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Godt nytar — med
udfordringer!

Af Simon B. Leonhard, formand

Forst vil jeg @nske alle et godt nytar med tak for det gamle ar, hvor vi havde
mange gode timer sammen om nogle gode arrangementer.

Det er ikke nogen hemmelighed, at vi har nogle udfordringer med kom-
munikationen. Det er sveert for os at holde det flow, der skal til for at kunne
udgive vores medlemsblad i forhold til den tidsplan, vi har haft indtil nu.

| sommerhalvaret, hvor der ikke er mgdeaktivitet, er det vanskeligt at finde
tid til at finde og producere artikler til bladet. Det er ikke vanskeligt at finde
stoffet, da der er mange gode artikler, man kan referere til, men det er
vanskeligt at finde ressourcer til at producere indleeggene til bladet. Vores
kontakt til leegerne er meget fin, og de vil ogsa gerne bidrage, men som
alle ved, er de meget pressede i deres dagligdag, hvor det ogsa er sveert
at finde plads.

Vi har haft travlt med meget andet, hvor vi i vores arbejdsprogram iseer leeg-
ger vaegt pa at arrangere vores arsmgde og vores ga-hjem-mgder.

Vi skal rette en stor tak til leegerne pa bade Rigshospitalet og Dansk Center
for Partikelterapi for invitationerne til aftholdelse af vores ga-hjem-mgader.
Derudover har vi arbejdet med vores livskvalitetsunders@gelse, hvor ferste del
er lgbet af stablen i sidste kvartal af 2022. Vi ser frem til at kunne praesentere
de forelgbige resultater af undersggelsen pa vores arsmgde i marts 2023.
Vi har arbejdet en del pa at etablere mestringskurser, som de har i Norge.
Her far alle VS-patienter, bade nyligt diagnosticerede, patienter i wait and
scan, stralede og operede tilbudt et to-dages undervisningsforleb med
henblik pa at fa viden om lidelsen, behandlingsforleb, genoptreening og
afhjeelpning af gener.

| den forbindelse fik vi en invitation fra Haukeland Universitetshospital i Ber-
gen, hvor Vibeke og Berit sidst i november deltog i kurset for at fa inspiration
til formidling til vores medlemmer.
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Indholdsmaessigt ligner det norske mestringsforleb pd mange omrader vores
arsmgder. Fremover vil vi forsgge at give en introduktion af mestringskurset
pa vores arsmader.

Som en falge af, at vi har brug for flere ressourcer, har vi til vores general-
forsamling stillet forslag om at udvide antallet af bestyrelsesmedlemmer.
Vi haber, at | stotter op om forslaget, sa vi kan opfylde jeres forventninger
til informationsniveauet, og sa vi kan fortseette med de mange aktiviteter,
som kan veere til gavn for alle vores medlemmer og personer, der rammes
af den sjeeldne lidelse vestibularis schwannom — som vi nu lige sa langsomt
er begyndt at kalde knuden i stedet for den tidligere betegnelse acusticus-
neurinom.

Vi haber at se mange af jer til arsmadet pa Comwell Klarskovgard til marts
2023. Pa gleedeligt gensyn.
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Arsmode og generalforsamling

2023

Indkaldelse til arsmode og ordinaer generalforsamling

Tidspunkt:

Lerdag den 18. og sendag den 19. marts 2023

Sted:

Comwell Klarskovgard, Korser Lystskov 30, 4220 Korser

Program for arsmagdet:

Lerdag:
09.00-09.30
09.30-09.40
09.40-11.45

10.45-12.00
12.00-13.00

13.00-14.00
14.00-15.45

15.45-16.00
16.00-18.00
19.00-

Ankomst. Kaffe og brad

Velkomst ved formand Simon B. Leonhard
Livskvalitet? Ja, selv med tinnitus ved cand.psych.aut
Tom Steen

Kaffe

Ansigtsoperation — muligheder og livskvalitet efter
operation ved overlaege Mette Wolters, Afdeling for
Plastikkirurgi og Brandsarsbehandling.
HovedOrtoCentret, Rigshospitalet

Frokost

Livskvalitet og gruppediskussioner

- Pargrende

- Wait and scan

- Erhvervsaktive

- Mestring

- Livet efter straling

- Livet efter operation

Kaffe

Livet er fantastisk ved Susanne Jars

Middag og hygge
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» Arsmadet og generalforsamling 2023

Sendag:

07.00-08.30  Morgenbuffet

08.45-09.00 = Morgensang v/Berit og Jgrgen

09.00-09.45  Generalforsamling

09.45-10.00 Kaffe

10.00-12.00 Indleeg fra leger fra Rigshospitalet og Karolinska
Universitetssjukhuset Stockholm

10.00-10.40 Nyt fra Rigshospitalet. Overleege-professor Per Cayé.
Afdeling for @re-Naese- og Halskirurgi og Audiologi.
Rigshospitalet

10.40-11.20 Nyt fra Rigshospitalet. Overlaege Lars Poulsgaard.
Afdeling for Nerve- og Hjernekirurgi. Rigshospitalet

11.20-12.00 Patienter med nydiagnosticeret vestibuleert
schwannom (AN), udredning, behandling og
opfelgning. Jiri Bartek, Karolinska Sjukhuset,
Stockholm

12.00-13.00 Frokost

13.00-14.00 Paneldiskussion med leegerne

14.00-14.30 Kaffe

14.30-15.00 Evaluering - Farvel og tak

Ret til 2endringer forbeholdes.

Til arsmadet har vi i bestyrelsen besluttet, at vi kan tilbyde gratis deltagelse
lordag-sendag for max. 10 nydiagnostiserede, hvis man ikke tidligere har
deltageti et arsmade. Dette geelder ogsa for ikke-medlemmer. Det er samme
tilbud og samme regler, som vi havde til arsmagdet 2022. Ikke-medlemmer
kan se tilbuddet pa foreningens hjemmeside.

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

Du tilmelder dig arsmedet via dette link: HYPERLINK “http://www.acu-
sticusneurinom.nemtilmeld.dk” www.acusticusneurinom.nemtilmeld.dk
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Generalforsamling 2023

Der indkaldes hermed til ordineer generalforsamling i foreningen
Sendag den 19. marts kl. 09.00
Pa Comwell Klarskovgard, Korsgr Lystskov 30, 4220 Korser

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 2024

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. § 3. Medlemskab

Stk. 5. Medlemmer, som i henhold til tidligere bestemmelse herom har ind-
betalt livsvarigt kontingent, er kontingentfri i 10 ar. Derefter skal de betale
fuldt kontingent.

Stk. 6. Kontingent, hvis sterrelse vedtages pa generalforsamlingen, falger
regnskabsaret. Der betales fuldt kontingent ved indmeldelse i farste kvartal,
herefter gradueres kontingentbetalingen kvartalsvis, sa kontingentet ved
indmeldelse i 4. kvartal udger % af det fulde kontingent. Ved udmeldelse
refunderes indbetalt kontingent ikke.
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» Arsmadet og generalforsamling 2023

Andres til:

Nuveerende stk 5. udgar og stk. 6 sendres til:

Stk. 6. Kontingent, hvis stgrrelse vedtages pa generalforsamlingen, folger
regnskabsaret. Der ydes frit prevemedlemsskab i aret for indmeldelse. Her-
efter betales fuldt kontingent i det falgende kalenderar. Ved udmeldelse
refunderes indbetalt kontingent ikke.

Vedr. § 6. Foreningens daglige ledelse

Stk. 1. Foreningens daglige ledelse udgeres af bestyrelsen, der foruden
formanden og kassereren bestar af 3-6 medlemmer. Bestyrelsen vaelges af
generalforsamlingen. Bestyrelsesmedlemmerne veelges for en 2-arig periode.
Formand veelges i ulige ar, og kasserer veelges i lige ar. Menige bestyrelses-
medlemmer er pa valg efter 2 ar i bestyrelsen. Generalforsamlingen veelger
desuden 2 suppleanter for et ar ad gangen

Andres til:

Stk. 1 Foreningens daglige ledelse udgeres af bestyrelsen, der foruden
formanden og kassereren bestar af 3-7 medlemmer. Bestyrelsen veelges
af generalforsamlingen. Bestyrelsesmedlemmerne veelges for en 2-arig
periode. Formand veelges i ulige ar, og kasserer vaelges i lige ar. Menige
bestyrelsesmedlemmer er pa valg efter 2 ar i bestyrelsen.
Generalforsamlingen veelger desuden 2 suppleanter for et ar ad gangen

Vedr. § 6. Foreningens daglige ledelse

Stk. 4. Hvis et bestyrelsesmedlem eller suppleant indtreeder som formand
eller kasserer ved én eller begges forfald, skal den pageeldende bestyrel-
sespost beseettes ved valg pa den farstkommende generalforsamling. Sker
valget uden for det ordinzere valg af formand (ulige ar) eller kasserer (lige ar),
beseettes posten som en konstituering frem til det ordinzere valg af disse.
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Andres til:

Stk. 4. Hvis et bestyrelsesmedlem eller suppleant indtraeder som formand
eller kasserer ved én eller begges forfald, skal den pagaeldende bestyrel-
sespost besaettes ved valg pa den farstkommende generalforsamling. Sker
valget uden for det ordineere valg af formand (ulige ar) eller kasserer (lige ar)
besaettes posten som en konstituering frem til det ordinzere valg af disse.
Indtreeder suppleanter i forfald af et @vrigt bestyrelsesmedlem, der er valgt
i lige eller ulige ar, er suppleanterne pa valg pa ferstkommende generalfor-
samling i henholdsvis lige eller ulige ar.

Forslaget til vedteegter og geeldende
vedtaegter

Kan leeses pa hjemmesiden her:
https://acusticusneurinom.dk/om-os/vedtaegter/
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m Indleeg til generalforsamlingen

Tinnitus
Ved psykolog Tom Steen Hansen

Jeg er uddannet autoriseret psykolog og har selv
haft tinnitus mange ar. Min tinnitus startede gradvist
ved flere ar i Forsvaret med skud og eksplosioner.
Jeg har sggt og forsggt alle mulige og umulige
behandlinger, naturligvis uden bedring. | mange
ar har jeg sagt, at nar der en dag er en videnska-
belig dokumenteret behandling, der kan fjerne
tinnitus, sa vil jeg keempe bravt for at sta forrest

i kgen. Derfor betegner jeg ogsa tinnitus som at
handicap, da det er eller kan veere invaliderende
og invaderende i et menneskes dagligdag. Der er nogle fa ting, aktiviteter
og lignende, som min tinnitus forhindrer mig i, eller som jeg skal skrue lidt
ned for i dagligdagen, men ellers lever jeg et godt voksenliv, pa trods af min
tinnitus. For eksempel har jeg i en voksen og moden alder laest psykologi
pa universitet, sa tinnitus behgver ikke veere alt-edeleeggende. Jeg har leert
at leve med det, for som jeg siger, alternativet er ikke et alternativ.

Min faglige tilgang til tinnitus startede for flere ar siden, da jeg mere eller
mindre tilfeeldigt skrev et par blog-indleeg pa min hjemmeside. Jeg fortalte
om min egen tinnitus og mit forhold til det, hvorefter flere gennem arene
har kontaktet mig for hjeelp, rad og vejledning. Foruden egen erfaring med
tinnitus har jeg ogsa min psykologiske viden og erfaring, s& min tilgang til
tinnitus er i al beskedenhed ret tung. Jeg er saledes i skrivende stund ved at
laegge sidste hand pa et online-kursus for tinnitus-ramte. Kursets hensigt er
at give tinnitus-ramte viden om tinnitus samt ikke mindst mange forskellige
psykologiske tilgangsvinkler til at kunne lzere at leve med tinnitus.

Mine andre faglige arbejdsomrader som selvstaendig erhvervspsykolog er
ligeligt fordelt mellem to hovedomrader. For det farste konsulentopgaver
som retter sig mod bedre trivsel, mindre stress og udvikling af ledere og
ledelse i sma og mellemstore virksomheder. For det andet har jeg individuelle
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samtaler med ledere og medarbejdere, der er ramt primeert af stress. Her
er det maske veerd at bemaerke, at tinnitus er et af mange symptomer pa
stress. Desuden er jeg krisepsykolog og rykker ud med meget kort varsel
til traumatiserende voldsomme haendelser, som arbejdsulykker, selvmord,
drab, vold og lignende.

Foredraget om tinnitus vil bl.a. indeholde felgende emner: Hvorfor og hvordan
tinnitus psykologisk set rammer os; hvordan vi kan forholde os individuelt
til tinnitus; hvilke konkrete psykologisk helende tilgange kan vi gere brug
af for at lindre livet med tinnitus; eksempelvis at forholde sig mere intensivt
og accepterende til sin tinnitus, at kunne flytte sit fokus, at leere mindfulness
eller at lave forskellige skrivegvelser.

Endelig vil jeg opfordre til dbne, faelles gavnlige spargsmal og debat, sé alle
far mest muligt ud af foredraget. Hvis du som leeser heraf, har helt konkrete
sporgsmal eller ensker til foredraget sa skriv gerne direkte til mig, og sa vil
jeg forage at give svar pa det til den tid.

Laes evt. mere pa www.tomsteenjensen.dk, hvor du ogsa finder min mail eller

find mig pa LinkedIn pa www.linkedin.com/in/tomsteenjensen.

Livet er fantastisk
Forfatter: Susanne Jars

Jeg har tidligere boet og arbejdet i Dstgrenland.
Og selvfglgelig roet en del kajak selv, men ogsa
lavet en masse kajak-sikkerhedskurser pa hele
@stkysten for barn, unge, voksne og fangere
gennem 17 ar. Jeg har desuden tidligere veeret
pa ekspeditioner bade nord og syd for Tasiilag,
men har altid @nsket at ro noget leengere end
blot i 30 dage.

Derfor roede jeg i 2022 sammen med to andre

kajakroere fra Tasiilaq til Nanortalik for at opleve den barske estgrenlandske
natur.
@stgrenland blev faktisk farst “fundet” af Gustav Holm med hans
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m Indleeg til generalforsamlingen

konebadsekspedition i 1883. Dengang startede de fra Nanortalik i kone-
bade og kajakker og fortsatte op langs kysten, indtil de to ar senere naede
Tasiilag i 1885.

Vi er stadig ikke ret ) . .

mange, der siden %m’ cﬂ‘le]’lg)

dengang har taget
hele denne lange
tur pa 1.336 km. Vi
er faktisk kun seks
personer til dato,
der harroet denne
rute i kajak siden
Gustav Holm, og
jeg er den forste
kvinde. Dette skyl-
des blandt andet
de berygtede @st-
grenlandske vinde
og storisen, der
kommer drivende
langs hele kysten
hele sommeren

igennem.

Arctic Kayak Sus

Pa turen, som vi
gennemforte pa
58 dage, sa vi fle-

re bopladser langs
vores rute og 0gsa
storslaet natur, og
vi madte saler, hvaler og isbjerne pa vores vej.

Pa arsmgdet vil jeg forteelle om vores oplevelser pa turen langs kysten og
de bopladser, vi mgdte undervejs. Jeg vil ogsa forteelle om livet pa disse
bopladser men naturligvis ogsa om vores mgde med isbjarne.
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Ga-hjem-mader
Rigshospitalet
Forfatter: Elisabeth Dannesboe
Igen i ar kunne vi i samarbejde med Afdeling for Ore-Naese-Halskirurgi

og Audiologi invitere til medlemsmgade pa Rigshospitalet. Det blev nogle
spaendende timer, hvor vi fik mulighed for at here om de nyeste forsknings-

resultater inden for de om-
rader, som vedrgrer vores
patientgruppe.

Klinikchef Mads Klokker og pro-
fessor Per Cayé-Thomasen pa
madet pa Rigshospitalet.

Klinikchef Mads Klokker
og professor Per Cayé-Thomasen bad velkommen. | mgdet deltog desuden
vestibulogiassistent Gerd Hansen, afdelingsleegerne Martin Reznitsky og
Ramon Jensen samt reserveleegerne Niels West og Hjalte Sass, der alle
bidrog med ny viden om lidelsen vestibularis schwannom.

Det kneb med at overholde tidsplanen, for der var sa mange spaendende
opleeg og interesserede spergsmal fra tilhererne.

En stor tak skal lyde til @NH-klinikken for at sta for dette fine arrangement
for vores medlemmer.

Nedenfor et resumé af indleeggene.

Vestibularis schwannomer - epidemiologi og naturhistorie

Ved afdelingsleege Martin Reznitsky

| Danmark har vi exceptionelt gode sundhedsdata, da hele befolkningen har
lige adgang til behandling i det offentlige sundhedsvaesen. Det gar vores
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m Ga-hjem-mgder

sundhedsdata specielt velegnede til brug i medicinsk forskning. | mange
andre lande er det kun de forsikrede, eller dem som har rad til at betale, der
reelt har adgang til behandling, nar de bliver syge.

[ Rigshospitalet

Rigshospitalet

Indhold
- Baggrund v Indhold
* Metode ° B
* Epidemiologi

* Naturhistorie

* Konklusioner

Disclosure statement

Afdelingsleege Martin Reznitsky.

| mere end 40 ar har al behandling af patienter med vestibularis schwannom
(ogsa kaldet acusticusneurinom) vaeret centraliseret i Danmark. Det har bl.a.
bevirket, at man har kunnet indsamle ensartede data pa alle patienter. Denne
indsamling har resulteret i en imponerende database med 40 ars data pa
alle VS-patienter i Danmark. At indsamle og registrere alle disse data er dog
meget ressourcekraevende, sa for nogle ar siden valgte man at stoppe den
systematiske dataindsamling. Man mente, at de data, man allerede havde
indsamlet (indtil 2016), gav mulighed for at generere den viden, man ogsa
fremover ville fa brug for.

Martin Reznitsky har pa eget initiativ sammen med bl.a. Cayé-Thomasen og
Sven-Eric Stangerup kastet sig over at forsege at traekke ny viden ud af de
mange data, der erindsamlet. Der eri altindsamlet data fra 3.637 patienter.
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Rigshospitalet
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M. Rezritsky, Afdeling for @re-nesse-halskirurgi og Audiologi, RH Oktober 2022

Figur 1. Figuren viser udviklingen i antal patienter, der er blevet diagnosticeret med et vesti-
buleert schwannom fra 1976 og frem til 2015.

Tallene viser en stigning i antal tilfaelde iseer efter indfarelsen af MR-scanninger
i 1989, se Figur 1. Knuderne (tumorer) bliver i dag fundet tidligere, og gen-
nemsnitsstarrelsen er samtidigt blevet mindre, se Figur 2

Rigshospitalet

Epidemiologi

Sterrelse i mm
— — W - w w
S 7 S 3 & b

©n

1976-78 1979-81 1982-84 1985-87 1988-00 1991-03 1994-96 1997-99 2000-02 2003-05 2006-08 2009-11 2012-14 2015

=@= Alle knuder =@=Extrameatale

M. Reznitsky, Afdeling for @re-nzese-halskirurgi og Audiologi, RH Oktober 2022

Figur 2. Figuren viser udviklingen i sterrelsen af knuderne gennem en arraekke fra 1976-78 og
frem til 2015, og hvor stor en del af alle knuder der kan karakteriseres som extrameatale, dvs.
starre knuder der er vokset ud af den indre sregang og ind i kraniehulen.
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m Ga-hjem-mader

De rigtigt store knuder findes meget sjeeldent i dag, fordi vi har s& gode
muligheder for at undersgge patienter, ogsa mens symptomerne er for-
holdsvis begreensede.

Knuder fundet hos yngre mennesker ser ud til gennemsnitligt at veere storre.
Tallene viser ogsa, at 78 % af de fundne knuder i den indre gregang (in-
trameatal), se Figur 3, standser deres vaekst, hvorefter man normalt gar til
opfelgning i en wait and scan situation. Dog har ca. 2 % af disse patienter
valgt at blive behandlet ved enten operation (1,3 %) eller bestraling (0,7 %).

Intrameatalt VS Extrameatalt VS

bellum—
lillehjernen " \Cerebellum

Figur 3. Figuren viser henholdsvis et intrameatalt VS og et extrameatalt VS. Pons er den mel-
lemste del af hjernestammen.

| 38 % af tilfaeldene hos de patienter, hvor knuden er vokset ud af den indre
gregang (extrameatal), ser man, at knuden vokser, hvis man fglger dem over
lzengere tid. | denne patientgruppe er ca. 20 % blevet opereret, mens ca. 3
% af patienterne har modtaget stralebehandling.

Det geelder generelt, at det primaert er inden for de farste 5 observationsar,
at knuderne vokser, se Figur 4.

Man ser veekst i knuderne indtil ca. 12 ar efter diagnosen. Af samtlige pa-
tienter med et konstateret vestibularis schwannom forbliver ca. 75 % i wait
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Rigshospitalet

Naturhistorie
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M. Reznitsky, Afdeling for Gre-nzese-halskirurgi og Audiclogi, RH Oktober 2022

Figur 4. Vaeksthyppigheden af knuder i forhold til antal observationsar.

and scan situation med knuder mindre end 15-20 mm, mens 25 % bliver
behandlet aktivt.

Det store problem er, at det indtil nu har veeret umuligt at forudsige, hvilke
knuder der ville vokse fremadrettet. Derfor har man haft den strategi, at
man ventede sa leenge som muligt med at gribe ind med behandling, da
al behandling potentielt har bivirkninger. Et af de andre indleeg handlede
netop om, hvordan man i forskningen forseger at finde metoder til at for-
udsige, hvilke knuder, der vil vokse fremadrettet. Kan man forudsige, at
Knuden vil fortseette med at vokse, giver det mening at gribe ind tidligere,
sa patienten maske undgar nogle af de vaerste bivirkninger ved sygdommen
og behandlingen.
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Vestibularis schwannom - strategi ved vaekst
Afdelingsleege Ramon G. Jensen.

Naeste opleegsholder var afdelingsleege Ramon Jensen. Hans indleeg hand-
lede om, hvordan man bedst treeffer beslutningen bag aktiv behandling i
forhold til wait and scan.

@iJ Balance Centre C H B C &O

| extrameatal
‘catment

=

Radiotherapy

<15 20 mm extrameatal
observation

O months NMRT tollow-
up

No growth Growtl

12 months MR
lollow-up
1

Afdelingsleege Ramon G. Jensen.

Han indledte med at fortzelle, at iseer i Skandinavien er der tradition for, at
man som leege kun griber ind i en patients sygdomsforlgb, hvis man vurderer,
at indgrebet vil forbedre patientens livskvalitet. Kuren ma altsa ikke vaere
veerre end sygdommen! Det er bl.a. det, der ligger bag ved den holdning,
at man ikke opererer, for det er ngdvendigt, nar man har konstateret et
vestibularis schwannom.

Det er dog en balancegang, da patienter med en mindre knude har flere
muligheder for at veelge behandlingsmetode. Fx kan man ikke stralebehandle
en meget stor knude, som er begyndt at trykke pa essentielle dele af hjernen,
sa det kan altsd ogsa veere uhensigtsmaessigt at vente for leenge.
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Neuro Oncol. 2021

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

Figur 5. Mulige behandlingsforleb ved nyligt konstateret ensidigt vestibularis schwannom.
Efter (Reznitsky, Petersen, West, Stangerup, & Cayé-Thomasen, 2021)."

Man ma desuden som leege veere bevidst om, at patienterne er meget for-
skellige. Nogle patienter har det fint med at veere i wait and scan situation,
mens andre oplever, at deres liv bliver sat totalt pd pause, mens de i arevis
venter pa at finde ud af, om svulsten vokser eller ej. Den sidste patientgruppe
er maske bedre tjent med et tidligere indgreb, end man normalt ville rade
til. Hver eneste patient har brug for individuel vejledning og et tilpasset
behandlingsforlgb.

Blandt lzegerne pa omradet er der for tiden en overvejelse om, hvorvidt
det vil veere mere hensigtsmaessigt generelt at gribe tidlige ind og anbefale
behandling af patienterne. Visse forskningsresultater tyder pa, at hvis man
én gang har konstateret vaekst, sa er der ret stor sandsynlighed for, at vaek-
sten fortseetter. | den forbindelse ville det virkeligt veere et fremskridt, hvis
man kunne fa adgang til mere praecise MR-scanninger, fx i 3D, sa analysen
af knudens veekst kan blive mere praecis.

! Reznitsky, M., Petersen, M., West, N., Stangerup, S., & Cayé-Thomasen, P. (2021). The natural history of
vestibular schwannoma growth-prospective 40- year data from an unselected national cohort. Neuro On-
col. 23(5), 827-836. Hentet fra https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8099466/pdf/noaa230.pdf
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Figur 6. Eksempel pa en 3D scanning af et vestibularis schwannom (Lees, et al., 2018).?

Cochlear implantation for vestibularis schwannom

Ved reservelaege Niels West

Reserveleege Niels West forsker i om Cochlear Implants kunne veere et re-
levant tilbud til VS-patienter med ensidigt heretab.

?Lees, K., Tombers, N., Link, M., Driscol, C., Neff, B., Van Gompel, J., . .. Carlson, M. (2018). Natural History
of Sporadic Vestibular Schwannoma. A Volumetric Study of Tumor Growth. Otolaryngol Head Neck Surg.
159(3), s. 535-542. Hentet fra https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/29685084/

m side 20 | Acusticusneurinom medlemsnyt | nr. 2-3 2022



Partment of Oto.

Rhino- .
UNIVrSity of Copanfyns: -r/nalogy;

lead & N
hagen, Denmark -

e et
=

gﬁféﬁén for

Awannomas

Reservelaege Niels West.

Populeert sagt er Cochlear Implant et hereapparat, hvor der uden pa kraniet
bag eret seettes et apparat, som kan omdanne lydimpulser til signaler, der
kan sendes til det indre gre, se Figur 7.

| det indre gre indopererer
man en elektrode. Den sar-
ger for, at de omdannede

lydsignaler kommer videre
30 mm til hjernen. Apparatet virker

kun, hvis man stadigt haren

o7
FAY

intakt harenerve. Man har til

‘%

dato behandlet mere end

(ET— = 20 VS-patienter.

Figur 7. Cochlear Implant illustration.
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Det er muligt at foretage operationen samtidigt med, at man far lavet det
indgreb, der skal fjerne vestibularis schwannomet, sa patienten ikke behgver
at komme under kniven to gange.

Resultaterne viser indtil nu, at mange patienter har stor gleede af apparatet.
De bliver bedre til at forsta bade almindelig tale og tale i stejende omgi-
velser. Hos mange daemper det tinnitus, Figur 8, og de bliver ogsa bedre
til retningsbestemmelse af lyde. Det er dog meget individuelt, hvor meget
forbedret hgrelse og livskvalitet apparatet giver den enkelte. Undersggel-
serne er udfert i samarbejde med Danmarks Tekniske Universitet i et meget
avanceret lydstudie.

Total tinnitus fgr og efter
indoperationaf Cl

TINNITUS

Tinnitus handicap spergeskema (THI)

Figur 8. Patienters oplevelse af tinnitus efter indoperation af Cochlear Implant.
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Figur 9. Undersogelserne af patienternes retningsbestemmelse er udfert i et avanceret lyd-

studie pa DTU.

Orernes balanceorgan

Ved vestibulogiassistent Gerd Hansen

Vestibulogiassistent Gerd Hansen.

Neeste indleeg var af ve-
stibulogiassistent Gerd
Hansen. Hun er ekspert i
balance og svimmelhed.
Mange med vores diag-
nose far problemer med
svimmelhed undervejs,
fordi knuden, alt efter hvor
stor den er, og hvor den
preecist sidder, pavirker
balancenerven. Behand-
ling i form af operation
eller bestraling kan ogsa
give skader pa nerven.
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Pa klinikken underseger man altid patienternes grad af forstyrrelse i balan-

cecentret ved at se pad den spontane vestibulaere nystagmus, Figur 10.
Rigshospitalet

Nystagmus

« Rytmiske gjenbeveegelser bestaende af en hurtig
bevaegelse i én retning fulgt af en langsom bevaegelse i
den modsatte retning

Spontan vestibulaer nystagmus

N

Figur 10. lllustration af begrebet nystagmus.

Svimmelhed er ikke kun et symptom. Det er et handicap. Pa grund af den
skadede balancenerve har hjernen en illusion om bevaegelse, selv om man
ikke bevaeger sig. At beveege sig kan opleves sa ubehageligt, at man ube-
vidst konstant forsgger at undga naturlige bevaegelser og i stedet udvikler
stive og usmidige bevaegelsesmeanstre.

Heldigvis kan man selv gere meget for at fa det bedre igen. Der findes et
helt konkret gvelsesprogram (se Nyt fra Rigshospitalet). Hovedformalet med
ovelserne er at provokere hjernen ved at gere de beveaegelser, der udlgser
folelsen af svimmelhed. Hvis man er vedholdende nok, kan man efterhanden
treene hjernen til at opfatte bevaegelserne korrekte igen. Traeningen kan
udlese bade svimmelhed og kvalme. Man kan med held forsgge at indpasse
treeningen i hverdagen ved fx at serge for at ga ture pa ujeevnt underlag.
Dagligdags geremal som at temme opvaskemaskinen og stevsuge er ogsa
god treening. Da hjernen hele tiden er pa overarbejde, er det selvfglgeligt
vigtigt at fa nok hvile.
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Opdatering pa molekylzaerbiologiske undersggelser
Ved reservelaege Hjalte Sass

Sidste opleegsholder var reservelaege Hjalte Sass. Han forsker bl.a. i forskel-
lige metoder til at forudsige, om en given knude vil vokse.

DNA ti] Protein

Reservelsege Hjalte Sass.

Man studerer fx DNA's opbygning hos folk med diagnosen. Kan man finde
nogle menstre? Man anser ikke sygdommen for at veere arvelig. Der findes
dog enkelte eksempler pa familier, hvor der er en klar overrepraesentation
af sygdomstilfeelde. Man har fundet DNA spor af virus hos nogle patienter,
men ikke i et omfang, sa man kan udlede noget sikkert endnu omkring,
hvorvidt en eventuel virusinfektion skulle veere arsagen. For tiden er man i
gang med at opbygge en biobank over gensammensaetningen i vestibularis
schwannomer, Figur 11. Dette gares i samarbejde med flere andre institutter
ved at gensekventere veev fra knuder, for at se om det afdeekker mgnstre,
man kan udlede noget af.
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[gangveerende Forsgg

VestibularSchwannoma Biobank

m

T 1
Center for Genomic Medicine Protein Research Infrastructure Facility

Whole Genome Sequencing RNA Sequencing Proteomics

Genomet Transkriptomet Proteomet

Figur 11. Opbygningen af vestibularis schwannom biobanken.

Angaende sandsynligheden for fremtidig veekst sa ved man, at knuder i vaekst
har brug for rigelig blodtilfersel, sa sterrelsen/udviklingen af karveev omkring
knuden kan indikere noget om, hvor meget/hurtigt knuden vil komme til at
vokse. Maske vil man i fremtiden kunne indsprejte sporstoffer i patienten
inden en scanning, som viser udviklingen af karveaev i forbindelse med knuden.
Med viden om karvaevet vil man fremadrettet maske kunne tilbyde patien-
ten behandling ud fra knudens egenskaber og sandsynligheden for vaekst
fremfor kun ud fra den aktuelle starrelse.

Audience Riget okt 2022
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Dansk Center for Partikelterapi (DCPT)
Aarhus Universitetshospital, Skejby

Af Simon B. Leonhard

Det var igen lykkedes at fa en aftale med ledende overleege Morten Hayer
fra Dansk Center for Partikelterapi pa Aarhus Universitetshospital, Skejby.
Derfor en stor tak til Morten Hgyer for at vi ma komme og fa en introduktion
til, hvad den nye partikelterapi kan have af veaerdi for vores medlemmer i
forbindelse med bestraling af et vestibularis schwannom.

Derudover er vi glade for at kunne fa lejlighed til at se den imponerende
bygning og det store maskineri, der skal til for at kunne bestrale med den
nye teknologi.

Vivar ogsa pa besgg i 2021, men det er vigtigt, at vi gentager nogle af vores
aktiviteter og indleeg af hensyn til vores nye medlemmer samt de, der nyligt
har faet konstateret lidelsen. Iszer sidstnaevnte har ofte et meget stort behov
for at f& viden om, hvilke muligheder der findes i behandlingsforlgbet.
Derfor indledte vi ogsa efter Morten Hayers velkomst med en kort pree-
sentation af Dansk Acusticusticusneurinom Forening og introduktion til de
nuvaerende retningslinjer for visitationen af nyligt diagnosticerede patienter
med et vestibularis schwannom (tidligere kaldet et acusticusneurinom).
Tidligere blev alle patienter, som blev konstateret med et vestibularis schw-
annom, henvist til videre visitation pa Rigshospitalets afdeling for Qre-
Naese-, Halskirurgi og Audiologi. | takt med, at der med indfgrelsen af nye
undersggelsesmetoder iseer MR-scanninger, blev konstateret flere og flere
tilfeelde, blev der i 2016 indfart nogle nye visitationsregler. Disse nye visita-
tionsregler betad, at opfelgningen af patienter med sma og ikke voksende
knuder (VS) foregar uden vejledning fra Rigshospitalet, hvilket bl.a. er omtalt
i Medlemsnyt nr. 1 2019, Figur 1.
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Opfplgnings- og visiteringsalgoritme for patienter
med et mindre akustikus neurinom/vestibularis schwannom

VI S i tati on (extrameatal diameter < 15mm)

. Patienter med en tumor stgrre end 15mm extrameatalt (den intrameatale del af tumor skal ikke g
Al patienter med tumarvt. Vestibularis schwannom
Patienter med gnske om hgrebevarende kirurgi.

. Patienter 4 indil drurgi bestraling (f.eks. utdlelig

0 L
ke ing, r 1

behandling, eller andet).
Storrelse Storrelse
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Figur 1. De geeldende visitationsregler.

Dette betyder i praksis, at det er de regionale sygehuse, der foretager de
opfelgende scanninger og disses laeger eller privat praktiserende gre-nzese-
hals-leeger, der foretager kontrol af MR-scanningerne, og om knuderne
udviser vaekst.

Dette gav anledning til en god debat, iseer ogsa da ere-nzese-halsleegerne
i Region Midt har overdraget opfelgningen af patienter med VS til de pri-
vatpraktiserende specialleeger. Dette kan bade vaere en fordel og ulempe,
da patienterne pa den ene side falges af den samme laege hele tiden, men
pa den anden side kan man risikere, at man mister noget information om
nye metoder og behandlingsmuligheder. Under alle omsteendigheder far
vi som forening flere instanser at skulle forholde os til, hvorved det bliver
mere ugennemskueligt i forhold til opfelgning og varetagelse af de enkelte
medlemmers interesser.
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Protoner til behandling af patienter med
vestibularis schwannom (acusticusneurinom)

Ved ledende overlaege professor Morten Hayer
Morten Hayer indledte med at fortzelle mere grundlezeggende om den nye
partikelaccelerator og bestralingen med protoner.

Professor Morten Hayer forteeller om ombygningen af partikelacceleratoren.

Protonen bliver genereret ud fra brintatomet, og for at accelerere proto-
nerne op til den meget hgje hastighed, der skal anvendes til bestralingen,
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gennemlgber protonerne en meget lang bane med meget kraftige elek-
tromagneter. Ud over at elektromagneterne bidrager til accelerationen
af protonerne, medvirker de ogsa til at afbgje protonerne til den rigtige
indfaldsvinkel til bestralingen.

Fordelen med bestraling med protoner i forhold til bestraling med rent-
genstraler er, at man kan stralebehandle med hgj straledosis i selve knuden
og kun afseette en lav straledosis uden for knuden. Protonernes hastighed
falder, nar de beveeger sig gennem kroppen og ved en bestemt dybde i
kroppen og en bestemt hastighed afseetter de al deres effekt. Ved at kende
afstanden til knuden fra kroppens overflade kan man beregne den hastighed,
protonerne skal skydes afsted med, for at de kan afszette den maksimale
effekt lige praecist der, hvor man gnsker. Dermed opnas begraensede skader
pa det omgivende raske vaev.

Protonbehandlingen udvikles hele tiden lgbende. P4 DCPT er der tilknyttet
flere fysikere og ingenigrer. De sgrger dels for, at stralingen er korrekt og
rammer preecist, og dels sgrger de for vedligeholdelsen og udviklingen pa
apparaturet.

Pa grund af den kraftige dosis stralingen afsaetter opnas de bedste resultater
med sterre knuder pa mere end 2 cm, da der er en vis risiko for at beskadige
det omgivende raske vaev. Det er altid en balance, men malet for behandlin-
gen er helbredelse, uden at behandlingen medfarer alvorlige bivirkninger.
Protonbehandlingen er derfor ikke sa velegnet til behandling af de mindre
vestibularis schwannomer (AN). Der er behandlet én enkelt patient med
en stgrre knude med godt resultat. Valget af behandling skyldtes dog, at
operation af forskellige grunde ikke var muligt.

Det er en skrgne, at straling kan aendre en godartet knude til en ondartet.
Men straling kan medfere skader pa andet veev, som i sjeeldne tilfeelde med
tiden kan medfere kreeft. Dette eriseer risikoen ved stralebehandling af barn
og unge, hvorimod den for personer over 45 ar er i en sterrelsesorden pa
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1 %. Det har vist sig, at personer behandlet med partikelterapien har en
endnu lavere risiko for at udvikle kraeft end personer behandlet med tradi-
tionel stralebehandling. Derfor er partikelterapi specielt velegnet til bern
og yngre mennesker.

Der bliver altid taget en individuel stillingtagen til behandlingen med parti-
kelterapi, og i hovedparten af tilfeldene vil langt de fleste opna den bedste
behandling med traditionel stralebehandling.

Der findes et stort stralingsradgivertema i alle regionerne, som kan radgive
patienter om den rette behandling. Strategien for behandlingen foregar da
ogsa mellem DCPT og de syv stralingsenheder, der findes pa tveers af landet.
De syv straleafdelinger er pa Rigshospitalet, Herlev og Naestved sygehuse,
pa Odense Universitetshospital og pa Vejle Sygehus og universitetshospi-
talerne i Aalborg og Aarhus.

Mellem disse afdelinger og DCPT afholdes dagligt to konferencer, hvor man
diskuterer patienternes mulige behandlinger. Der lzegges én strategi eller plan
for en traditionel stralebehandling og én for protonbehandling. Pa grundlag
af fordele og ulemper for patienten veelges den bedste behandling. Alle
patienter i hele landet far samme tiloud pa stralebehandling.

P& DCPT behandler man mange forskellige former for kraeft, men man be-
handler ogsa hyppigt patienter med meningeomer, der ligesom vestibularis
schwannomer er godartede knuder i hjernen.

Meningeomerne udgar fra hjernehinden og kan derfor ga ud fra de hinder,
der adskiller hjernehalvdelene og andre afsnit af hjernen. Meningeomer er
en meget hyppigere lidelse end vestibularis schwannom. Meningeomer
behandles pa samtlige hjernekirurgiske afsnit pa de regionale sygehuse.
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Professor Morten Hayer forteeller om meningeomer.

Hvis menigeomerne er vanskeligt tilgeengelige, anvendes protonbehandlin-
gen. De fleste meningeomer er fredelige med lav veekst og giver ikke anled-
ning til skader. | ca. tre procent af tilfeeldene er meningeomerne imidlertid
atypiske ved at have en anden vaekststrategi. Fjernes disse meningeomer
ved operation, skal der ofte falges op med en stralebehandling. Nogle
meningeomer er fglsomme for hormoner, og hormonale endringer kan fare
til veekst af et meningeom.

Pa spergsmal forklarede Morten Heyer lidt om den sakaldte gammakniv
stralekanon, der anvendes til bestraling af vestibularis schwannomer i vores
nabolande, og som vi ofte drafter i forbindelse med vores mader.
Gammakniven er ikke en bedre stralemetode fremfor den stereotaktiske
stralebehandling, og gammakniven bliver fortsat benyttet mere af traditio-
nelle end af faglige grunde. | gammakniven sidder 200 sma koboltkilder,
som bestraler fra forskellige vinkler mod knuden. Ved gammaknivbehandling
gives i dag ca. 5-6 behandlinger.

Morten Hgyer afsluttede indlaegget med oplysninger om, hvor mange
partikelbestralingskanoner der findes og lidt om faciliteterne pa Aarhus
Universitetshospital, nar man indleegges til behandling.
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Dererialt 24 anleeg i Europa og 24 i USA. | Norden er der foruden pa Aarhus
Universitetshospital ogsa et anleeg pa universitetshospitalet i Uppsala. DCPT
har et stort internationalt netveerk og samarbejder med neerliggende lande,
som sender patienter til bestraling i Aarhus. Der behandles iszer patienter
fra norden og fra de baltiske lande.

Pa DCPT udferes pt. ca. 8.000 behandlinger om aret.

Der er mulighed for ophold pa Aarhus Universitetshospital, da der er etableret
et patienthotel med lejligheder og veerelser. Det er iseer aktuelt for patienter,
der bor leengere veek end 150 km.

Et af de fire behandlingsrum pa DCPT.

Herefter var der rundvisning i behandlingscentret. Her fik vi lejlighed til at se
et af de i alt tre aktive behandlingsrum. Den fjerde stralekanon anvendes til
forseg og reservekapacitet ved reparationer. Vi fik ogsa lejlighed til at se en
del af det @vrige maskineri, der leder protonerne ind til selve behandlings-
rummet. Acceleratorerne er gemt af vejen bag fire meter tykke betonveegge
for at standse baggrundsstralingen.
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Nyt fra Rigshospitalet

Traenings-ovelser ved svimmelhed
Vestibulogiassistent Gerd Bach Hansen

1. Sidned og feest blikket pa et punkt, som befinder sig pa 1,5-2 me

ters afstand. Drej hovedet hurtigt fra side til side i ca. 15 sekun
der, uden at slippe punktet med blikket.

2. Sta op og rer en fast genstand (stol el. bord) ganske let med en
finger og gentag gvelse 1.

3. Bliv staende, slip genstanden med fingeren og gentag evelse 1.

4. Bliv staende og luk gjnene. Gentag gvelse 1.

5. Bliv stdende, og luk gjnene op. Gentag evelse 1, men denne gang

beveeges hovedet op og ned, i stedet for til siderne.

6. Feest blikket pa et punkt i gjenhejde og ga derefter frem mod
punktet, mens hovedet drejes fra side til side.

7. Sta pa en sofapude eller lign. i et hjgrne og szt en stol foran med
stoleryggen vendt mod dig. Forsgg at balancere pa pudenii ca. 1
min. Farst med dbne gjne og derefter med lukkede gjne. Er det
vanskeligt sa stet en finger let pa stoleryggen.

8. Sta denne gang pa puden med et halvfyldt glas vand i handen.
Koncentrer dig om glasset og sta med abne gjne i ca. 1 min.
Derefter med lukkede gjne. Evt. stat med en finger pa stoleryggen

9. Ga en tur udendgrs i mindst 30 minutter, idet du med jeevne
mellemrum drejer hovedet fra side til side, mens du gar. Er dette
for vanskeligt, kan du starte med at have nogen el. noget
(eks. cykel) at statte dig til.

OBS! Det er meningen, at man bliver svimmel under traeningen.
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Hjemmesiden

HUSK - for at fa adgang til vores medlemsblad og informationsfoldere skal

man benytte medlemslogin.
Der er oprettet et special-login for fagprofessionelle.
Yderligere oplysninger kan findes pa vores hjemmeside Adgang for fagpro-

fessionelle — Acusticusneurinomn, eller ved henvendelse til
medlemsservice@acusticusneurinom.dk eller telefon 4174 3560.

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 - Du kan ogsa

forsege at ringe til kasserer Per Andersen pa tif. 41 74 35 60
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Vigtige kontakter pa Rigshospitalet

Acusticus specialist sygeplejerske
Mette Just
mette.just@regionh.dk

Telefon: 3545 2096

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

Klinisk afdelingssygeplejerske
Kirsten Laessge
kirsten.laessoee@regionh.dk
Telefon: 3545 9755

Klinisk afdelingssygeplejerske Kirsten
Laess@e 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
bekymringer og spekulationer.

-

Digitalt medlemsblad

Nogle af vores medlemmer har valgt at fa med-

lemsbladet digitalt, som en pdf-fil, og det er vi

glade for. Det sparer os for porto og til dels en
lavere pris til trykning af bladet. Sa overvej lige,
om ikke ogsa du kunne bruge bladet digitalt og
spare foreningen for lidt udgifter. Send en mail til

medlemsservice@acusticusneurinom.dk

~

L

%
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Fysioterapeut Ergoterapeut

Marie Glover Helena Rebekka Gardy
marie.glover@regionh.dk helena.rebekka.gardy@regionh.dk
Telefon: 3545 4129 Telefon: 3545 4462

Efter operation tilses patienterne af fysio- og ergoterapeuterne pa Rigs-
hospitalet med henblik pa vurdering af behovet for genoptraening.

Bade Marie Glover og Helena Rebekka Gardy arbejder med patienter
opereret for et acusticusneurinom (vestibuleert schwannom).

Det kan veere sveert at fa kontakt til Marie og Helena, da de har patientbe-
handlinger hele dagen, men prov alligevel eller send en mail.

Rigshospitalet

T

Rigshospitaets nye Nordflgj, © Rigshospitalet
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Netvaerksgrupper/Kontaktpersoner

Netveerksgruppe i Aalborg-
omradet/Nordjylland

Lene Hejler

TIf. 25 10 41 92 / lene@hejler.dk

Netveerksgruppe i Aarhus-
omradet
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Netvaerksgruppe/Sydlige
Jylland

Inger Juel Christiansen

TIf. 60 80 24 08
inger.jc@gmail.com

Netvaerksgruppe/Fyn
Beth Leihgj Sgrensen
ANFyn@acusticusneurinom.dk

Netvaerksgruppe

i Nordsjeelland og
Hovedstadsomradet
Berit Steen Klausen

TIf. 2671 5506
beritklausen@privat.dk

Netvaeksgruppe for bern og

unge af AN-patienter
Anne Katrine Leonhard
TIf. 40 28 43 51
kannetrine@hotmail.com

Netvaerksgruppe for unge og
erhvervsaktive
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.

Radgivning om evt.
mulighed for erstatning

for Kritisk sygdom

Kim Gundelach - Se Bestyrelsen.

Henvendelse

vedr. meningeomer

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

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

Henvendelse om
gjenproblemer

Ulla Rasmussen

TIf. 28 18 50 58 / ullasr@me.com

Hjemmesiden
Elisabeth Dannesboe -
Se Bestyrelsen.

Facebook
Berit Brolund - Se Bestyrelsen.

Distribuering af medlemsbladet
Vibeke Kisbye - Se Bestyrelsen.
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Bestyrelsen

Formand

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

dansk@acusticusneurinom.dk  #

Nazstformand
Elisabeth Dannesboe
6000 Kolding

TIf. 50 71 58 91

nfor@acusticusneurinom.dk

Kasserer

Per Andersen
9220 Aalborg Ost
TIf. 41 74 35 60

kasserer@acusticusneurinom.dk

Sekreteer
Lisbeth Holmkvist
8900 Randers

TIf. 26 24 23 23

sekr@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
. Jorgen Pedersen
6340 Krusa

TIf.: 21 25 61 38

JP@acusticusneurinom.dk

Suppleant

Peter Anker Olsen
2000 Frederiksberg
TIf.: 24791286

pao@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Berit Brolund

8210 Arhus Vv

TIf. 40 28 50 51

BB@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Vibeke Kisbye

2980 Kokkedal

TIf. 40 4586 73

VK@acusticusneurinom.dk

Suppleant
Kim Gundelach
3140 Alsgarde
TIf. 20 41 29 03

KG®@acusticusneurinom.dk

~ Suppleant

Adrian D.N. Antonipillai
7000 Fredericia
TIf. 22 49 81 20

AA@acusticusneurinom.dk

Bestyrelsesmedlem
Lene Pabgl Pedersen
2860 Saborg

TIf. 31 79 05 22

LP@acusticusneurinom.dk
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Danmark

Afsender: Dansk Acusticusneurinom Forening, Esbjergparken 81, 9220 Aalborg @st PP PostNord

Naeste Medlemsnyt

Udkommer i maj 2023.
Frist for indlaeg til bladet er den 15. april 2023.

4 N

Livsbekrzeftende fortaellinger
Har du haft eller har et forleb med AN eller

meningeomer og alligevel faet et dejligt
liv bagefter? Skriv om det til Medlemsnyt,
sa andre kan blive inspireret af din méade at
tackle udfordringer med harelse, balance,
treethed eller lignende.

Alle kan have gleede af at here en glad og
livsbekraeftende historie.

Vaer opmeaerksom pa, at artikler der kommer
med i bladet vil veere offentligt tilgeenge-
lige via f.eks. Det kongelige Bibliotek, som
far eksemplarer af alle tryksager.

o /

ISSN: 1602-6438



