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Vi arbejder stadig — ogsa
pa patientindflydelse

Af Simon B. Leonhard, formand

Vi har i de seneste ar haft nogle kapacitetsproblemer i bestyrelsen, som
desveerre er gaet ud over kommunikationen. Derfor blev der kun udgivet ét
nummer i 2023 og her igen i 2024 kun ét nummer.

Vi har derfor samlet bade referat fra vores arsmgde og generalforsamling
afholdt i marts maned pa Hornstrup Kursuscenter ved Vejle samt indkaldelse
til vores kommende arsmede og generalforsamling, som afholdes pa hotel
Scandic Roskilde Park den 15.-16. marts 2025.

Pa det seneste arsmade forelagde vi problemstillingen med manglende
ressourcer og fik opbakning til, at vi udgiver det antal medlemsblade, som
vi har ressourcer til.

Vi har i arets lgb faet udgivet vores livskvalitetsundersggelse. Vi er stolte
over udgivelsen og har faet en meget fin respons fra personalet pa Rigsho-
spitalet. Tilbagemeldingerne gar bl.a. pa, at man har fundet eksempler pa
problemstillinger, som man ikke har haft fokus pa tidligere. Vi er i dialog
med leegerne pa Rigshospitalet om, hvordan vi kan finde muligheder for en
opfelgning pa undersagelsen.

Der er ogsa sket en aendring af visitationsprocedurerne, som er blevet mere
gennemsigtige og intuitivt forstaelige. Dette medfarer forhabentligt forbed-
ringer for dem, der skal visiteres til et videre behandlingsforlgb i forbindelse
med et vestibuleert schwannom. Se information fra Rigshospitalet.

Vi er taknemmelige for den opbakning, vi far fra jer med deltagelse farst og
fremmest til vores arsmader men ogsa med deltagelse til de meder, vi ar-
rangerer regionalt. Vi far et ikke ubetydeligt tilskud fra Sundhedsministeriet
til vores drift. Tilskuddet er betinget af, at vi atholder mindst tre mader om
aret fordelt over hele landet. Derfor er jeres fremmgde af stor vigtighed.
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En seerlig tak til personalet pa Rigshospitalets afdelinger, der varetager
behandlingen af patienter med et vestibulaert schwannom, for en givende
dialog og information. Med en invitation fra Afdelingen for Jre-Nzaese-
Halskirurgi og Audiologi har vi med stor succes igen i ar afholdt ét af vores
ga-hjem-mader pa Rigshospitalet

Ogsa en tak til Institut for Kommunikation og Handicap pa Marselisborg-
Centret i Aarhus, hvor herekonsulent Diana Rymer fortalte om problemer i
forbindelse med herenedsaettelse og om hjeelp til at kunne handtere dette
handicap.

Vi ser frem til at se jer igen og ogsa til at made nye medlemmer af foreningen
pa vores naeste arsmgde til marts. Husk - det er her | har mulighed for ogsa
at mgde nye mennesker med nogle af de samme problemstillinger, som |
selv mgder i dagligdagen, hgre om nye tiltag i behandlingen fra leegerne
og ikke mindst selv at preege det arbejde, som foreningen skal arbejde med
fremover.

Netveerk er vigtige for at takle livets besveerligheder. Den japanske kunst-
ner Chiharu Shiota udtrykker gennem sine installationsveerker, at vi alle er
forbundet. Efter selv at have overlevet to alvorlige sygdomsforlgb er hun
pavirket af tanken om, hvordan hun passer ind i den sterre sammenhaeng
og pavirket af forbindelsen mellem mennesker, og de historier hun har faet
fortalt https://www.chiharu-shiota.com/.

Til sidst vil jeg hilse alle vores nye medlemmer velkommen i foreningen med
habet om, at vi kan gare en forskel for jer.
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o
Arsmgde og generalforsamling
Lerdag den 16. marts 2024 pa Hornstrup Kursuscenter ved Vejle
Referat af Simon B. Leonhard
| weekenden den 16.-17. marts 2024 blev vores arsmede afholdt pa Hornstrup
Kursuscenter ved Vejle. Vi kender efterhanden kursuscentret ret godt, efter vi

i flere ar har afholdt arsmaderne her. Vi har ogsa forhandlet os frem til nogle
gode betingelser og forventer at kunne atholde arsmaderne hvert andet ar her.

Ye|k0mmen i
Arsmadet 2024

Hornstrup Kursuscenter
1617, marts 204
/ il

Velkomst ved formand Simon B. Leonhard.

Stedet passer os fint. Der er gode forhold, god betjening og god forplejning.
Omgivelserne med neerhed til Grejsdalen giver ogsa rigtig gode muligheder for
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» Arsmadet og generalforsamling 2024

en dejlig gatur i den dejlige natur. Farst og fremmest er vi de eneste, der er
pa centret, nar vi har vores arsmader. Det giver en rigtig god oplevelse og ro.
Vi har dog fastholdt at afholde et arsmade hvert andet ar pa Sjeelland. Her
har vi ikke lagt os fast pa en enkelt lokalitet, sa vi planleegger fra gang til

gang, hvor vi kan fa de bedste betingelser.

Vi var 79 deltagere, hvilket er meget flot. Vi er glade for, at vores medlem-
mer tager godt imod tilbuddet, og flere og flere vaelger ogsa at veere med
allerede fra fredag aften. Der er dog ogsa nogle, der veelger at deltage kun
en enkelt dag. Det vigtigste er, at man aktivt veelger til og deltager i det,
man har interesse i og kan overkomme og far en fornemmelse af, hvad man
hver iszer kan fa ud af at deltage. Tak til de mange parerende, der veelger
at stotte op om sine naermeste — tre grer herer bedre end ét. Det er vigtigt,
at der er forstaelse for falgevirkningerne i en ventesituation, fer- og efter
operationsperioden eller blot det at have faet diagnosen.

Arsmadet er stedet, hvor vi genser hinanden, mader nye medlemmer, og hvor
vi far de faglige forklaringer pa vores sygdom og handicap og ikke mindst,
hvor vi far ny inspiration til at mestre dagligdagen med de problemstillinger,
som maske fglger med diagnosen.

Vier glade for at se nye, der kommer til arsmadet for ferste gang og tak ogsa
til jer, der har veeret med mange gange tidligere, og som er gode til at tage
imod nye deltagere. Alle kan huske, hvordan det var ferste gang efter store
overvejelser at magde op og fale sig helt alene — men vi er en stor familie,
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hvor man altid kan finde én eller flere, der har oplevet noget lignende i sit
forlab med diagnosen. Sa man er ikke alene i vores feellesskab.

Vi har et godt netveerk til professionelle behandlere bade i Norge, Sverige
og naturligvis til personalet pa Rigshospitalet. Stor tak til Monica Katrine
Finnkirk, Veronica Lergen og Ane Holm fra Haukeland Universitetshospital i
Bergen. Ogsa stor tak til personalet fra Rigshospitalet som var repraesenteret
ved Mette Just, der er koordinator pa Afdeling for Nerve og Hjernekirurgi,
Gerd Bach Hansen fra Center for Hgrelse og Balance pa Rigshospitalets
afdeling for @re- Naese-Halskirurgi og Marie Glover, som er fysioterapeut
og ansvarlig for vores genoptraening pa Riget. Der blev ogsa rettet en szerlig
varm velkomst til overleege Ramon Gordon Jensen fra Rigshospitalets afdeling
for @re-Neese-Halskirurgi og Audiologi som valgte at deltage i madet hele
weekenden og til overleege Kére Fugleholm, der som seedvanlig er villig til
at bruge en del af weekenden pa at forteelle mere om vores lidelse og om,
hvordan vi behandles af de dygtige kirurger pa Riget.

Vi forsgger hvert ar at tilretteleegge et program med fokus pa de problem-
stillinger vi magder i en hverdag med et vestibuleert schwannom.

Indlaeg om rehabilitering efter operation ved fysioterapeut Birgitte Nygaard Sommer.
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» Arsmadet og generalforsamling 2024

Programmet pa arsmedet i 2024 omfattede bl.a. indla&eg om genoptraening
og rehabilitering, retsikkerhed og grundleeggende rettigheder og pligter
pa det sociale omrade. Som seedvanlig var ogsa gruppediskussioner pa
programmet, hvor bl.a. parerende har mulighed for at szette sig sammen
og udveksle erfaringer og problemstillinger som felger med, nar et familie-
medlem rammes af lidelsen.

Genoptraening og rehabilitering

Ved neurofysioterapeut Birgitte Nygaard Sommer,
Neurocentret Arhus Kommune

Referent Elisabeth Dannesboe

Arhus er s& stor en kommune, at
de jeevnligt ser patienter, der er
blevet opereret for vestibularis
schwannom (AN).

Alle VS-patienter bliver pa Rigs-
hospitalet vurderet efter opera-
tionen, og de, der har behov for
rehabilitering, far en rehabilite-
ringsplan med hjem. Der er store
forskelle fra kommune til kom-
mune i forhold til, hvilken mod-

tagelse folk far, nar de kommer
hjem. | mange kommuner kender
de meget lidt til patienter med VS. Birgitte forespurgte pa et tidspunkt stort
set alle kommuner i Jylland og pé Fyn om, hvilke handleplaner de havde i
forhold til VS-patienter, men ingen reagerede pa forespargslen.
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Reglerne siger, at hjemkommunen skal forholde sig til rehabiliteringsplanen
inden for syv dage og seette relevante tiltag i veerk. Hvis ikke kommunen kan
overholde tidsfristen, skal det meddeles, og man har sa ret til selv at s@ge
private behandlere.

Private fysioterapeuter er forholdsvis almindelige, men der findes naesten
udelukkende ergoterapeuter i det offentlige system. Desuden er det sadan,
at selv om man forholdsvis let kan finde en fysioterapeut i privat regi, er
det ofte ikke til megen hjeelp, da det er meget fa, der kender til de seerlige
problemstillinger, der er knyttet til patienter med en VS-diagnose.

| 2022 udkom der en hvidbog om rehabilitering med en raekke punkter
omkring, hvad der er centralt. '

J Rehabilitering er malrettet personer, som oplever eller
er i risiko for at opleve begraensninger i deres fysiske,
psykiske, kognitive og/eller sociale funktionsevne og
dermed i hverdagslivet.

o Formalet med rehabilitering er at muliggere et menings
fuldt liv med bedst mulig aktivitet og deltagelse, mestring
og livskvalitet.

. Rehabilitering er en samarbejdsproces mellem en person,
pargrende, professionelle og andre relevante parter.

° Rehabiliteringsindsatser er malrettede, sammen-
haengende og vidensbaserede med udgangspunkt i
personens perspektiver og hele livssituationen.

Selve operationen pavirker sanseapparatet meget. Iseer det vestibuleere
system er udfordret. Her er det vigtigt hurtigt at fa leert nogle “afveerge-
teknikker”, s& man undgar at falde. Stabilitet og mobilitet er ogsa vigtigt.

1 Maribo T, Ibsen C, Thuesen J, Nielsen CV, Johansen JS, Vind AB (red.) Hvidbog om rehabi-
litering. 1. udgave. Rehabiliteringsforum Danmark, Aarhus. 2022. https://www.rehabiliterings-
forum.dk/siteassets/publikationer/publikationerlitteratur/hvidbog-2-udgave_180522-til-web.
pdf

Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2024 side 9 =



» Arsmadet og generalforsamling 2024

Symptomer v. AN inden operation

Herenedseaettelse / tab

Balance udfordringer

Svimmelhed

Synsforstyrrelser

Ansigtet - motorik/ feleforstyrrelser

Muskuleere spaendinger/ nedsat bevaegelighed - i nakke/ skulder/ gvre ryg
Smerter/ hovedpine

Treethed

Mentale/ kognitive forandringer

vV VvV vV Y v Y v VY Y

Andre problematikker kan forstaerke(s) AN symptomer

Anforeningen arsmode d.16.3.2004

De typiske symptomer hos patienter med et vestibulaert schwannom (AN).

Heretabet pavirker orienteringssansen f.eks. i trafikken. Det er meget vigtigt
at veere opmaerksom pa denne problemstilling. Synet kan ogsa vaere mere
diffust pavirket.

Alt det nye, som hjernen skal forholde sig til — treetter - sa energiforvaltnin-
gen er ogsa vigtig.

Man skal afleere uvaner, som man har tillagt sig i forlabet - maske ogsa fer
operationen pga. af muskelspaendinger i f.eks. nakke, skuldre og gvre ryg.
lkke alle kommuner godkender decideret muskeltreening, da det regnes for
en behandling og ikke genoptreening.

Kompensatoriske strategier

Kropslige - spaendte Smerter i nakke/ Pavirket/ nedsat

muskler skuldre / ovre ryg bevasgelighed EgicliRes

Gangmenster -
eendret Traethed som folge af

Balance- kompensation

/afvaergereaktioner

beveegemanster -
undgar visse opgaver
- hjeelpemidler

AN-foreningen arsmode d.16.3.2024

Kompensatoriske strategier i forbindelse med felgevirkninger at et vestibulaert schwannom (AN).
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Vestibuleer stimulation er meget vigtigt. Kernestabiliteten i kroppen skal
genopbygges. Man skal i gang med at g& og senere eventuelt ogsa lebe
og cykle.

Treening af vejrtreekning kan veere vigtig. En god andedraetsmuskel er sta-
biliserende. Ens vejrtreekning kan veere blevet overfladisk, fordi man har
kompenseret grundet f.eks. muskelspaendinger.

Steerke ben er vigtige for en god balance. Styrketraening og kondition er
ogsa vigtigt.

Har man symptomer, begynder man helt ubevidst at kompensere for dem.
Det er helt naturligt, men ogsa meget treettende, og det vil ofte resultere i
f.eks. uhensigtsmaessige muskelspaendinger.

Hvis man skal vente pa eksperter, skal man straks starte pa det hjemmetree-
ningsprogram, man har faet med fra sygehuset.

Genoptraening af
motorik

» Kirurgisk indgreb kan pavirke
motoriske funktioner

Lillehjernen kan pavirkes
Balance-/ koordination

Finmotorik - handtraening

vV vy vyy

Styrketraening

Motorisk genoptraening efter operation.

Ergo- og fysioterapeuter har forskellige uddannelser. Ergoterapeuter er
eksperter i ansigt, hand, evt. kognitive problemer og opstart pa job.
Fysioterapeuter er kompetente inden for det rent motoriske, men kan ogsa
medvirke til udarbejdelse af planer for tilbagevenden til arbejdsmarkedet.
| starten af forlebet behandles patienterne individuelt — senere er der maske
holdtreening. Man kan i et gruppeforleb have stor glaede af hinanden.
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» Arsmadet og generalforsamling 2024

| Arhus er det ergoterapeuter, der star for ansigtsevelser. Her er daglig
hjemmetraening vigtig. Desuden ma den side, der ikke er ramt, ikke blive
overaktiveret.

Genoptraening af ansigt

Ansigt - motorik, folesans (varetages af ergoterapeuter)
Ansigtsgvelser - hjemmetraening - OBS overaktivitet

Motorik - laeber/ tunge/ spise/ tyggefunktion

Neuromuskulzer elstimulation - stimulation med kinesiotape
Udspaending af muskel-/ nerveveev

Gjenlag - nedsat abne-/lukkefunktion - kontakt til gjenafdeling

Ur glas/ Kklap til beskyttelse - salve/ draber til fugtighed

vy ¥ vV v v v v Y

Pavirkning af Synet

AN-foreningen arsmode d.16.3.2024

Genoptreening af ansigtsmotorik.

I nogle tilfeelde kan neuromuskuleer el-stimulation veere relevant. Terapeuten
skal veere certificeret for at kunne udfere den. Der ikke er megen erfaring
med effekten af denne behandling i Danmark, men nogle synes, det hjzelper.
Det er sveert at male den praecise effekt, da restitutionen er meget langsom.
I nogle tilfeelde er der ogsa fokus pa gjenlagets funktion. Det er muligt, at
der skal knyttes en kontakt til en gjenlaege. Klap for gjet eller brug af urglas
kan veere en mulighed for nogle.

Funktionen af synet bliver mere vigtigt, nar retningssans og balance er ud-
fordret. Det kan medfere, at man bliver mere udtreettet, fordi man benytter
kompensationsstrategier. Ekstra treethed er en hel naturlig felge af sygdom-
men. Synet kan ogsa pavirkes, sa man far en mere diffus synsopfattelse efter
operation. Det bedres normalt over tid.

| rehabiliteringsforlabet fokuseres ogsa pa heretab, selv om det ikke er
muskuleert betinget. For alle er tinnitus og haretab noget, der fylder meget
i hverdagen. Orienteringsevnen bliver ogséd udfordret ved haretab, og det
er et stort problem.
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Det kan ogsa vaere vigtigt at fa hjaelpemidler pa jobbet. Her involveres
sagsbehandlere.

Vende tilbage til arbejde

Vigtigt med god og relevant information til arbejdsgiver
Zndringer i funktioner bl.a. Herelsen
Sagsbehandler/ fastholdelseskonsulent pa jobcenter

Opstart pa job - mulighed for pauser/ hvil

vy v v v vy

Tilpasning af arbejdspladsen - opgaver og fysiske
rammer/ forhold

» Hjeelpemidler - bevilling fx. Mikrofon kan anvendes ved
medeaktivitet

» Mulighed for fortsat genoptraening/ traening

Ab-foreningen &rsmode d. 16.3.2024

Fokus pa tilbagevending til arbejdsmarkedet.

Enhver VS-patient er ngdt til at genoverveje sin hverdag. Hvad kan man
realistisk klare, og maske skal man fraskrive sig visse opgaver. Det kan ogsa
vaere ngdvendigt at treene specifikke opgaver for at kunne vende tilbage pa
jobbet f.eks. det at kunne ga pa en stige. Den type traening er det seerligt
ergoterapeuter, der er dygtige til.

Der er ogsa en fglelsesmaessig del, som det er ngdvendigt at fa “pa plads”.
Der kan ogsa blive brug for at involvere en fastholdelseskonsulent, som har
specialviden om hjeelpemidler pa arbejdspladsen, specificere behovet for
hvile og genoptreening samt muligheder for nedsaettelse af arbejdstiden osv.
Efter Birgittes opleeg var der spargsmal fra salen:

"Hvad ger de i de sma kommuner, hvor der er mindre viden om sjeldne
sygdomme?”

Mange steder kan de kun laese, hvad man selv har med fra Rigshospitalet.
Der er ikke nogen tilgeengelig viden pa omradet, og det er et stort problem.
Birgitte har selv segt pa videnskabelig litteratur om rehabilitering ved VS.
Det findes stort set ikke.

En deltager fortalte:
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» Arsmadet og generalforsamling 2024

"Nervestimulation gives nogen steder f.eks. i KBH.”

En tilharer bemeerkede:

"Det er sveert at finde behandlere iseer i det private, der ved noget om
omradet.”

En anden tilhgrer spurgte om der overhovedet er nogen form rehabilitering,
hvis man er pa "vent og se”?

Birgitte foreslog, at man henvender sig til "systemet” og beder om vedli-
geholdelsestraening.

Det blev spurgt til hjselpemidler:

Hvor kan man sperge?

Birgitte kunne ikke henvise til et specifikt sted. Det geelder generelt, at man
seger om bevilling til et hjeelpemiddel pd www.borger.dk. Man kan sege
digitalt og bruge sit MitID til at logge ind med. Man kan ogsa fa hjeelp hos
Borgerservice.

Retssikkerhed, grundlzeggende rettigheder
og pligter pa det sociale omrade

Ved Karin Bistrup Clausen. DUKH - Den Uvildige
Konsulentordning pa Handicapomradet

Referent: Elisabeth Dannesboe

DUKH - Den Uvildige Konsulentordning pa
Handicapomradet er en statslig organisa-
tion oprettet i 2002 med udgangspunkt i
servicelovens § 15. 2

DUKH yder i dag gratis radgivning og vej-
ledning til mere end 5.000 borgere om aret.
For at veere berettiget til rddgivning skal
man have et handicap herunder fysiske og

2 Social- og Boligministeriet 2024. LBK nr. 909 af 03/07/2024. Bekendtgerelse af lov om social
service: 1-58.
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psykiske funktionsnedsaeettelser, sindslidelser eller personlighedsforstyrrelser.
Derudover yder DUKH ogsa radgivning til parerende og andre kontaktper-
soner — dog skal man have en fuldmagt, hvis man egnsker konkret radgivning
pa vegne af en anden, myndig person.

Konsulentordningen er en selvejende institution, som fysisk er placeret i
Kolding, og som er finansieret af en bevilling pa finansloven.

Formalet med konsulentordningen er at bidrage til at styrke retssikkerheden
for mennesker med handicap ved at yde gratis radgivning og vejledning i
enkeltsager og generelt bidrage med oplysning om udviklingen pa handi-
capomradet.

Fokus er pa retssikkerhed (rettigheder og pligter ifalge loven) og pa uvil-
dighed. Organisationen kan saledes ikke medvirke som bisidder eller parts-
repreesentant, men kan fungere som sparringspart eller radgiver til bade
borger og myndighed.

DUKH udarbejder statistikker over, hvem der henvender sig og om hvad, sa
man kan opna viden om, hvor problemstillingerne opstar. Top tre i forhold
til henvendelser pt. er folk med autisme, ADHD og psykisk sygdom. Rigtigt
mange foreeldre til barn og gvrige parerende henvender sig.

DUKH kan ogsa kommentere pa lovforslag.

Hvis man henvender sig, kan man blive indbudst til samtale. DUKH radgiver
om, hvor man skal henvende sig, sagsgange og koordinering. De kan ogsa
hjeelpe med at se pa om sagsbehandlingsregler overholdes, og om borgeren
palaegges andre pligter end dem lovgivningen foreskriver.

Der er mange instanser, der er palagt at hjzelpe borgere med handicap, og
bl.a. derfor bliver systemet meget indviklet, f.eks. nar man skal tilbage til
arbejdsmarkedet. Kommunen har i nedvendigt omfang vejledningspligt,
men ogsa DUKH radgiver om, hvem der kan hjeelpe og hvornar.

Mange oplever, at de ikke opnar at fa det, de mener, de har krav pa. Da der
skal veere gennemsigtighed, kan man forlange at fa en skriftlig afgerelse
og en klagevejledning. Man har sa ret til at klage, og der kan DUKH hjzelpe.
Statistikken viser, at meget almindelige klager handler om, at borgeren ikke
foler sig inddraget. Mange mener ogsa, at kommunens helhedsvurdering er
forkert, og at sagsbehandlingstiden har veeret for lang. Kommunen er faktisk
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forpligtiget til at udmelde forventede sagsbehandlingsfrister, sa dem bgar
man kunne finde pa deres hjemmesider.

virkning

Der er ikke nogen deciderede formkrav til udformningen af en klage, men
DUKH har dog nogle anbefalinger. Nar man indgiver en klage, har den
sjeeldent opsaettende virkning i forhold til kommunens afgerelse. Det er et
centralt retssikkerhedsmaessigt element, at man altid kan fa sin klage gen-
nemgaet af en anden instans.

Man har som borger ret til aktindsigt, hvis man selv er inddraget, og kom-
munen har notatpligt. Man har som borger pligt til pa eget initiativ at oplyse,
hvis der sker eendringer i ens situation undervejs.

Kommunen har ikke oplysningspligt overfor borgerne om, at DUKH eksisterer.
| vores forsamling var der meget fa deltagere, der havde hgrt om DUKH.
Man kan finde alle relevante oplysninger om konsulentordningen pa deres
hjemmeside https://www.dukh.dk/
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Terapeutisk intervention under indleeggelse
og rehabilitering

Ved fysioterapeut Marie Glover, Rigshospitalet
Referent: Elisabeth Dannesboe

Marie Glovers indlzeg omfattede tre emner:

o Intervention under indleeggelse
o Vestibuleer treening og
J Genoptraeningsplan

* Ses ofte ),

Ope!’ationsbeskr

3 Ivelse -
acusttcus/faciah »

s/trigeminy
Habitue| funktionsevne

estibularis skaeres oyer nervus
s kan Pavirkes )

Boligforhold - indl®ggelse 4-8 dage

* Den nyopererede patient

Liquorsivning/infektioner, cerebellare udfald, smerter, sekret

Tidligere sa fysioterapeuterne patienterne bade for og efter operationen.
Nu ser de dem oftest kun pa andendagen efter operation. Inden samtalen
med patienten har fysioterapeuten lzaest journalen. Det er ogsa vigtigt for
behandleren at veaere vidende om patientens almindelige funktionsevne og
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sociale forhold som f.eks. boligforhold. Det er fysioterapeutens opgave at
vurdere, hvordan patienten kan sendes hjem.

Fokus er pa de nerver, der oftest pavirkes af tumor og operation. Det er me-
get stor forskel pa, hvordan patienterne er pavirkede, da der er meget stor
spredning i patientgruppen med hensyn til operationsforlgb, kompleksitet,
alder og almen tilstand. Fra behandlerens side er der iseer fokus pa even-
tuelle smerter, sivning af vaeske fra saret og indikationer pa, om lillehjernen
er pavirket af operationen. Jjelukkedefekt kraever speciel opmaerksomhed,
s& der ikke opstar yderligere skader.

Den treeningsplan, som patienten far med hjem, skal forsege at tage hensyn
til alle disse forhold.

Maske var balancen ikke @delagt inden operationen. Hvis dette er tilfeeldet,
kommer hjernen virkelig pa overarbejde med at omstille sig efter operationen.
Det er vigtigt at fa patienten ud af sengen. Bare det at sidde pa sengekanten
kan veere hardt. Man fgler sig nakkestiv og em. Nakkens muskler skal frigares.
| begyndelsen bruges en gang-rollator — kaldet talerstolen.

Den stotter meget, men man skal leere
at frigere sig fra den. Man skal virkelig
overvinde sig selv. Trapper er vigtige
at preve. Man oplever sely, at kroppen
kan mindre, end den faktisk kan. Det
er vigtigt at komme hurtigt i gang. For

“Talerstolen”

balancetraeningen geelder det specielt,

— atdet, der for alvor virker, oftest er det,
der foles ubehageligt. Man skal teenke:
"Der blev jeg svimmel — det er god tree-

[

ning!”. Svimmelheden bgr fortage sig

10-15 minutter efter treening. Hvis man
er svimmel i 30 minutter eller mere, er det maske lidt for hardt, men man
skal blive svimmel, for at det virker.
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Man far udleveret en vejledning i selvtraening, som er individuelt planlagt.
Man kan sa fa hjeelp af en lokal fysioterapeut til at udfere gvelser med den
rette teknik og det rette niveau. @velserne skal laves to-tre gange dagligt,
og man ber udfgre den i en fast daglig rutine.

Der findes mange simple @velser, der traener balancen fint. Er gvelsen for let,
kan man springe den over. Man kan ogsé @ge sveerhedsgraden ved at ege
hastigheden, ved at sta pa noget ustabilt, ved at preve med lukkede gjne
eller ved at have mindre afstand mellem fadderne. Stort set alle opererede
har behov for en genoptraeningsplan i forhold til balance. Hyppige gature
er ogsa et vigtigt bidrag til den daglige balancetraening.

Treening af ansigtets muskler er ikke ngdvendig for alle, men bliver det aktuelt,
er det som regel en ergoterapeut, der star for det. Derfor havde Marie lavet
et lille videointerview med en kollega, May-Britt Hildursdottir Rasmussen,
der er ergoterapeut.

May-Britt fortalte, at udstreekning af nerver og muskler i ansigtet er meget
vigtigt efter operationen, sa ansigtets muskler ikke forkortes. Man skal be-
vidstgere sig om, hvordan musklerne indgar i ens smil pa den ikke pavirkede
side. Man skal sa forsgge at spaende musklerne i den pavirkede side ud pa
samme made. Musklerne i den ikke pavirkede side bliver let for dominerende
og skal holdes i ave for, at man ikke far et skaevt smil. Hos nogen tager det
meget lang tid, fer ansigtsnerven virker igen. Det kan tage op til ar.

Hvis nerven ikke kommer sig, kan man i nogle tilfeelde genskabe smilefunk-
tionen ved en sterre operation, hvor man flytter nogle af ansigtets muskler
og nerver.

Efter opleegget var der spergsmal fra salen:

“ Hvad ger man som patient, hvis man oplever atingen i kommunen ved ret
meget om felgerne af vestibularis schwannom operationer?”

Personalet pa Rigshospitalet kan ikke radgive i forhold til behandling i den
enkelte kommune. Personalet i kommunen ma meget gerne ringe til Rigs-
hospitalet og fa gode rad.

Hjeelp til ansigtstraening er generelt et problem i forhold til kommunerne.
De ved ikke meget. Man kan bede den lokale terapeut om at ringe til Rigs-
hospitalet, som gerne giver gode rad.
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Spergsmal fra stralebehandlet:

"Hvad kan man gere, hvis man far balanceproblemer efter behandling?”
Seg ereleege som kan foretage en balanceundersggelse.

Der blev spurgt ind til, hvordan det var i Norge, hvor langt de fleste bliver
strélebehandlede.

Svar fra Monika, Haukeland Universitetshospital:

| Norge har ca. 80 % af patienterne ingen problemer. De ca. 20 % med
problemer far opfalgning fra sygehuset.

Voksne med alle slags hjerner - seje og
sarbare

Ved neuropsykolog Ann Elisabeth Knudsen
Referent: Elisabeth Dannesboe

Eftermiddagens underholdende indslag var ved
neuropsykolog Ann Elisabeth Knudsen, der er cand.
mag. og lektor i dansk og psykologi. Hun har siden
studietiden beskaeftiget sig med neuropsykologi
og hjerneforskning.

Hjernens funktion er afgerende for, hvordan livet
udfolder sig. Og viden om hjernens plasticitet og
hvordan den pavirkes, er essentiel. Bade nar det
handler om barn og unge med vanskeligheder, men
ogsa nar det drejer sig om, hvordan alle andre kan

udvikle sig bedst muligt.?

Ann Elisabeth Knudsen er kendt som en stor formidler og har skrevet og
bidraget til flere bager om barn og voksnes hjerner. Hun holder utallige fore-
drag, hvor hun formar at konvertere sin store viden om til hverdagseksempler

3 https://ann-e-knudsen.dk/om-ann-elisabeth-knudsen
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pa sin helt egen humoristiske
made, sa det var med stor
speending vi imgdesa fore-
draget.

Vifik et spaendende, oplysen-
de og meget sjovt foredrag
om hjernens finurligheder.
Om spandende forskelle
mellem maends og kvinders
hjerner, om hvordan hukom-
melsen sendrer sig gennem

livet, om geners pavirkning
af hjerner og om, hvor vigtigt stabile sociale relationer er for et langt, sundt
og indholdsrigt liv.

Specielt gjorde det et stort indtryk, da Ann talte om betydningen af et meget
teet socialt netveerk. Det har vist sig, at et steerkt socialt netveerk og en steerk
social integration med mindst tre stabile relationer er steerkt medvirkende
til at holde os i live. Disse faktorer har faktisk starre effekt end f.eks., at folk
holder op med at ryge og drikke, bliver influenzavaccineret, dyrker motion,
brug af kolesterol- og blodtryksseenkende medicin, diseter mv.

Disse erfaringer udspringer fra nogle undersggelser af livet i flere sma-
samfund pa Sardinien i den sékaldte “Blue Zone”. Generelt lever kvinder i
gennemsnit 6-8 ar leengere end meend undtagen her i den bla zone, hvor
gennemsnitsalderen for begge ken er ca. 100 ar. Studierne er bl.a. beskrevet
i en bog af Susan Pinker “The Village Effect”. Et foredrag over emnet kan
ses pa YouTube.*

Ja, foredraget tog hele vores opmaerksomhed, sa referat blev der ikke meget
af, men masser af latter og sjov dialog.

Maske var det en idé at leese en af hendes bager om, hvad der er veerd at
vide om voksnes hjerner “Hvor sveert kan det vaere?”. En appetitvaekker,
med emner som ogsa blev bergrt med stor humor under foredraget, fra
Ann Elisabeths hjemmeside.

4 https://www.youtube.com/watch?v=Hqd1B7g2I3I
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"Hjernen har en stor del af ansvaret for de mange forskelle, der er pa maend
og kvinder, men det er en drilsk affeere, som kan drive os til vanvid.

Hvad betyder det for vores samarbejde pa jobbet, at vi teenker, opfatter og
agerer forskelligt?

Hvad skal man tage hensyn til, nar man skal motivere en mand eller en kvinde?
Hvad betyder kenshormonerne for hjernens funktion og udvikling?

Hvor meget er kliché og hvad er fakta? ”

Det var en dejlig afslutning pa en indholdsrig lgrdag.

Ann-Elisabeth™ =
Enudsen /

Hvor svaert

kan degpvaere?

Vioxd at vide om voks ner

Gyldendal
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Arsmode og generalforsamling
2024

Sendag den 17. marts 2024

Referent: Elisabeth Dannesboe

Generalforsamling 2024

Efter Berit og Jergen havde sgrget for en fin morgensang, var det tid til den
arlige generalforsamling.
Dagsorden for generalforsamlingen fulgte vedteegterne.

Generalforsamling 2024

Dagsorden

Valg af dirigent og referent

Formandens beretning

Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab
Fastlaeggelse af kontingent for 2025
Behandling af indkomne forslag

Valg af kasserer

Valg af menige medlemmer til bestyrelsen
Valg af suppleanter til bestyrelsen

Valg af revisor

Eventuelt
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Valg af dirigent og referent

Henning Dannesboe blev foreslaet til dirigent og valgt.

Elisabeth Dannesboe blev valgt til referent.

Henning redegjorde for, at generalforsamlingen var lovligt indkaldt.
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Formandens beretning

Det er fantastisk, at vi kan konstatere, at interessen for vores forening er
sa stor. Vi har et rekordstort antal deltagere til vores arsmegde i ar, vores
medlemstal er nogenlunde stabilt, og mange nye har stiftet bekendtskab
med vores forening, hvilket vi er rigtig glade for. Vi vil dog gerne forsgge
at fastholde vores medlemmer med nye aktiviteter og tilvejebringelse af ny
viden. Vi ser flere, som melder sig ud af skonomiske arsager, men vi kan ikke
seette vores kontingent leengere ned. Sa vi ma gere noget andet. Mange
seger informationer pa vores Facebookgruppe, og den vokser steerkt og er
naesten helt oppe pa 700 medlemmer. Den var maske skyld i, at medlemstallet
faldt sa drastisk fra 2015-2019, selv om erfarne analytikere vil sige, at sadan
en sammenligning kan man ikke lave, da man altid kan finde en relation,
som ikke har noget at gere med hinanden. Men det var ogsa her, hvor der
virkelig skete et gennembrud i tilknytning til operationsteknikken, hvor man
havde opnaet gode erfaringer med moniteringen af ansigtsnervefunktionen
under operation.

Medlemshistorik

1995-2024
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Vi er glade for, at s& mange statter os til trods for, at vi ikke helt har levet
op til vores malsaetning sidste ar. Vi har som naevnt store ressourceproble-
mer med at na det, vi gerne vil, og det er gaet ud over udgivelsen af vores
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medlemsblad. Det kreever en del arbejde at finde relevant stof, fa det gen-
nemlaest og fa det nedfeeldet i laesbar form for vores medlemmer. Vi har
talt om, at udgivelsen skal nedsaettes til ét arligt blad med hovedindhold
fra arsmedet, men vi har endnu ikke helt opgivet at fa tilfert nye ressourcer
og en kandidat, der vil kunne patage sig det ansvar.

Ogvi kan jo ikke klage over, at vi ikke far sa mange nye medlemmer, nar man
ikke oplever samme gener efter bl.a. operation som tidligere.

Det kan vi takke vores meget kompetente behandlere pa Rigshospitalet
for. Vi oplever til gengzeld en stigende interesse fra nydiagnosticerede,
der gnsker rad og vejledning i tilknytning til den forestaende operation. Vi
opfordrer stadig til, at man far en snak med leegerne fra bade afdelingen
for @re-Neese-Halskirurgi og Audiologi og fra afdelingen for Hjerne- og
Nervekirurgi og en straleleege, for man treeffer valget. Men her kommer det
naturligvis ogsa an pa, hvor stor knuden er, og hvor den sidder. Man skal
altid stette sig til den professionelle radgivning.

Vihar et rigtigt fint samarbejde med Rigshospitalet - bade neurokirurgerne og
greleegerne, men med ogsa straleleegerne. Saren Mgaller, som har ansvaret for
straling af vestibularis patienter, har lovet at komme til vores arsmgde naeste
ar. Vi har ogsa god kontakt til Morten Hgjer fra Dansk Center for Partikelterapi
i Aarhus, hvor vi flere gange har atholdt ga-hjem-mader. Ogsa internationalt
har vi et samarbejde. Jiri Bartek fra Karolinska Universitetshospital var til
vores arsmgde sidste ar, og han inviterede os til Stockholm. Jergen og jeg
var derfor til den svenske hjernetumordag i efteraret 2023.
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Det var lidt andet end vores arsmeder. 70 % eller flere af deltagerne var
behandlere i sundhedssystemet, 5 % var opererede og 25 % var parerende.
Der var derfor to spor - et for de professionelle og et mere generelt. Vi
provede at falge med i begge spor. Der var interessante preesentationer,
men der var intet som helst om vestibularis schwannom. Vi blev vist rundt af
en af Jiris kollegaer, der viste os gammaknivsafdelingen, hvilket var meget
speendende. Vi matte dog ikke tage billeder. Karolinska har et meget teet
udviklingssamarbejde med det firma, der fremstiller gammakanonen, som
derved hele tiden bliver forbedret. Stralingsdosen og omradet, der bliver
bestralet, bliver mere og mere praecis, og de kan tilretteleegge behandlingen
pa baggrund af 3D skanninger. Pa Karolinska arbejder de ogsa meget intens
med behandling med protonkanonen.

Nogle af de planlagte ga-hjem-mgader i efteraret 2023 blev aflyst, herunder
desveerre ogsa et planlagt besgg pa Rigshospitalet. Det efterlod os lidt med
et problem, men heldigvis var Anette og Elisabeth sa langt med databehand-
lingen fra livskvalitetsundersggelsen, at vi kunne holde to ga-hjem-mgader,
hvor resultaterne fra livskvalitetsundersggelsen blev praesenteret.

Vi er maegtig stolte af, at livskvalitetsundersggelsen nu er blevet feerdig.
Der er brugt rigtig mange ressourcer pa at fa bearbejdet data og fa skrevet
pa den store rapport. Stor tak til Anette og Elisabeth iszer, som har brugt
masser af tid.

Vi gleeder os ogsa til at komme i dialog med leegerne for at se, om det er
noget i rapporten, de kan bruge, og om der er nogle omrader, der skal
folges op pa.

Til alle vores aktiviteter far vi uvurderlig hjeelp gennem tilskud fra Sundheds-
ministeriet. Vi har saledes igen i ar faet tilskud til, at nydiagnosticerede far
mulighed for at stifte bekendtskab med os gennem deltagelse pa vores
arsmede. Det saetter vi stort pris pa og er glade for, at sa mange har benyt-
tet denne mulighed.

Det er netop en af vores indsatsomrader, at vi forseger at skaffe nye med-
lemmer. Der er mange spargsmal, som treenger sig pa, og som vi synes, vi
har en opgave i at forsage at belyse gennem de aktiviteter, vi seetter i gang
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og gennem det program, vi forsgger at gennemfere pa vores arsmgder.
Der kan godt veere gentagelser i programmet, som mangearige medlem-
mer har hert tidligere. Her er det dog mere veesentligt at nye medlemmer
og personer, der lige har faet diagnosen, kan finde noget information hos
os. For de nye medlemmer er det ogsa af stor veerdi her pad mgdet at mede
mennesker, der har levet med sygdommen i mange ar, og som kan komme
med gode rad og forteelle om, hvordan de har leert at leve med sygdommen.

Selv om vi har en lang tradition for foreningsarbejde i Danmark, lider mange

foreninger af mangel pa medlemmer og frivillige. Som forening har vi mu-
lighed for gennem kontakter til behandlere og ministerier at kunne pavirke
behandlingssystemet og fa adgang til midler til gavn for vores medlemmer.
Det kan man godt glemme lidt i dagens Danmark, hvor vi synes at kunne
gve vores indflydelse gennem de mange sociale medier, men her kan faren
for "fake news” let komme til at dominere dagsordenen. Vi er meget glade
for Facebookgruppen, hvor vi har en vis indflydelse pa at pavirke falske eller
forkerte oplysninger gennem aktiv deltagelse af mange af vores medlem-
mer. Tak for at | ogsa her bidrager konstruktivt til debatten. Men vi kunne
jo godt bruge, at flere meldte sig aktivt ind i foreningen.

Vihar som en del af det faste program afholdt fire bestyrelsesmader, heraf
en arbejdsweekend, hvor vi far arsmedet pa plads og arbejder med temaer
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for de kommende aktiviteter. Nogle af disse magder og andre ad hoc mader
foregar online bade af hensyn til gkonomi; men online-mgderne er ogsa ret
effektive.

Vi har en god arbejdskultur i bestyrelsen, hvor alle |after. Her fra min plads
vil jeg gerne rette en stor tak til alle bestyrelsesmedlemmer for et stort
engagement og en stor indsats. Og der er ogsa nok at tage fat pa frem-
over. Vi vil saledes prove at fortsaette dialogen med Rigshospitalet om at
fa et mere gennemsigtigt diagnosticerings- og opfalgningsforleb. Vi har
oplevet, at det kan veere lidt uhensigtsmaessigt i den nuveerende form. Og
vi vil bruge resultaterne fra livskvalitetsundersggelsen til at malrette vores
indsats pa omrader, hvor medlemmerne papeger uhensigtsmaessige forhold
i behandling eller opfelgning.

Tak ogsa til jer i foreningen for jeres tillid og statte til vores arbejde.

Formandens beretning blev vedtaget med akklamation

Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab

Vores kasserer Per Andersen redegjorde for regnskabet. | ar geelder det
serlige, at foreningen kommer ud med underskud, men det er ikke et reelt
problem, da det skyldes forhold, som kun geelder for sidste regnskabsar.

Dansk Acusticusneurinom Forening

Resultatopgerelse

2023 2022,

. DKK DKK
1 Indtegter 193.674 185910

2 Tilskud 207.187 181.624
Indteegter i alt 400.861 367.434

3 Administrationsomkostninger -418.493 -306.299

4 Andre driftsomkostninger -15.000 -15.623
Resultat af primazer drift -32.632 45.512
Arets resultat -32.632 45.512
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Vi har mattet skifte revisor sidst i regnskabsaret 2023, fordi den tidligere ret
pludseligt meddelte, at han gik pa pension. Kassereren redegjorde for de
nedvendige beslutninger, bestyrelsen havde mattet treeffe i den anledning.
Den nye revisor Beierholm A/S, Aalborg, burde have vaeret godkendt pa
en generalforsamling inden sin tiltreeden, men grundet tidspres ansa be-
styrelsen det ikke for muligt og har derfor egenhaendigt besluttet, hvem vi
skal bruge fremadrettet. Vi haber pa generalforsamlingens godkendelse af
disse dispositioner.

Egenkapitalopgorelse

Overfort

Beleb i DKK resultat
Egenkapitalopgerelse for 01.01.22 - 31.12.22

Saldo pr. 01.01.22 381.181

Forslag til resultatdisponering 45512

Saldo pr. 31.12.22 426.693
Egenkapitalopgerelse for 01.01.23 - 31.12.23

Saldo pr. 01.01.23 426.693

Forslag til resultatdisponering -32.632

Saldo pr. 31.12.23 394.061

Vores egenkapital er solid og har generelt udviklet sig positivt de senere ar.

AN foreningen

500.000
400.000
300.000
200.000

100.000

0 Ar Overskud Egenkapita
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Regnskabet blev godkendt med akklamation

Fastleeggelse af kontingent for 2025
Der blev foreslaet en fortsaettelse af et kontingent pa 340 kr. Forslaget blev
godkendt.

Behandling af indkomne forslag
Der var fra bestyrelsen et forslag til vedteegtseendringer, som i hovedsagen
var relateret til en manglende konsekvensrettelse af vedteegtssendringer
fra 2023.
° Vedr. §4 Generalforsamlingen, Stk. 4 Dagsordenen skal

indeholde felgende punkter:

Punkt 8. Valg af 3-6 bestyrelsesmedlemmer.

Andres til

Punkt 8. Valg af 3-7 bestyrelsesmedlemmer.
Vedtaegtsaendringen blev vedtaget.

Valg af kasserer
Vores kasserer Per Andersen var pa valg og blev genvalgt med akklamation.

Valg af menige medlemmer til bestyrelsen

Tre bestyrelsesmedlemmer Elisabeth Dannesboe, Lene Pabgl Pedersen og
Vibeke Kisbye var pa valg. Elisabeth og Lene gnskede ikke genvalg og blev
takket for den store indsats, de havde preaesteret i bestyrelsens arbejde.
Vibeke Kisbye blev genvalgt med akklamation.

Der er saledes plads til yderligere to bestyrelsesmedlemmer ved nzeste valg.

Valg af suppleanter til bestyrelsen
Kim Gundelach og Adrian Antonipillai blev genvalgt med akklamation.
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Valg af revisor

Bestyrelsen foreslog revisionsselskabet Beierholm A/S Aalborg, som be-
styrelsen valgte at benytte og ydede en god service i forbindelse med
udarbejdelsen af regnskabet for 2023.

Revisionsselskabet blev valgt uden yderligere kommentarer.

Eventuelt

Herunder blev der kort redegjort for arbejdsprogrammet for 2024. Vi vil efter
udgivelsen af livskvalitetsundersggelsen sege en dialog med leegerne pa
Rigshospitalet om mulighederne for en evt. opfalgning og mulige eendringer
i den nuvaerende visitationspraksis.

Vi vil forsege at arrangere interessante ga-hjem-meder. Vi er forpligtet til
at afholde mindst tre regionale mader, for at vi kan opretholde et ikke ube-
tydeligt tilskud til vores drift fra Sundhedsministeriet. Et af disse mgder vil
igen blive afholdt pa Rigshospitalet i efteraret. Derudover er der arbejdet
med at finde nogle gode foredrag til vores neeste arsmgde i 2025.

Igen blev det kort naevnt, at selv om kursuscentret her i Hornstrup er perfekt
til vores arrangement, er det ogsa vigtigt at fa fordelt arsmaderne pa tveers
af landet. Derfor vil vi fortsat arbejde pa at finde gode medefaciliteter pa
Sjeelland.

Udfordringerne med hensyn til kommunikation og udgivelsen af vores med-
lemsblad blev naevnt. Vi har dog fortsat bibeholdt malsaetning om udgivelse
af flere numre pr. ar, selv om forsamlingen gav udtryk for forstaelse for, hvis
der ikke er ressourcer til at udgive mere end et nummer.

Bestyrelsen blev af den samlede forsamling takket for en stor indsats, hvortil
formanden takkede med bemaerkningen om, at vi betaler bare tilbage for
den store stgtte foreningen har givet os, da vi treengte mest.
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Nyt fra Rigshospitalet

Afdeling for Ore- Naese- Halskirurgi og
Audiologi og nyt fra Nuuk

Ved overleege Ramon Gordon Jensen

Ramon indledte med at forklare forskellige facts om vestibularis schwan-
nom (VS) tidligere kaldet acusticusneurinom (AN). De mere generelle facts
er ogsa tidligere blevet praesenteret ved vores arsmader, men af hensyn til
de mange nydiagnosticerede og nye pa arsmedet kan informationerne ikke
gentages for ofte, som ogsa papeget af foreningen ved flere lejligheder.
VS er en godartet tumor, som ikke vokser ind i veevet omkring den, og den
spreder sig ikke. Der opdages omkring 200 nye tilfeelde om aret, og gennem-
snitsalderen ved diagnosticeringen er ca. 60 ar. Sterstedelen af tumorerne
vokser ikke, efter de er blevet opdaget.

100 1
80
60

40
32%

S — 22%
) CPA

Subsequent growth-free survival (%)

0
0 1 2 3 4 5
NatRisk Years following initial growth
1AC 65 49 k1| 23 17 13

CPA 527 450 258 139 82 57

FIG. 1. Subsequent growth-free survival rates of tumors confined to the internal auditory canal as well as tumors with cerebellopontine
angle extension where time zero is defined by the date of initially detected growth.

Figuren viser risikoen for veekst i % efter 1-5 ar efter diagnosticering af tumorer bade inden for
(IAC) og uden for (CPA) den indre harekanal. N angiver antal observationer.
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De mest almindelige symptomer pa tumoren er heretab (94 %), tinnitus (83
%) og balanceproblemer (49 %). Kun 9 % af de diagnosticerede har balan-
ceproblemer som ferste og eneste symptom.

Der er store internationale forskelle i, hvordan og hvornar man behandler.
Den danske behandlingsproces (eller algoritme) har forskellige strategier for
behandlingen nar tumoren ligger uden for den indre gregang (extrameatal)
- her iszer om knuden er starre eller mindre end 15-20 mm, og om knuden

viser tegn pa veekst.

Newly diagnosed
sporadic unilateral VS

= 15% 25%

<15-20 mm extrameatal >15-20 mm extrameatal
observation active treatment
6 months MRI follow- . i
up Surgery Radiotherapy
No growth Growth*
12 months MRI ; .
Surgery Radiotherapy

follow-up

l

*Management depends on several variables and individualized

Fig.5 VS treatment algorithm during the first 5 years, subsequently increasing to every 2 years and finally every 5 years.

Figuren viser behandlingsalgoritmen for et VS de farste 5 ar efter diagnosticeringen og derefter
stigende til hvert andet &r og endelig hvert femte ar. °

Beslutningen om behandling er mest klar ved store knuder. Ved mellem-
store knuder er det ngdvendigt med overvejelser om ngdvendigheden af
behandling i forhold til patientens forventede livskvalitet efterfalgende.
Tidligere har man vaeret meget konservativ i forhold til at operere eller be-
strale mellemstore tumorer. Man har fulgt tumorens vaekst med scanninger,

5 Reznitsky, M.; Petersen, M.M.B.S.; West, N.; Stangerup, S.E.; Cayé-Thomasen, P. 2021. The
natural history of vestibular schwannoma growth — prospective 40-year data from an unselected
cohort. Neuro-Oncology 23(5), 827-836.
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men har ventet med at gribe ind, til det var absolut nadvendigt. | dag har

man erkendt, at hvis der er konstateret veekst af tumoren, sé er det kun ca.

1/5 af disse, der ikke forsat vil fa vaekst, sa man er blevet mere proaktiv og

opererer pa et tidligere tidspunkt, hvor tumoren er mindre.

Hvis kirurgerne bliver ngdt til at operere tumoren vaek, er et af problemerne,

at nerverne, f.eks. ansigtsnerven, omkring tumoren ikke ligger som et kabel,

derer let at se, men mere optreeder som sma sytrade spredt ud over tumoren.

Man kan altsd komme til at skade dele af nerven, nar tumoren skal fjernes.

f

__—_/—\Ii &

Figuren viser forskellige stadier af nervestraek ved tumorveekst, og hvordan nervefibrene

derefter ligger som et tyndt net hen over tumoren.

Fremadrettet vil man kunne fa bedre 3D-billeder fra scanningerne, som ger

at opmalingen af tumoren bliver mere preecis. En mere praecis opmaling vil

ggre det nemmere at radgive patienterne. Automatisering af operationerne

er ogsa pa vej.

Det er hgrenerven, der bliver mest pavirket af tumoren. Ansigtsnerven kan

tale mere tryk. En ny forstaelse af hgretabet er dog undervejs. Man har un-

dret sig over, hvorfor der ikke er sammenhaeng mellem tumorens starrelse,
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dens placering og hgretabet. Desuden kan det undre, at det er herelsen,
der oftest bliver pavirket, nar det er balancenerven knuden sidder pa. Det
er altsa neerliggende at antage, at der er mere pa spil end tumorens tryk
pa hgrenerven.

Nyere forskning antyder, at det maske er, fordi VS specifikt udskiller stoffer,
som skader de sma harceller og nervebanerne i sneglen. Harcellerne har
bl.a. betydning for ens skelneevne. Som ung har man ca. 15.000 i hver side,
og som eldre reduceres antallet helt naturligt, men denne reduktion i antal
sker i udpreaeget grad, nar man har et VS.

Ramon fortalte ogsa lidt om udviklingen inden for harerehabilitering - iszer
om muligheden for at fa indopereret et Cochlear Implant (Cl). Barn i Danmark
med sveer hgrenedsaettelse far det alle tilbudt, og brugen af tegnsprog er
efterhanden ved at forsvinde. Hvis hgrenerven stadig er intakt, er et Cl en
mulighed for bdde "Wait and scan”-patienter, stralebehandlede og opere-
rede. Cl kan ogsa veere en mulighed ved aldersbetinget harenedsaettelse,
men det kraever megen tilveenning. Der forskes intensivt, men det er meget
individuelt om et Cl virker, og det er f.eks. tvivlsomt, om det vil hjeelpe pa
en meget gammel hereskade.

Til sidst var der smukke billeder fra Grgnland, og Ramon fortalte om de
helt specielle udfordringer, som det giver at hjeelpe hgreheemmede i dette
keempestore land med en meget spredt befolkning. En del justering af he-
reapparater og radgivning ma forega via Internettet, og det er selvfglgelig
et fremskridt, at det overhovedet kan lade sig gare, men det er stadigveek
ikke let.
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Afdelingen for Hjerne- og Nervekirurgi

"Nye muligheder og perspektiver for kirurgens forberedelse til
en operation”

Ved overleege Kare Fugleholm

— Kare fortalte om, hvilke forberedel-
ser der gar forud for en operation
set fra kirurgens side. Fagrst mod-
tager han en henvisning og ser pa
scanningsbillederne, og han vurde-
rer, om der er behov for yderligere
undersaggelser? Det kunne veere
hereprover eller genetiske tests.
Han vurderer ogsa, hvor hurtigt pa-
tienten skal ses.

Derefter folger en samtale med pa-
tienten, hvor man diskuterer fordele
og ulemper ved forskellige behand-
lingsmetoder. Det er ofte sveert at

forudsige, hvad der er det bedste.
Beslutter man sig for operation, skal
det ogsa overvejes, om man skal ga efter, om hele tumoren skal ud, eller
om det vil veere relevant at efterlade noget.

Efter samtalen planleegges, hvornar der skal opereres. Da der bruges fire-
handsteknik, kraever det to kirurger, og der er ogsa en masse udstyr, der
skal bookes. Dagen for operationen gennemgas scanningen, og operationen
gennemtaenkes. Hvad kan ga galt? Hvad gar man, hvis det gar galt, og er der
seerlige forhold ved anatomien, som ger det vanskeligt? Patientens forhold
vendes eventuelt med en kollega, og pa selve operationsdagen szettes et
kryds pa den side, der skal opereres. | nogle tilfeelde skal der indopereres
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et cochlear Implant i forbindelse med operationen, og det skal selvfalgelig
ogsa planlegges.

Kare viste et par operationsvideoer. Det var speendende, men ogsa lidt
overvaeldende, nér man har meget let ved at forestille sig, at det var en selv
"der var under kniven”!

Sidste del af Kares oplaeg handlede om fremtidens muligheder for bedre
uddannelse og for bedre muligheder i planlaegningen af kirurgisk behandling
baseret pa den enkelte patients anatomi.

Der kommer lgbende folk til Danmark fra andre lande for at leere operati-
onsteknikker, som de endnu ikke behersker i deres land. Digitalisering og
brug af Internettet giver helt nye muligheder inden for videreuddannelse.
Kare viste et eksempel pa, hvad ChatGPT (Al) kan hjeelpe med at svare pa.
De svar, man far er dog langt de bedste, hvis man spgrger pa engelsk. Han
viste et sjovt eksempel, hvor han havde spurgt pa dansk og fik et ret intet-
sigende svar pa norsk, mens det samme spgrgsmal pa engelske faktisk gav
et ret brugbart svar!

Allerede nu er der utrolige muligheder for at omseette billeder til 3D og
at scanne i 3D. Det betyder, at man fremover vil kunne foretage “prove-
operationer” med virtuel reality briller pa. Og der vil ogsa komme meget
virkelighedstro 3D billeder af alle dele af kroppen indeni og udenpa, sa man
fremover kan fa et meget mere realistisk billede af anatomien. 2D billederien
bog eller pa en skaerm bliver aflgst af 3D videoer, hvor alt kan ses i detaljer.
De eksempler pa den nye teknik, som Kare viste os, var meget imponerende.
Vikunne sagar med egen mobiltelefon laese en QR-kode,
og derefter tonede de flotteste 3D billeder af en model
af et VS frem pa telefonen!

| fremtiden vil det blive mere almindeligt at printe 3D
modeller af en tumor. Et computerprogram kigger pa

hvert enkelt snit af scanningen og seetter dem sammen.
Man kan sa male volumen pa tumoren i mm? og ikke kun leengden i mm. P&
den made far man en meget mere ngjagtig mulighed for at vurdere, om der
er vaekst eller e}, og en mulighed for bedre at kunne vurdere, hvornar det er
relevant at gribe ind med behandling.
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eget kranium og se pa tumoren!

Kare fortalte ogsa om Metaverset,
som er et virtuelt miljz eller en vir-
tuel verden, hvor man f.eks. kan
shoppe og spille, men hvor man
ogsa kan interagere med alle mu-
lige i resten af verden ved hjeelp af
et VR-headset eller lignende. | den
“verden” kan man s@ge pa vestibu-
laris schwannom, og frem kommer
et univers, som man kan ga rundt
i vha. VR-headsettet. Han viste os,
hvordan man kunne ga rundt i en
virtuel sal, hvor man kunne veelge
mellem alt muligt, der handlede
om vestibularis schwannom. Man
kunne bl.a. "gad rundt” inde i ens

Et af de sidste slides var et billede af et kranium, der var printet pa en 3D

printer. Hvem ved — maske vil man i fremtiden kunne “printe” et stykke nerve,

som kirurgen kan saette ind, der hvor det mangler!!

Kares konklusion pa alle disse nye digitale muligheder var:

o Mange abne spergsmal

o Ger det undervisningen bedre - ja!

o Gor det behandlingen bedre — méaske!
° Er rejsen interessant? — afgjort!

o Bliver det en del af fremtiden? — afgjort!
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Paneldiskussion med leegerne
Referent: Elisabeth Dannesboe

Vi har i de seneste ar haft stor gleede af, at leegerne har vist sig villige til at
deltage i en paneldiskussion. Her far vi lejlighed til en teettere dialog om,
hvad der rerer sig, laegernes bidrag til oplysning og ikke mindst, hvor del-
tagerne i arsmadet far mulighed for at stille de spergsmal, som traenger sig
pa med hensyn til behandling og det at leve med diagnosen.

Simon startede med at sperge til, om der var kommet en ny international

malemetode, kaldet Koos klassifikation. Samtidig spurgte han om, hvorvidt
den ville veere relevant at bruge i Danmark?

Svaret var, at den made at klassificere pa ikke er ny. Den er beskrevet helt
tilbage i 1998¢. Sygeplejerske Monika fra Norge beskrev neermere systemet,
da det er den graduering, man bruger til at malrette behandlingen efter pa
Haukeland Universitetshospital i Bergen.

6 Tilfojet af redaktionen. Koos et al. 1998. Neurotopograhic considerations in the microsur-
gical treatment of small acoustic neurinomas. J. Neurosurg. Vol 88(3): 506-512.
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Tumorens starrelse kategoriseres efter sterrelsen og beliggenheden og i
hvor hgj grad den pavirker hjernestammen. Der er 4 kategorier’.
1. grad: Sma intrameatale tumorer. Beliggenheden afgraenset til
den indre gregang.
2. grad: Sma tumorer der delvist ligger i den cerebellopontine
vinkel® uden bergring af hjernestammen. Beliggenheden delvis
extrameatalt” (uden for den indre gregang).
3. grad: Den extrameatale del af tumoren fylder cisternen i den
cerebellopontine vinkel, men uden at forarsage tryk pa
hjernestammen.
4. grad: Store extrameatale tumorer der trykker pa
hjernestammen og kranienerver.

Koos classification

K | Kous2 Figuren viser de forskellige graduerin-

geriforhold til Koos klassifikationen.
Det vestibulaere schwannom er mar-
keret med redt og hjernestammen
med blat (Veiga et al. 2025).

=

Koos 3 Koos 4

| Danmark har man besluttet
fortsat at vurdere behandlin-
gen bl.a. pa grundlag af ma-
linger af den stgrste diameter

(mm) for den del af tumoren,

7 Tilfgjet af redaktionen. Veiga et al. 2025 Koos classification. Reference article. Radiopaedia.
org https://doi.org/10.53347/rID-83896.

8 Den cerebellopontine vinkel (CPA) er betegnelsen for et omrade mellem lillehjernen og
hjernebroen (den mellemste del af hjernestammen). | denne vinkel udspringer ogsa hjerne-
nerverne 7-8 (ansigtsnerven og here- og balancenerven) fra hjernestammen.

9 Seevt. Reznitsky, M. 2022. Vestibularis schwannomer — epidemiologi og naturhistorie referat
fra Ga-hjem-mede pa Rigshospitalet 2022. Dansk Acousticusneurinom Forening. Medlemsnyt
2-32022: 13-17.
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der ligger ekstrameatalt, da man har gode erfaringer med den individuelle
vurdering, og det er nok mere et udtryk for forskellige tilgange og holdninger,
om man bruger Koos gradueringen. Koos metoden fremviser i flere studier
ikke helt entydige resultater og valideringer'®. Fremover vil man dog nok
ga over til at male volumen pa grundlag af 3D-scanninger, da det giver et
mere preecist billede af tumorens totale sterrelse, og om tumoren vokser.
En tilherer spurgte, om der er starre risiko for demens ved darlig herelse?
Der er sammenfald mellem hgretab og demens i store undersggelser. Det
samme geelder ikke n@dvendigvis for ensidigt haretab. Det kognitive raderum
er jo mindre, hvis man har en kronisk lidelse. Det betyder, at man generelt
lettere far en grad af demens.

En tilherer med Cochlear Implant (Cl) spurgte om, hvem der skal scanne,
nar man har en tumorrest og har faet indsat et Cl i Odense. Problemet er,
at der er en magnet tilknyttet Cl, som ger, at den, der scanner, skal besidde
speciel ekspertise.

Radet var, at hvis der er svipsere i forbindelse med en “specialscanning”
f.eks. i Odense, sa skal man kontakte Vibeke Maria Strate pa Rigshospitalet
og sperge om, hvordan man skal forholde sig.

Ramon kom med en generel kommentar, der gik pa, at ereleegerne for tiden
drukner i zeldre patienter, som har asymmetrisk hgretab og skal undersages
for VS, fordi de nuvaerende retningslinjer kreever det. For mange seldre med
asymmetrisk harenedseettelse viser det sig, at det ikke er et VS, der er drsagen.
Der blev spurgt ind til brugen af Al (kunstig intelligens) i behandlingen.
Brugen af Al er man i gang med pa nogle afdelinger, men det er stadig i
sin vorden. Hvis det viser sig at fungere godt, vil man selvfglgelig ogsa ga
i gang pa Rigshospitalet pa vores omrade. Generelt ma man sige, at der er
langt fra idé til implementering.

En spurgte om benforankrede horeapparater.

10 Tilfajet af redaktionen. Erikson et al 2018. Koos Classification of Acoustic Schwannomas:
A Riability Study. CNS 2018 Annual Meeting Houston, Texas October 6-10.
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Man kan preve at fa et apparat sat pa hovedet med en stram forbinding.
Hjeelper det i preveperioden, kan man derefter diskutere, om det er en
mulighed.

Er der noget, der hjaelper i forhold til tinnitus?

Cl hjeelper hos nogle. Hvis det skal overvejes, kreeves det, at man har en
meget voldsom tinnitus, og at andre afhjeelpende strategier ikke virker.
Mange kan nemlig leere at leve med tinnitus vha. forskellige handterings-
eller mestringsstrategier (copingsstrategier).

Der reklameres en del for apparater, som burde kunne reducere tinnitus. |
virkeligheden udsender de bare stgj, der overdgver ens tinnitus. Vindstgj,
nar man cykler, hjzelper lige sa godt.

En stralebehandlet tilharer spurgte om, hvorfor man kun ma fa straling én
gang.

Nogle kan evt. strales igen. Det kommer an pa, hvordan det preecist har
vaeret forste gang. Stralerne pavirker cellekernematerialet, sa cellerne ikke
kan dele sig fremadrettet. Det gaelder jo s& ogsa for de raske celler omkring
tumoren. Derfor vil omradet, der har veeret bestralet, fungere darligt ved
cellefornyelse.

Hvis man bestraler igen, forarsager man selvfglgelig mere ravage. Hvis man
bestraler en tumor, der sidder et "uskadeligt” sted, forarsages mindre ra-
vage. Man kan evt. stralebehandle flere gange i fremtiden ved anvendelse
af endnu mere preecise stralekanoner. Se evt. muligheder for efterfalgende
kirurgisk behandling' og stralebehandling generelt'.

Der blev spurgt ind til meningeomer

Meningeomer er en meget anderledes sygdom, som ikke “opferer sig” som
VS. Se evt.®

11 Tilfejet redaktionen. Fugleholm, K. (2019). Kirurgisk behandling efter stralebehandling.
Preesentation Arsmade Dansk Acusticusneurinom Forening. Dansk Acusticusneurinom Forening.
Medlemsnyt nr. 1, 2019: 25-27.

12 Tilfajet redaktionen. Tveiten, @.V. (2019). Stralebehandling. Preesentation Arsmode Dansk
Acusticusneurinom Forening. Dansk Acusticusneurinom Forening. Medlemsnyt nr. 1, 2019:
27-30.

13 Tilfgjet redaktionen. Guldmann-Christensen, M. (2021). Kliniske retningslinjer for menin-
geomer. Dansk Acusticusneurinom Forening. Medlemsnyt nr. 1. 2021: 19-25.
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Hvornar kommer vi til at méale rumfang af tumoren i stedet for l&engde?
Méaske om 5 ar fra nu. Lige efter diagnosen vil det veere ekstra vigtigt at
have et preecist billede af rumfanget. Det vil kreeve flere ressourcer, fordi
billederne skal keres igennem et ekstra program.

Hvorfor bestraler vi ikke mere i Danmark?

Leegerne svarede, at de tror, der vil blive bestralet flere i fremtiden. Det er
meget individuelt, hvad folk foretreekker, og hvad man kan anbefale. Er man
zldre, er det f.eks. mere oplagt at veelge bestraling, bl.a. fordi eventuelle
senskader er en mindre problemstilling, og fordi bestraling formodentlig vil
vaere mindre belastende end operation.

Vi har ikke en gammakniv i DK som i de andre nordiske lande, som kan klare
bestralingen i én proces. Det kunne veere en mulighed i fremtiden. Hvis man
vaelger bestraling, skal man veere indstillet pa, at skulle scannes jeevnligt
resten af sine dage.

Stor tak til leegerne og til en sporgelysten forsamling.
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Evaluering af arsmadet

Referent: Elisabeth Dannesboe

Som afslutning pa en lang, men udbytterig weekend fik vi respons fra del-
tagerne pa deres oplevelser af arsmadet.

Der var opfordring til, at der blev indlagt flere pauser mellem indleeggene,
og der blev givet udtryk for, at det var rart med mere egen tid om lgrda-
gen. Bestyrelsen gav udtryk for, at det ogsa er vigtigt, at man har et vist
fagligt indhold, nar nu mange kommer langvejs fra og veelger at bruge en
hel weekend. Det er naturligvis individuel frihed til at veelge fra, men der er
naturligvis ogsa stor forstaelse for, at det er sveert at veelge fra, nar man gerne
vil deltage i hele paletten. Det er ogsa meget vigtigt, at der er lejlighed til
at udveksle erfaringer. Vi vil forsgge at skabe lidt mere luft ved tilretteleeg-
gelsen af neeste arsmade.

En tilhgrer spurgte om opleegsholdernes praesentationer kom pa hjem-
mesiden?

Praesentationerne bearbejdes i referaterne, der
Oxe Coulome

FRA (RAnBuaiRD
M. POM ANNA | SOLBAR S sig ikke til uredigeret at blive lagt pa hjemmesiden
)ORDSKqumE SACTBAGY:
GELLER) , DEHYDRERED qu[ERo

kommer i bladet. De fleste praesentationer egner

af hensyn til evt. ophavsrettigheder, patientinfor-

mationer mv.
Cl ITKOI\W ROMAGE

M VST Kursusstedet blev rost, foredragene var gode, og
YEL_%E’\OW\E der var et godt samveer, og der blev givet en seerlig
— tak til fagpersonalet.

Ogsa en tak fra sygeplejerskerne for at de kunne vaere med.
En stor tak til deltagerne for at bruge en weekend sammen med os.
Vi ses til naeste arsmade.
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Ga-hjem-mader
Rigshospitalet
Forfatter: Simon B. Leonhard

Efter en pause i 2023 kunne vi sammen med Afdeling for @re-Naese-
Halskirurgi og Audiologi invitere til medlemsmede pa Rigshospitalet. Det
er sadan at alle interesserede, sadvel medlemmer som ikke medlemmer, kan
deltage gratis i disse medlemsmeader. Det er vigtigt, at ikke medlemmer kan
stifte bekendtskab med foreningen og ligeledes fa direkte kontakt med og
oplysninger fra vores laeger. Det er endnu vigtigere, at der kan skabes en
dialog og kontakt mellem personer, som er ramt af den samme diagnose.
Mgdet er blevet refereret pa Rigshospitalets intranet af strategi- og innova-
tionsmedarbejder Rikke Brandum Schriver Nielsen.

"Stor opbakning til ga-hjem-mode med Dansk
Acusticusneurinom Forening.

Den 2. oktober afholdt @NH-klinikken i samarbejde med Dansk Acusticus-
neurinom Forening et velbesagt ga-hjem-mede, hvor over 50 patienter og
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pargrende deltog. Efter velkomst ved ledende overlaege Mads Klokker var
der indleeg ved sekretzer Vibeke Strate, sygeplejerske Kirsten Laessoe, vesti-
bulogiassistent Gerd Hansen, afdelingslaege Martin Reznitsky og overleege
Ramon Jensen. Oplaeeggene fokuserede pa behandlingsstrategi, epidemio-
logiske overlevelsesdata, balancegenoptreening, forlgbet i afdelingen efter
operation og det stigende antal henvisninger, som Rigshospitalet modtager
fra hele landet.

Formand for patientforeningen Simon Leonhard praesenterede resultaterne af
en nyligt gennemfart trivselsundersggelse blandt patienter med vestibularis
schwannom. Det teette samarbejde mellem @NH-klinikken og patientforenin-
gen blev fremhzevet af bade formanden og professor Per Caye-Thomasen
som en vigtig stotte for bade patienter og pargrende”.

Som naevnt var der mange deltagere, og de oprindelige lokaler, der var
booket til madet, viste sig under tilmeldingsfasen at veere for sma. Til medet
i 2022 var der godt 20 deltagere, hvilket er et hgjt deltagerantal for vores
Ga-hjem-meader, hvorfor vi ved tilmeldingen havde sat dette deltagerantal
som maksimum. Vi blev dog enige med Vibeke Strate om at tilgodese alle
tilmeldte, og Vibeke gjorde en fantastisk indsats med at finde nye lokaler,
som kunne rumme os alle sammen. Stor tak til hende og resten af holdet pa
afdelingen for at stille med sa mange neglepersoner.

Nedenfor er et kort referat fra de enkelte indleeg. Meget af stoffet er bekendt
for flere af jer, som har veeret til vores mgder, men som det flere gange er
pointeret, er det vigtigste at nye deltagere far sa meget grundlaeggende
viden som muligt. Vi andre far altid noget nyt med hjem, og jo flere gange
vi far praesenteret det meget vanskelige faglige stof, des bedre er vi kleedt
pa til at videregive det i dialog med vores nye venner i foreningen. Derfor
vil der ogsa i referaterne optreede henvisninger til omtale i andre numre af
Medlemsnyt, hvor der er refereret fra tilsvarende indleeg.

| ar var der dog flere indleeg af mere praktisk karakter som forlgb ved ind-
leeggelse mv.

m side 46 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2024



Henvisninger vestibularis schwannom
Ved sekretzer Vibeke Maria Strate

Vibeke indledte med et indlaeg om bl.a. arbejdsgange i afdelingen og sta-
tistik over modtagne henvisninger.

Rigshospity)gq
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agne he\rm,‘nkmr‘!ist isgjle
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4, estimeret antal m¢ e s
" :gn%l(i);inger 310 (data er fra medio sep!

Det er Vibeke, der tager sig af alt det praktiske vedrgrende henvisninger og
visitationsforlgbet. De indkomne visitationer omfatter bade nye tilfeelde med
indikation pa et vestibularis schwannom, genhenvisninger i forbindelse med
f.eks. tegn pa vaekst i “Wait & scan” gruppen, henvisninger fra kontrolscan-
ninger eller scanninger efter operation.

Der er meget, der skal tjekkes, far henvisningen kan vurderes af de ansvar-
lige leeger. Der skal veere de korrekte oplysninger om patienten, de nyeste
scanningsbilleder skal vaere medsendt og ogsa gerne tidligere til sammen-
ligning. Der skal veere en faglig beskrivelse af scanningen og en uddybende
henvisningsarsag. Harekurver (audiogram) over hgretab er ogsa relevant
materiale for dem, der skal vurdere patienten.
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Hvis henvisningen hverken indeholder scanningsbilleder eller beskrivelser,
rykkes der skriftligt for materialet. Hvis der ikke reageres inden for 8 dage,
informeres henviser om, at sagen er lukket grundet manglende materiale.

Henwvisning modtages
WS Tjekker for/ s sferes PC visiterer

ndhenterbilleder Cis henvining

Vsbooke: Lege vurderer
billeder og dikterer
VS sender
brevtil ptved Jskriver nots t
Lans wnntatid

Henv, km.nnsgwer
pt. besked om
plan/bocke! ny MR

ver/hindterer

Figuren viser arbejdsgange i forbindelse med handteringen af henvisninger fra ekstern henviser.

Hvis der ikke er medsendt scanningsbilleder, men scanningsstedet er angivet
rekvirerer sekreteeren billeder. Dette af hensyn til patientens forlgb.

Er undersggelsen foretaget pa et offentligt sygehus og billederne medsendt,
men beskrivelsen mangler findes beskrivelsen frem pa sundhed.dk for alle
patienter i Regionerne. Rigshospitalet har ikke adgang til de gvrige regio-
ners platforme. | disse tilfeelde anmodes henviser om, at fa billeder og evt.
manglende beskrivelser overfort.

Arbejdsgangen vedr. GDPR og samtykke og udveksling af helbredsoplys-
ninger er clearet med hospitalets sundhedsjurister.

Hvis scanningsstedet ikke er angivet, og der mangler MR-billeder eller be-
skrivelser, eller informationerne ikke kan hentes fra sundhed.dk anmodes
henviser til at overfere det manglende materiale til Rigshospitalet enten via
Sundhedsplatformen eller manuelt.
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Nar alle informationer er samlet, eller hvis alle informationer er tilgeengelige
fra henviser, sendes visitationen via Sundhedsplatformen til den ansvarlige
afdelingsleege.

Henvisningerne er fordelt pa regionernes hospitaler, Grgnland og Feereerne,
offentlige — og private sygehuse, private scanningsklinikker, praktiserende
specialleeger og i nogen grad praktiserende leeger samt fra kommuner i
forbindelse med handteringen af genoptraeningsplaner (GOP).

Fra Grenland og Fzaergerne modtages maksimalt to til tre henvisninger
om aret. Patienterne er her alle scannet lokalt. Ramon Gordon Jensen er
grenlandskoordinator mellem Det Grgnlandske Selvstyre og @re-neaese-
halskirurgisk og Audiologisk Afdeling. Han er ansat én dag om ugen direkte
under det Grgnlandske Sundhedsvaesen. To gange om aret tager et audio-
logisk team fra Rigshospitalet til Grenland for at assistere med audiologiske
problemstillinger og for at foretage herepraver, indstilling af hereapparater
mv. Adgang til det Grenlandske journalsystem kan ske fra Danmark via en
sikret VPN-forbindelse™.

Rigshospitalet modtager og behandler ca. 250-300 henvisninger pr. ar.

ANTAL HENVISNINGER PER AR
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Fordelinger af henvisninger per ar i perioden 2019 til 2024. Tallene for 2024 omfatter data
modtaget indtil medio september 2024. Estimeret antal henvisninger for 2024 er 310.

14 Rigshospitalet 2024. Nyhedsbrev Afdeling for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi. Oktober
2024.
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Heraf fordeler henholdsvis ca. 38 % og 21 % af henvisningerne sig pa Ho-
vedstadsregionen og Region Midtjylland, mens mindre end ca. 16 % fordeler
sig pa hver af de gvrige tre regioner.

Fordeling af henvisningervedr. VS til Rigshospitalet
pa regioneri perioden 2019-2024
45%
40%
35%
30%
25%

20%
15%
10%
5% .
0%

Hovedstaden Syddanmark Reg. Sjeelland Nordjylland Midtjylland

Nar henvisningen er sendt til den ansvarlige laege, foretages visitationen
enten med henblik pa en multidisciplineer teamkonference (MDT) eller
indkaldelse til en konsultation. Teamkonferencen har til formal at medtage
patientens synspunkter, preeferencer og generelle livsforhold med henblik
pa anbefalinger om behandlingstilbud. I tilknytning hertil er der ogsa meget
sekreteerarbejde med bookinger, beskeder til patient og til henviser med
resultat af vurderingerne.

| tilknytning til indkaldelse til konsultation skal der ligeledes fortages bookinger
og indkaldelser, bestilling af evt. undersegelser og oprettelse af case eller
bestille ny tid, eller afslutte patienten med besked til henviser eller egen laege.
Der kan ogsa sendes henvisninger fra afdelingen til andre afdelinger pa
Rigshospitalet, hvis der efter konsultation vurderes eller patienten gnsker at
blive stralebehandlet eller anbefales opereret af neurokirurgerne.

Der kan ogsa sendes henvisninger til regioner og behandlere i tilfeelde af, at
der skal ske opfelgende kontrolforlgb eller foretages MR-kontrolscanninger.
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Patientforleb - indlaeggelse og operation
(VS)

Ved Kirsten Laessoe, sygeplejerske med klinisk specialfunktion

Kirsten fortalte om patientforlgbet i tilknytning til operation for vestibularis
schwannom pa afdelingen for @re-Neese-Halskirurgi og Audiologi.

Rigshospitajey

Vestibularis Schwanng
m

X Pa Rigs .
* Lerdag / sgp, o 9 hoSDItaIEt3+4dag

a Hovedforbmdmg af

* Liquortest

° Bad

* Rolig omgang pa stue og evt gangen
Sendag udskrivelse ved 13.30 tiden

Patienterne kan ringe til mig her pa RH

Patienterne er typisk indlagt 3-4 dage inklusive dagen for operation. Pa
operationsdagen, som regel onsdage, forberedes patienten af vestibulogias-
sistent Gerd Bach Hansen med henblik pa bl.a. at vurdere balancefunktionen
i den side, der er ramt af tumoren. Hvis der stadig er en god eller kun delvis
pavirket balancefunktion, kan man efter operationen godt blive ret svimmel
og fa en sa@sygelignende tilstand.

Kirsten udleverer kontaktoplysninger til patienten og tiloyder en samtale
med parerende om eftermiddagen pa operationsdagen.

Patienten bliver efter operation bragt til opvagning og overnatning pa det
intensive sengeafsnit. Neeste formiddag overflyttes patienten til sengeafsnit-
tet pa afdelingen. Pa vejen foretages scanning med henblik pa at vurdere,
om der evt. er blgdninger i operationsstedet. Der skal helst ikke forega for
meget pa stuen, og det anbefales at der ikke er for mange geester.
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Pa andendagen tilses

patienten af ergo- og
Restriktioner i 4 uger, rolig regime,

fysioterapeutteamet, der gature, traethed, psykisk reaktioner,
gennemf@rer nogle avel- sygemelding, @jenlukke defekt,

. fysioterapi + ergoterapi , GOP,
ser og tests, og patienten smertestillende, opringning 4 uger efter

mobiliseres. Ellers ro og e

hvile.

Der gennemfares en ud-

skrivningssamtale. Der

udarbejdes en plan for de felgende 4 uger og om nedvendigt en genop-
treeningsplan.

Om lgrdagen (3. dag) fiernes hovedforbindingen, og der gennemfgres en
test med henblik pa, om der sker sivning af hjernevaeske.

Patienten udskrives kort efter middag om sendagen, og der er altid hul
igennem telefonisk til Rigshospitalet, hvis der er behov for det.

Qrernes balanceorgan - funktion og
traening

Ved vestibulogiassistent Gerd Bach-Hansen

Gerd indledte med at fortzelle om vores balanceorgan - det vestibulzere
apparat, som er sanseorganet for ligevaegts- og rotationssansen. Gerd
pointerede, og har gjort det mange gange nar vi har nydt godt af hendes
foredrag, at balanceorganet er meget vigtigt, og at vi skal udfordre og bruge
det, ellers mister vi det.
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Figuren viser beliggenheden af det vestibuleere apparat og vinklerne af buegangskanalerne
(Canalis semicirculares) i forhold til hovedets retning samt opbygningen af aresneglen (Co-
chlea). Buegangskanalerne udgar fra vestibulum, hvori de to hovedbalanceorganer sacculus

og utriculus er beliggende.

Vestibulzer organet er delvist ansvarlig for, at vi er i stand til at ga og sta. Det

kontrollerer vores gjenbeveegelser, registrerer beveegelser og opretholder

den rette muskelspaending i ryg og ben.
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Den posturale kontrol er det faglige udtryk for den overordnede balance,
hvoraf den vestibuleere information til lillehjernen er en vigtig del sammen
med informationer fra synet, fra fedderne og fra muskel- og ledsansen eller
den sékaldte proprioceptive sans. Disse informationer integreres i lillehjer-
nen, der sender information til muskler som igangsaetter ens beveegelser.
Herfra sendes igen information tilbage til bl.a. det vestibulaere system, hvilket
resulterer i, at man opnar evnen til at bevare og genoprette en tilstand af
balance ved alle stillinger og aktiviteter.

Postural control

Volition,
Feed forward

Motor

Vision Info command

Vestibular info
. & Tk
Proproception . .
Biomechanics
external
constraints

) Skin - Touch
& Info movements

Den vestibulo-okuleere refleks (VOR) styres af signaler fra vestibular syste-
met. Refleksen medvirker til at koordinere gjenbevaegelserne og dermed
at stabilisere og fastholde et skarpt syn, nar hovedet beveeges eller hos
personer i bevaegelse.

Personer, som har en pavirkning af denne refleks, har derfor ogsa problemer
med at fastholde et skarpt syn, da der kan veere forsinkelser i ukoordinerede
forsinkelser i gjnenes bevaegelser eller ufrivillige gjenbeveaegelser kaldet
vestibuleer nystagmus.
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Disse ufrivillige rytmiske gjenbeveegelser kan
besta af en hurtig beveegelse i én retning
efterfulgt af en langsom beveaegelse i den
modsatte retning. Bevaegelserne kan veere

HORIZONTAL RYSTAGMUS horisontale, vertikale eller begge dele, ogsa
kaldet tortionale.
Ved en test af spontannystagmus kan man pa

NETEILNTFGRE grundlag af typen, karakteren og intensiteten
af nystagmusbevaegelserne fa en indikation
pa arsagen til pavirkningen. Arsagerne kan

lokaliseres til enten den centrale eller perifere

‘TORSIONAL (ROTARY ) NYSTAGMUS

del af vestibularsystemet. Heraf er skader i
den centrale del hyppigst af mere alvorlig karakter.
Der foretages altid en vestibuleer undersegelse for operation af vestibularis
schwannom.
Der er flere gvelser til genoptraening eller som det ogsa kaldes vestibulzer
rehabilitering (VR).

° VR er gvelser mod svimmelhed, hvor patienten selv er
aktiv. @velserne er ogséd med til at gge patientens
aktivitets niveau og forbedre balancen og den generelle
fysiske tilstand. Allerede i 1944 blev der udformet et
systematisk genoptreeningsprogram for patienter med
vestibuleere lidelser, og det meste af den traening der
anvendes i dag, er stadig baseret pa dette program.

o Typisk vil man opleve svimmelhed og kvalme ved hurtige
hovedbevagelser.

o Vigtigt at genindleere korrekte vestibulaere funktioner og
aftraene uhensigtsmaessige kompensationsmenstre. Vores
vestibulaersystem forteeller grundlaeggende hjernen, hvad
der er op og ned, og om vi bevaeger os eller star stille.
Den information er afgarende for, at vi kan bevaege os
sikkert rundt i verden.
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Svimmelheden er hjernens made at rabe alarm pa, nar der
er "signalforvirring” relateret til vestibuleersystemet.
Hovedelementet i VR er "bevaegelse”, og der benyttes
ovelser der provokerer din svimmelhed.

Ger genoptreeningen til en del af dagligdagen.

Hold dig fysisk aktiv, f.eks. med gature. Gaturene kan
forega i omgivelser med forskellige typer underlag, f.eks.
pa graes, i sand, i bakketerraen og sa videre.
Dagligdags-aktiviteter kan ogsa veere en del af genop-
treeningen. Hvis du bliver svimmel ved at udfere de
bevaegelser, som en aktivitet kraever — f.eks. ved at temme
opvaskemaskine eller stovsuge — kan det veere en fordel
at udfere netop den bevaegelse flere gange om dagen.
Husk at indleegge sma pauser og hvil i labet af dagen.
Udover at veere svimmel, kan du nemlig ogsa veere mere
treet end normalt.

Ovelsernes formal er at,

reducere svimmelhed og fglelse af ubalance

forbedre evnen til at stabilisere synet under beveegelse
fremme det naturlige beveegemganster

forbedre den generelle fysiske kapacitet, herunder ogsa
balancen

For at opna den bedst mulige effekt af dit genoptraeningsforlgb er det af-

gerende, at man dagligt tager ansvar for at udfere sine gvelser.

Det er normalt, at man i forbindelse med opstart af VR kan opleve en lille

forveerring af sin svimmelhed under gvelserne, men treening ger undervaerker.
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Indlaeg ved leegerne
Forfatter: Simon B. Leonhard

De faglige indleeg fra leegerne om epidemiologiske overlevelsesdata og
behandlingsstrategi blev preesenteret af henholdsvis afdelingslaege Martin
Reznitsky og overleege Ramon Jensen.

Indleeggene var mere eller mindre en gentagelse af indleeg praesenteret
tidligere i forbindelse med ga-hjem-mader eller arsmgder. Det er dog af
stor vigtighed, at der er lejlighed til at fa praesenteret faktuel og faglig in-
formation i andre fora end arsmadet, da der kan veere flere barrierer for at
deltage i arsmaderne.

Martins indleeg om epidemiologi, naturhistorie og overlevelse byggede pa
data fra en af verdens sterste databaser over patienter med vestibularis
schwannom (AN) indsamlet over 40 ar pa Rigshospitalet. Dataindsamlingen
ophgrte i 2016, da man mente, at de data, man allerede havde indsamlet, gav
mulighed for leegerne at genere den viden, man fremover ville fa brug for.
Martin indledte med at forteelle om vestibularis schwannom, lokation af
tumoren, symptomer og behandling. VS er en godartet tumor, og denne
type udger ca. 8 % af alle intrakranielle tumorer.

Der er de forskellige behandlingsmetoder, flere tilgange til behandling af
iseer de mindre tumorer med mulighed for hgrebevarende operation eller
straling. Behandling af seerligt seldre patienter kraever seerlige overvejelser,
da der ofte er sameksistens af flere forskellige diagnoser samtidig, leengere
rekonvalescens og deraf komplikationer. Far man diagnosen i en sen alder, er
operation sa meningsfyldt eller er den simpelthen for farlig at gennemfere?
Ses der pa tumorens naturhistorie “overlevelsesevne” eller risiko for vaekst
er der storst veekst inden for de farste fem ar og denne fortszetter gradvist
til ca. 12 ar efter diagnosen. Dette geelder bade for intrameatale som eks-
trameatale tumorer. For henholdsvis 78 % af de intrameatale og 62 % af de
extrameatale ses ingen vaekst.
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Martin viser kurverne for sandsynligheden for vaekst af henholdsvis intrameatale (bla sajler) og
extrameatale (hvide sgjler) i forhold til observationstiden efter diagnose. Data for henholdsvis
det 5. og 10. observationsar er fremhzevet. Se evt.!

Martins opleeg var mere eller mindre en gentagelse af det oplaeg, vi fik
praesenteret ved ga-hjem-medet i 2022. For yderligere beskrivelse se evt.
medlemsnyt nr. 2-3 2022.

| 2022 blev der foretaget en undersggelse over sammenhaengen mellem
behandlingsformer og den forventede levealder af personer pa 70 ar eller
aeldre ramt af vestibularis schwannom i forhold til den generelle befolkning.
Undersagelsen viste, at der ikke er signifikant forskel i overlevelsen mellem
de forskellige behandlingsformer (behandlingsmodalitet) uagtet tumorstor-
relse eller mellem denne og baggrundsbefolkningen. Dette indikerer ogsa,
at alene alder ikke har nogen veaesentlig effekt pa overlevelsesevnen efter
en operation for vestibularis schwannom. Se evt.?

1 Reznitsky, M.; Petersen, M.M.B.S.; West, N.; Stangerup, S.E.; Thomasen, P.C. 2021. The
natural history of vestibular schwannoma growth— prospective 40-year data from an unselected
national cohort. Neuro-Oncology. Vol. 23(5), pp. 827-836.

2 Mistarz, N.; Reznitsky, M.; Hostmark, K.; Jakobsen, K.K; Thomasen, Stangerup, S.E. 2023.
Life Expectancy After Diagnosis of a Vestibular Schwannoma

in Patients 70 Years and Older. JAMA Otolaryngol Head Neck Surg. 2024,;150(1):7-13. doi:10.1001/
jamaoto.2023.3485.
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Indlzegget fra Ramon Jensen var mere eller mindre en gentagelse af indleeg-
get pa arsmadet 2024 som refereret andet sted i bladet.

Efter en introduktion og beskrivelse af et vestibularis schwannom og eksempler
pa beliggenheden, kompleksiteten og veekst af tumorer redegjorde Ramon
for nogle af de veje, man kan ga i behandlingen af et vestibularis schwannom.
| de senere ar har man sendret strategi for den aktive behandling. Tidligere
havde man en mere konservativ tilgang og afventede behandling for de
mindre tumorer. Nu er man mere aktiv og tilbyder operation pa et tidligere
tidspunkt, nar der er tegn pa, at tumoren viser vaekst.

Det er afgerende, at der efter anbefaling fra leegerne tages hensyn til patien-
tens praeference. Det er ogsa vigtigt at oplyse om risikoen ved de forskellige
scenarier ved behandling eller ved at afvente behandling. Endelig er det
et vigtigt spergsmal, om det er en ngdvendighed at foretage et indgreb.
Behandlingen eller undladelse af behandling skal ogsa opvejes med hensyn
til den livskvalitet, man kan forvente efter det valg man veelger.

Her henviste Ramon ogsa til vores livskvalitetsundersggelse, som er et vig-
tigt led i leegernes forstaelse af patienternes situation ogsa med hensyn til
bekymringer, uoverensstemmelse og ventetid ved svar.

Ramon fokuserede ogsa pa kompleksiteten ved et vestibularis schwannom,
hvor der ikke umiddelbart er en entydig sammenhaeng mellem tumorster-
relse, placering og hgretab nar tumoren er lokaliseret til balancenerven.

E Rigshospitalet

e CHBC

Horetabet skyldes ikke kun tryk pa harenerven

-Men 0gsa tab af nervebaner og hércelleri cochlea

Teori: Schwannomet udskiller stoffer der kan skade cochlea

Personalized Diagnosis and Therapy of (R

Bnstantina M. Stankovic, MD, Vestbutar Schvanmoms and Assocaed

PhD, FACS g

Otology and neurotology specialist, Ear, 1052, 570 11 oat specialist
Otologist

Medical Otologs

@S(anford\umcm

jon Professor and Prof 2]
and,by(murtesyuoiNkmosmg y

sology - Head &

fessor of Otolaryngology - He2
relli dati
Bertarelli Found

Neck Surgery (OHNS)
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Institut for Kommunikation og
Handicap

Forfatter: Simon B. Leonhard

Vi var sa heldige, at Institut for Kommunikation og Handicap (IKH) tilbed
at vi kunne holde et ga-hjem-mgde pa Marseliscentret i Aarhus den 14.
november 2024.

Vi blev budt varmt velkommen af Diana Drikkjeer Rymer, der skulle fortzelle
os noget om at leve med et hgrehandicap.

Der var et fremmede pa 12 personer, hvoraf nogle har deltaget i flere af vores
arrangementer. Der var en del nye og ogsa ikke medlemmer af foreningen,
hvilet vi prissaetter meget. Vi prissaetter ogsa meget, at de, der maske har
hert det mere kendte stof tidligere, igen og igen mader op. Som én af disse
deltagere sagde, er det lige sa meget for feellesskabets skyld. Vi fik hjeelp
engang, og derfor er det en gleede at kunne statte nye, som star midti en
hel ny verden som ny- diagnosticeret og treenger til hjeelp for at forsta, hvilke
konsekvenser diagnosen maske kan have for ens livskvalitet og liv fremover.
Diana tog fat pa et meget inspirerende foredrag ved at fortzelle om centret
og lignende centre i andre regioner. Centret har kun en aftale med kom-
munerne inden for regionen og yder generelt kun stgtte til personer, der
bliver visiteret herfra. Hareafdelingen modtager henvisninger fra greleeger,
audiologisk klinik og private hareklinikker/hgreapparat forhandlere, jobcen-
tre og kommunale hgrekonsulenter. Et specialomrade med seerlig fokus er
stotte til studerende omfattet af SPS-ordningen (socialpaedagogisk stotte).
Hereafdelingen far henvisninger fra studiesteder og yder assistance til stu-
derende med en dokumenteret funktionsnedsaettelse, sa de kan tage en
uddannelse pa lige fod med andre elever og studerende.

Malgrupperne, som hereafdelingen yder assistance til, omfatter foruden unge
med nedsat harelse, voksne med moderat/sveer hgrenedsaettelse, borgere
med tinnitus, Méniéres syndrom eller steerk lydfelsomhed, personer der er
Cl-implanterede og erhvervsaktive med nedsat harelse.
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Tinnitus
& lydfglsomhed ? f

1 Hareafdelingen kan du fa: R — :
Tinnitus

Viden om tinnitus og lydfelsomhed
Viden om orets %pb'.rgning og hjernens funktion
Vejledning i at handtere din tinnitus og lydfelsomhed

Tvaerfaglig tilgang i samarbejde med fysioterapeut
Falles undervisning: normalt ca. 1 gang manedligt

Obs: henvisning

Nar IKH's hgreafdeling far en henvisning, skal der ske en udredning i overens-
stemmelse med loven. Blandt andet er det kommunens ansvar, at personer
med fysiske eller psykiske handicap, der bor eller leengerevarende opholder
sig i kommunen, efter undervisningspligtens opher kan fa undervisning og
specialpaedagogisk bistand, der tager sigte pa at afhjeelpe eller begreense
virkningerne af disse handicap (kompenserende specialundervisning)'.
Kompenserende specialundervisning vil veere relevant, hvis borgeren skal
leere nogle metoder, beherske nye handlemader eller opna bestemte fzer-
digheder, der medfarer et bedre funktionsniveau?. Den kompenserende
undervisning skal veere direkte malrettet erhvervelse af nye kompetencer,
der kompenserer for manglende funktioner, opnaelse eller forbedring af
svigtende funktionsfeerdigheder, genetablering af mistede funktionsfeer-
digheder samt erhvervelse af nye handlemuligheder med henblik pa sterre
grad af aktivitet og aktiv deltagelse i samfundslivet.

Efter henvisningen tages der stilling til, hvilket forleb borgeren skal gen-
nemga. Henvendelserne kan relateres til borgerens manglende skelnetab,

1 Barne- og Undervisningsministeriet, 2021. LBK nr. 1653 af 09/08/2021 Bekendtgerelse af
lov om specialundervisning for voksne.

2 Berne- og undervisningsministeriet, 2009. VEJ nr 9396 af 02/07/2009. Vejledning om
specialundervisning for voksne.
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det kan veere problemer med tinnitus og lydfelsomhed eller tilbud om hjzel-
pemidler til erhvervsaktive. Som naevnt ovenfor er der fokus pa tilbud til de
studerende, coclear implant og Méniere ramte.

| dag gives der ikke megen undervisning i tegnsprog, hvilket er et resultat
af, at langt de fleste barn, der er fadt med hgrehandicap pa et meget tidligt
tidspunkt, far et Cl, hvorved der opnas et acceptabelt hgreniveau. Og barn vil
ikke opleve den let metalliske lydgengivelse som sent implanterede oplever.

Ved skelnetab kan man godt
E. har‘enoed:cew relse civer here, at der bliver sagt no-
oTTe og.d proviemer med
a1 sxelne meller ie lyde .
.om wproge. er orhygges i ordene, da enkelte lyde (lyd-
af frekvenser) ikke kan opfattes.

get; men man kan ikke fa fat

| sddanne tilfzelde vil borgeren
ud over en introduktion til grets anatomi, herelse og viden om skelnevan-
skeligheder og konsekvenser fa kendskab til strategier og evelser, der kan
veere medvirkende til at afhjeelpe generne.
Der gives ogsa en in-

.

: . troduktion til mundaf-
Kursus i mundaflasning

leesning, ligesom det
kan veere en god idé

P3 kurset kan du f3:
+ Viden om mundaflaesning Mundafl@sning

Muligheder og begraensninger v. mundaflasning at tage en parerende

« @velser i mundaflaesning med
«  Viden om samt traning af opmaerksomhed pa faktorer, der :

stotter afleesning ‘ Til de erhvervsaktive
* Viden om egen horelse og hore-strategier

Introduktion til visuel kemmunikation, mimik, gestus m.m. er der b| a tllbud om
Kurset er for bdde horeh&mmede og pérorende. rédgivning og h_]&lp

i forhold til arbejds-

fastholdelse og kompenserede ordninger, kommunikationsstrategier og
afprevning af heretekniske hjeelpemidler. Derudover kan der arrangeres
meder med arbejdspladsen og evt. sagsbehandlere.
Der ydes tilbud, der er tilpasset den enkelte, og der er nogle, der har brug
for en kombination af flere tiloud. Der er ogsa mulighed for at eftersperge
tilbud, der ikke umiddelbart er beskrevet, eller man kan selv henvende sig
med et behov.
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Anden halvleg af Diannas indleeg drejede sig om hgretaktik, og hvad man
selv aktivt kan gere for at fa en bedre oplevelse med sit hgrehandicap.
Der er flere "knapper” man kan dreje pa, og placering i rummet er vigtigt.
Kom i god tid — sa du kan fa den placering, hvor du befinder dig bedst. Det
kan veere en god idé at placere sig med ryggen til en vaeg, s& man ikke far
stgj bagfra. En placering, hvor man kan se, nar andre taler er ogsa vigtig,
sa far man gleede af mundaflaesning. Som en tilhgrer sagde, er der aldrig
nogen, der siger nej, hvis man fremsaetter et gnske om en placering i for-
bindelse med et made, en begivenhed eller andet, eller sparger om man
vil skrue ned for musik mv., blot man er aben over for sit handicap og kan
give en begrundelse.

Haretaktik - for dig, der har et hgretab

‘Knapper’ du kan skrue pa, for at forbedre dine muligheder for at felge en samtale
Din egen 'indsats’

Andr rammerne H ¢ r Et a kt i k
- Mindtk baggrundssta)
'—HH'FHH Fi tjekket harelsen

- Fiyt plads
- Brug dit hireteknishe udstyr
=Taend mere lys Seg ajenkontakt, brug mundafiesning, aflas
Kropsspng

- Bedom gentagelser, omifoemulersnger, (3
vigtige ting nedsknmaet

- Plvirk/mndr akustikken

Tal sedv tydeligt

Hjmlp dl.I'IE Ql‘ﬂgivelﬁer = veerveludhvilet/sjat-oplad dit Batmerd, tag
Var Moen om dit haretab Wttepauser

- Erkend at nogle situationes er for sviere at
Formuler dine kommunikationsbehoy fare en samtale |

e bt

g ros dine omgivelser, ndr de husker det
Dette forudseetter naturligvis ogsa, at man har gjort, hvad man kan bl.a. ved
at fa tjekket horelsen og hereapparatet. Brug det udstyr som er tilgeengeligt
for forbedring af harelsen enten i rummet eller i form af elektroniske hjzelpe-
midler. S@g gjenkontakt, brug mundafleesning og aflees kropssprog. Tal selv
tydeligt, veer veludhvilet og serg for at have de “sociale batterier” opladt.
Det er mere end godkendt, at man siger "hva” nar man ikke kan fglge med
i en samtale eller here, hvad der bliver sagt - det er bedre end at grine og
habe pa, at det ikke var et spergsmal. Husk ogsa, at man meget nemt kom-
mer til at se sur eller bekymret ud, nar man anstrenger sig for at hare.
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Vi gik alle glade hjem med nyt i rygsaekken.

a1 Jeg har et svaert horetab &i"
Gode rad til dig,
nar vi taler sammen

Jeg har et stort horetab og har svaert ved at skelne
ord fra hinanden
Jeg bruger heoreapparater, men er stadig udfordret.

Derfor vil jeg bede dig om, at huske:

- Fa ejenkontakt med mig, inden du taler

- St3 ikke for langt vaek

- Brug dit kropssprog til at tydeliggore hvad du
siger

- Begras=ns baggrundsstgj (f.eks. vandhane,
vindue, TV,..)

- Serg for god belysning

- Tal klart og tydeligt - og ikke for hurtigt
Undga hurtige emneskift

- Gentag eller omformulér, hvis jeg ikke horer
dig ferste gang

- Skriv evt. vigtige beskeder/aftaler ned
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Arsmode og generalforsamling

2025

Indkaldelse til arsmode og ordinaer generalforsamling

Tidspunkt:

Lerdag den 15. og sendag den 16. marts 2025

Sted:

Hotel Scandic Roskilde Park, Ved Ringen 2, 4000 Roskilde

Program for arsmadet:

Lerdag:
09.30-9.40
9.40-10.40

10.40-10.50
10.50-12.00

12:00-12.30
12.30-13.00

13.00-13.45
13.45-14.45
14.45-15.00
15.00-16.00
16.00-18.00

19.00-

Velkomst ved formand Simon B. Leonhard
Svimmelhedsproblemer ved vestibulogiassistent

Gerd Bach Hansen, Rigshospitalet Center for Herelse og
Balance

Pause

Metoder til handtering og mestring af svimmelheds-
problemer - erfaringer med balancevest ved fysioterapeut
og cert. Balancewear terapeut Line Andersen.

SF Medical ApS

Kaffe

Forsikringsforhold — Marie-Louise Rarbgl & Kim
Gundelach, Dansk Acusticusneurinom Forening

Frokost

Egen tid — nyd Roskilde Domkirke eller slap af

Kaffe

Gruppediskussioner

Den syge og raske hjerne v/Troels W. Kjeer, professor &
hjerneforsker Sjeellands Universitetshospital

Middag og hygge
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Sendag:

7.00-8.30 Morgenbuffet
8.45-9.00 Morgensang
9.00-9.45 Generalforsamling

9.45-10.00 Kaffe
10.00-12.00 Leeger fra Rigshospitalet
10.00-10.45 Nyt fra Afdeling for @re-Naese-Halskirurgi og

Audiologi
10.45-11.30 Nyt fra Afdeling for Nerve- og Hjernekirurgi
11.30-12.15 Nyt fra straleleegerne v/ overleege Seren Mgller,

Rigshospitalet
12.15-13.00 Frokost
13.00-14.00 Paneldiskussion med leegerne
14.00-14.30 Kaffe
14.30-15.00 Evaluering - farvel og tak

Ret til eendringer forbeholdes. Pa nuveaerende tidspunkt foreligger der ikke
endelige titler pa indleeg. Disse bliver annonceret senere pa hjiemmesiden.

Til arsmedet er der et tilbud om gratis deltagelse lerdag-sendag for max. 10
nydiagnostiserede, savel medlemmer som ikke medlemmer. Dette geelder
hvis man har faet konstateret et vestibularis schwannom (AN) i perioden 1.
januar 2024 frem til 1. marts 2025 og ikke tidligere har deltaget i arsmgdet
2024, da vi igen har faet midler bevilget af Sundheds- og Zldreministeriet
til dette formal.

Tilmelding som nedenstaende, men maerket ansggning om friplads. Ind-
kommer der flere end 10 ansggninger, vil medlemmer af foreningen have
fortrinsret. Vi gnsker dig velkommen til arsmgdet.

Alle der gnsker deltagelse enten hele weekenden eller enkelt dage tilmelder
sig arsmadet via dette link: http:/www.acusticusneurinom.nemtilmeld.dk

Ved tilmeldingen kan du angive, om du vil deltage i samkgrsel, enten som
den der laegger bil til, eller du ensker at veere passager. Sa vil bestyrelsen
prove at fa samkersel til at ga op i en hgjere enhed.

m side 66 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2024



Generalforsamling 2025

Der indkaldes hermed til ordineer generalforsamling i foreningen

Sendag den 16. marts kl. 09.00
Pa Hotel Scandic Roskilde Park, Ved Ringen 2, 4000 Roskilde

Dagsorden i henhold til vedteegter:

1. Valg af dirigent og referent

2. Formandens beretning

3. Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab
4. Fastleeggelse af kontingent for 2026

a) Foreslaet uaendret kr. 340,-

5. Behandling af indkomne forslag

a) Vedtaegtsaendringer

6. Valg af formand

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

9. Valg af revisor

10. Eventuelt

Ad 5 Forslag til vedtaegtsaendringer

Vedr. § 1. Navn og hjemsted

Stk. 1. Foreningens navn er Dansk Acusticusneurinom Forening. Foreningens
hjemsted er den til enhver tid veerende kasserers hjemstedskommune.
Andres til:

Stk. 1. Foreningens navn er Dansk Vestibularis schwannom Forening. Forenin-
gens hjemsted er den til enhver tid veerende kasserers hjemstedskommune.
Stk. 2. Foreningens binavn er Dansk Acusticusneurinom Forening

De galdende vedtaegter kan leeses pa hjemmesiden her:

https://acusticusneurinom.dk/om-os/vedtaegter/
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Indlaeg til arsmodet

Ud over indleeg fra flere gode indlaegsholdere, vi har haft besag af tidligere,
har vi i ar veeret sa heldige ogsa at fa hjerneforsker, forfatter, formidler og
specialleege i neurovidenskab Troels W. Kjeer til at komme og holde et indleeg
om den normale og den syge hjerne.

Troels W. Kjeer er en hgjt anerkendt hjerneforsker,
forfatter og specialleege, der er kendt for sin eks-
pertise inden for hjernens funktioner og mysterier.
Med en imponerende baggrund og en passion for
at formidle kompleks videnskab pa en letforstaelig
og underholdende made, har Troels W. Kjeer skabt

en markant indflydelse i offentligheden.
Gennem sine inspirerende foredrag tager Troels W. Kjeer publikum med pa
en spaendende rejse ind i hjernens fascinerende verden. Han formar at kom-
binere sin dybdegaende viden med en unik blanding af serigsitet og humor,
hvilket ger hans praesentationer bade engagerende og lererige. Troels W.
Kjeer evner at fange publikums interesse og skabe en forbindelse, der gor det
muligt for alle at forsta og seette pris pa kompleksiteten i hjernens funktioner.
Udover sin imponerende akademiske baggrund har Troels W. Kjaer ogsa
opnaet anerkendelse for sine forfatterevner. Han formar at overseette sin
omfattende viden og forskning til speendende og lettilgaengelige beger,
der har vundet bred popularitet. Med sine litteraere bidrag bringer han
komplekse emner om hjernen teettere pa offentligheden og giver laeserne
en unik mulighed for at udforske hjernens mysterier'.
Troels W. Kjeer er en dynamisk og karismatisk taler, der formar at skabe en
forbindelse mellem videnskab, underholdning og publikum. Hans foredrag
og litteraere veerker har gjort ham til en eftertragtet hjerneforsker og inspi-
rator, der beriger og udfordrer vores forstaelse af hjernen. Troels W. Kjeers
indsigt og praesentationsevner har gjort ham til en vaerdsat ressource inden
for videnskab og en af de ferende eksperter pa omradet.
Vi ser meget frem til foredraget om “Den normale og den syge hjerne”.

1 Hentet fra Troels W. Kjeers hjemmeside https://www.troelswkjaer.dk/

m side 68 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 1 2024



Nyt fra Rigshospitalet

Rigshospitalets afdeling for Ergo- og Fysioterapi har udarbejdet nogle nye
ovelsesprogrammer for optraening af ansigtsmusklerne.
Treeningsprogrammet er seerligt vigtigt for de personer, som oplever en
pavirkning af ansigtsnerven efter operation.

Ansigtsgvelsesprogrammet kan findes pa vores hjemmeside. God forngijelse.

Afdeling for Ergo- og
E Rigshospitalet Fysioterapi

Ansigtsgvelsesprogram

Decomser, 2022

sidetart

i sosigisaveisesorogam
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Kontingentbetaling 2025

Kaere medlemmer

Det er naesten altid lidt kedeligt nar kassereren skriver til Jer, og overskriften
seelger heller ikke mange billetter, men lees alligevel med her.

For nogle ar siden indferte jeg kontingentbetaling via Nets/betalingsservice,
som et ekstra tilbud til Jer som betalere. Nets er jo velkendt og nemt for
betalere, som ikke skal gare noget nar man ferst er tilmeldt en betaling.
Nets er ogsa en lettelse for kassereren, da bogferingen og kontingentkon-
trol er lettere.

Men Nets er ikke gratis og da der i 2023 kom et nyt, paent stort fast gebyr
pa, udover gebyret for hver enkelt opkreevning, synes jeg ikke det er sjovt
leengere. Nu er det faktisk urimeligt dyrt, i alt fald i min optik.

Jeg forsggte for kontingentet 2025 at flytte opkraevningerne veek fra Nets
og over pa MobilePay. Jeg fik desvaerre for sent stoppet opkraevningerne i
Nets og derfor blev der sendt opkraevninger ud fra Nets for 2025. Det var
ikke alle medlemmer der fik en opkreevning, da jeg i 2024 stoppede med
at indberette nye medlemmer i Nets. Til gengeeld var der et antal medlem-
mer der har betalt kontingent 2 gange. Det skal jeg nok pa styr pa, | vil fa
en mail fra mig.

Ja, noget veerre rod, men det er nok mest gaet ud over mig selv.

Desveerre ma jeg, i skrivende stund sidst i januar, konstatere at der er ca 30
medlemmer der ikke har betalt kontingent for 2025. Hertil kommer sa de ca
20 medlemmer der har skrevet til mig med en udmelding. Og det er jo alt
for mange, malt op mod et medlemstal pa godt 400. Jeg har sendt 1 rykker
ud og sender en mere. Og sa haber jeg, nar | leeser dette, at vi stadigveek
er omkring 400 medlemmer.

Tilbage til Nets og MobilePay. Jeg haber at der til naeste ar ligger et op-
kreevningssystem klar der er billigere end Nets. Om det bliver MobilePay

eller noget andet vides ikke endnu, der er flere muligheder pa markedet.
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Til sidst, hvis du kommer i tanke om at du ikke har betalt, men gerne vil, sa
er fremgangsmaden her:

MobilePay: 258367 (det nemmeste for mig)
Netbank: Reg/kontonr 1551-12423977

Og belgbet er 340 kr.

4 N

Hjemmesiden

Vi har efter flere ars draftelser i bestyrelsen valgt ikke at have et log-in
for at kunne se vores medlemsblade og publikationer.

Det ber fgre til mindre administration i forbindelse med oprettelse af
nye medlemmer samt at vedligeholde medlemmernes log-in oplysnin-
ger. Det er vores erfaring, at der ikke er mange, der bruger at logge
ind pa hjemmesiden for at se artikler i blade mv.

Det synes vi ikke er tilfredsstillende for vores medlemmer — ogsa det
med at huske hvordan man logger ind. Vi far ofte spergsmal, da flere
glemmer login oplysninger.

Det vil medfare, at alle kan hente de blade og @vrige publikationer,
vi har liggende. Vi haber, at det ikke vil ga ud over medlemstallet og
beder alle reklamere for vores forening.

Vi byder alle medlemmer - sdvel som ikke medlemmer velkommen til
at leese mange af de artikler, der i tidens lgb er skrevet i medlemsnyt.
Der ligger blade tilbage fra 2002.

o /
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Vigtige kontakter pa Rigshospitalet

Acusticus specialist sygeplejerske
Mette Just

Mail: mette.just@regionh.dk
Telefon: 35 45 20 96

Mette Just er pa Afdeling for Hjerne- og Nervekirurgi. Hun kontakter
patienterne per telefon ca. 14 dage efter, de er kommet hjem og igen ca.
3 maneder efter hjemkomst. Opkald til Mette er taenkt som en tryghed, sa
der kan stilles spargsmal og gives svar pa bekymringer og spekulationer.

Klinisk afdelingssygeplejerske
Kirsten Laessge

Mail: kirsten.laessoee@regionh.dk
Telefon: 35 45 97 55

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten Laessge har kontakten til AN patienter
pa Afdeling for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi. Opkald til Kirsten er
teenkt som en tryghed, sa der kan stilles spergsmal og gives svar pa bekym-
ringer og spekulationer.
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Fysioterapeut

Marie Glover

Mail: marie.glover@regionh.dk
Telefon: 35 45 41 29

Ergoterapeut

May-Britt Hildursdottir Rasmussen

Mail: may-britt.hildursdottir.rasmussen@regionh.dk
Telefon: 35 45 70 05

Vestibulogiassistent

Gerd Bach Hansen

Mail: gerd.hansen.01@regionh.dk
Telefon: 35 45 94 47

e

Efter operation tilses patienterne af fysio- og ergoterapeuterne pa Rigs-

hospitalet med henblik pa vurdering af behovet for genoptraening.

Bade Marie Glover og May-Britt Hildursdottir Rasmussen arbejder med
patienter opereret for et vestibuleert schwannom (acusticusneurinom).
Det kan veere sveert at fa kontakt til Marie og May-Britt, da de har patient-
behandlinger hele dagen, men prov alligevel eller send en mail.
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Netvaerksgrupper/Kontakter

Netveerksgruppe i Aalborg-
omradet/Nordjylland

Lene Hejler

TIf. 25 10 41 92

lene@hejler.dk

Netvaerksgruppe/Fyn
Beth Leihgj Sarensen
TIf. 22 77 32 31

Netvaerksgruppe for unge og
erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Radgivning om evt. mulighed
for erstatning for Kritisk
sygdom

Kim Gundelach - Se Bestyrelsen.
Marie-Louise Rerbgl

TIf. 31 72 71 48
birkebakken7@hotmail.com

Henvendelse vedr. operation
og nydiagnosticerede

Lisbeth Holmkvist -

Se Bestyrelsen.

Facebook
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

@vrige netvaerksgrupper

Vi vil meget gerne have flere
netveerksgrupper rundt omkring i
landet og efterlyser personer, der
gerne vil yde en indsats til at fa
etableret disse.

Henvendelse til
bladet@acusticusneurinom.dk

Henvendelse vedr. straling
Adrian D.N. Antonipillai
- Se Bestyrelsen.

Henvendelse vedr.
meningeomer

Mariann Guldmann-Christensen
TIf. 20 26 55 89
mariann.christensen@gmail.com
Brit Vangsted

TIf. 51 92 58 21
vangsted@mail.tele.dk
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Bestyrelsen

Formand Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund

8210 Arhus Vv

TIf. 40 28 50 51

BB@acusticusneurinom.dk

' Simon Leonhard
' 8210 Arhus V
TIf. 46 49 67 18

dansk@acusticusneurinom.dk  #

Naestformand Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye

2980 Kokkedal

TIf. 40 4586 73

VK@acusticusneurinom.dk

Peter Anker Olsen
2000 Frederiksberg
TIf. 2479 12 86

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer Suppleant
Per Andersen Kim Gundelach
9220 Aalborg Dst 3140 Alsgarde

TIf. 41 74 35 60

kasserer@acusticusneurinom.dk

TIf. 20 41 29 03

KG@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Lisbeth Holmkvist
8900 Randers

TIf. 26 24 23 23

LH@acusticusneurinom.dk

" Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
7000 Fredericia

TIf. 22 49 81 20

AA@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
. Jorgen Pedersen
6340 Krusa

TIf. 21 25 61 38

JP@acusticusneurinom.dk
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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:
medlemsservice@acusticusneurinom.dk

Livsbekraeftende fortaellinger

Har du haft eller har et forleb med

vestibularis schwannom (AN) eller
meningeomer og alligevel faet et dejligt

liv bagefter? Skriv om det til Med-

lemsnyt, sa andre kan blive inspireret
af din made at tackle udfordringer med
horelse, balance, traethed eller lignende.
Alle kan have gleede af at hore en glad
og livsbekrzeftende historie.

Vaer opmaerksom pé, at artikler der
kommer med i bladet vil veere offentligt
tilgeengelige via hjiemmesiden og f.eks.
Det kongelige Bibliotek, som far eksem-

plarer af alle tryksager.
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