24 51

simon.b.leonhard@gmail.com

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund
Jernaldervej 152

8210 Arhus N

A TIf. 40 28 50 51

berit.brolund@gmail.com

Suppleant

~ Michael Jespersen
Oehlenschlzegergade 28,
1663 Kgbenhavn V

TIf. 28 45 86 82

michael.jespersen@gmail.com

Suppleant
Vibeke Kisbye
Egernveenget 212
2980 Kokkedal
TIf. 40 4586 73
vibeke@kisbye.net

Redaktar

Inger Juel Christiansen
Jernkaervej 1

{ 6760 Ribe

TIf. 75 42 31 82

inger.jc@gmail.com
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