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Anbefaling af ny bog.
Bogen hedder: “Tab af hgrelsen - et skred i livet”.

Den er udgivet af Center for Tegnsprog og Tegnstgttet
Kommunikation - KC, Kastelvej 60, 2100 Kgbenhavn @.

Den kan muligvis endnu ikke lanes pa biblioteket. Den koster ca.
kr. 225,- + forsendelse.

Anbefalingen kommer fra Hanne Bistrup, Valby, der endvidere
skriver at bogen er meget bevaegende og pd mange mader
laererig. Den indeholder personlige beretningen fra mennesker, der
pa den ene eller anden made har mistet s& megen hgrelse, at
kommunikation er blevet et problem. Nogle af de personer der har
bidraget til bogen, er selv NF2-opererede.

Jeg, der netop selv er AN-opereret pa Rigshospitalet, har slugt
bogen, og kan varmt anbefale at man selv og gerne ogsa ens
narmeste laeser bogen.
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Vedr. flytning

Husk at meddele foreningen din nye adresse, hvis du flytter, ellers
kan vi ikke sende Medlemsnyt.

Vi far ofte blade retur med adresse ubekendt.

Send derfor flyttekort, mail eller ring om andringen.
A
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hedder second opinion. Jeg er glad for jeg fik den rigtige
behandling. Laegerne i almindelighed ved for lidt om vores
sygdom - AN. Dejligt foreningen ggr den mere kendt.

Jeg er stadig sygemeldt som sygehjaelper i nattevagt hver anden
uge. Hvor leenge ved jeg ikke. Jeg kgrer ikke i bil pa grund af
forvirringen i hovedet. Jeg er helst ikke sammen med for mange
mennesker. Jeg har det bedst p& hjemmebane. Det gar den
rigtige vej stille og roligt fremad. Jeg har glemt at fortzelle, jeg er
fra 1944- altsd ca.59 ar.

ER202020000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

Lav Jeres eget indlaeg i bladet.

M8ske har du draget nogle erfaringer eller fundet losningen p&
nogle problemer, som andre g8r og dagjer med.
Eller m8ske savner du gode rdd som andre kan give dig.

Skriv et indleeg til bladet, s§ m8ske er der hjeelp at give eller
modtage.

Har du ikke computer, s8 skriv bare som brev i hdnden eller p§
maskine, s§ renskriver vi det.
Men hvis det er muligt s§ send det p8 mail eller p§ diskette.

OO S R R R R R R R S R R R R R R R SRR R
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En hilsen fra formanden.

Forst, bladet er denne gang en del forsinket p& grund af sygdom.

Dernaest, tak til alle 39 fremmgdte til foreningens

generalforsamling og kursusdag, der denne gang blev afholdt over

to dage pa Klarskovgaard i Korsgr.

Jeg har faet mange tilbagemeldinger om, at man var szerdeles
tilfreds b&de med stedet , foredraget af Marianne Juhler samt af
selve arrangementet. Specielt at der var tid til at kunne tale og
mgdes med ligestillede.

Hele bestyrelsen er glade for denne tilbagemelding om netop
denne type arrangement.

Naeste gang, i ar 2005, har foreningen 10 &rs jubilaaum, og vi
haber, at der vil mgde rigtig mange op til arrangementet, der
ligeledes vil blive afholdt over to dage.

Foreningen har netop lige faet bevilget fondsmidler som hjzelp til
arrangementet, hvilket vi er meget glade for, idet vi derved kan
afholde arrangementet til en rimelig pris. Det er sa vigtigt, at
foreningens medlemmer har mulighed for at mgdes denne ene
gang om aret, saledes, at der kan skabes kontakter, men ogsa at
mgade ligestillede med vores sjeeldne sygdom. Der vil senere pa
dret blive udsendt naermere meddelelse om datoen, saledes at
mange kan na at reservere denne dag.
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Hvem kan vaere medlem af foreningen ??

Bade aegtefeaeller / samlever, naermeste pargrende, herunder
foraeldre, svigerforaeldre, sgskende, bgrn kan vaere medlem af
foreningen og derved stgtte foreningens arbejde.

Alle indbetalte belgb gar til foreningens arbejde for
medlemmerne, idet bestyrelsen og andre arbejder ulgnnet.
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Generalforsamling og kursusdag 12. og 13. marts 2004

Referat af generalforsamling d. 13. marts 2004

Valg af dirigent og referent.

Eske Ngrgaard blev valgt til dirigent og Pia Liechti blev valgt
som referent.

Formandens beretning.

Formandens beretning blev fremlagt af Addy Sgrensen. Der
blev stillet falgende spgrgsmal:

Kan man sl§ flere foreninger sammen for at st§ steerkere alt-

s§ et forbund?
Vores sygdom stdr lidt alene s3 det kan blive sveert.

Hvorfor st8r vi ikke under Landsforeningen For Bedre Harel-
se?
Fordi man i sin tid ikke prioriterede vores foreningsarbejde

hgijt nok, bl.a. ved at der ikke blev udbetalt s& mange penge.

Kan formandens beretning blive sendt ud til medlemmerne
inden generalforsamlingen?
Forslaget vil blive taget op til overvejelse.

Kan vi udvide bestyrelsen? evt. med en person i fleksjob ?
Det kan foreningens nuvarende gkonomi ikke beere.

Er det en d&rlig ide at vaere medlem af L.B.H?
Nej det er det ikke. Det er der flere af vore medlemmer,
som er.

Kan gode historier fra medlemsbladet blive lagt ind p& hjem
mesiden?
Det burde ikke vaere et problem, der bliver set pa sagen.

Formandens beretning blev enstemmigt godkendt.
Kassererens fremlaggelse af regnskab.

Kasserer Anna Marie Stisen og revisor Eske Ngrgaard frem-
lagde. regnskabet, der blev godkendt.

Medlemsnyt nr. 2 - 2004

Viborg og tale med en neurolog. Jeg blev meget bange men
alligevel lettet over, at det bare var en godartet bindevaevsknude,
troede han. Jeg gjorde mig mange sorte tanker. P3 Viborg talte vi
med Jens Hasse, forhenvaerende neurolog. Han sagde at alle
indgreb i hovedet gav bivirkninger i form af traethed. Man havde
det som efter en hjernerystelse o0.s.v. Han malede fanden pa
vaeggen. Knaeene rystede pd mig. Jeg blev henvist til Arhus
kommunehospital og talte med en neurolog Per Bjerre. Han viste
mig billederne af scanningen og forklarede mig, art det var en
godartet knude, som havde siddet i 15 ar. Han forklarede mig,
hvad der skulle ske, og ogsd hvordan man kom til at se ud efter
operationen. Jeg ville fa haengeansigt og gje. Men det kunne man
ordne bagefter. Han sagde, jeg led af Meningiom og han ville
studere knuden naermere og tage en fra nakken, men ville se tiden
an til august. Hvis min tilstand blev forveerret skulle jeg komme
med det samme. Det var den besked jeg fik. Heldigvis for det.
Jeg var meget bange og jeg spekulerede pd, om der var andre
muligheder, maske stereotactisk behandling i Sverige o.s.v. Vi
hentede alt ned fra Internettet og undersggte det. Heldigvis er vi
Jehovas Vidner. Vi har en hospitalsinformation som hjzelper os i
sveere situationer og praktiske oplysninger der fortalte os, at der
er noget som hedder second opinion ( en anden laeges mening). Vi
fik at vide, at vi skulle ringe til vores egen laege som kontaktede
sundhedsstyrelsen. Det var dem som henviste os til Lars
Poulsgdrd, Rigshospitalet. Vi var der i marts 2004. Han vidste
straks, han hgrte om min sygdom og sa scanningen, at det var AN.
Han sagde den var 4%2cm og kunne ikke bestrales, da den var for
stor. Man kunne blive lam i arme og ben af bestralingen. Derfor
skulle den opereres veek. Han forklarede mig, at det foregik bag
gret og han skulle nok sgrge for der ikke skete mit ansigt noget.
Han fortalte mig ogsa, at Arhus Kommunehospital skal henvise
patienter til Rigshospitalet. Det er dem der skal foretage disse
operationer.

Han planlagde min operation, min blodprocent skulle i vejret- op
pa 10%- det kom den, og jeg fik ordineret epo i sprgjte i 14 dage
for operationen. Jeg var med i et vellykket forsgg af Lars
Poulsgdrd. Han tog fedtklumpen fra maven og satte om bag gret.
Det fungerer godt. Man har ingen hulrum bag ved gret. Alt i alt har
operationen forlgbet godt. Takket vaere at man fik den rigtige
information. Jeg er Rigshospitalet og Lars Paulsgdrd dybt
taknemmelige for forlgbet. Jeg er ogsa Jehovas Vidners
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Personlig beretning

Indsendt af Karin Huen
Udmarken 3, Vejby
7860 Spgttrup.

Min beretning til AN.

Jeg er meget glad for, at jeg fik meldt mig ind i foreningen straks
jeg fik konstateret AN. Det var &r 2004 i marts af Lars Poulsgard,
Rigshospitalet. Han opererede den 26.5.04. Min AN var 4% cm.
Operationen tog 8 timer og gik efter planen godt. Jeg mistede
horelsen totalt pd hgjre side men bevarede ansigtsnerven, hvilket
jeg er utrolig glad for.

Af bivirkninger har jeg lidt med hgjre gje. Jeg har fglenedsaettelse
i gummer og halve tunge, er fglelseslgs omkring hgjre hageparti
og leeber. I begyndelsen da jeg kom hjem var jeg meget forvirret
og havde det underligt, men i skrivende stund er det blevet
meget bedre. Min AN begyndte for 15 ar siden, har jeg faet at
vide. For 15 &r siden blev jeg pludselig meget svimmel og gik til
laege, som sagde det blot var en virus pa balancenerven og det
matte jeg laere at leve med. Igennem &rene har jeg ind imellem
veeret svimmel og forvirret i hovedet.

Forst i ar 2002 er AN begyndt at give store gener. Jeg fik en
kildrende fornemmelse i hgjre side af hagen. Jeg fik ogsa
hgrenedszettelse, men ingen behandler tog sig af det. I 2002 blev
jeg ogsa bidt af to fldter som blev taget henholdsvis pa
skadestuerne i Glostrup og Skive. Jeg troede selvfglgelig det var
dem som gav mig problemer med ansigtet. Jeg blev behandlet for
borelia af en laege i Skagen. Han var en rigtig praktiserende laege
og naturlaege, men de ting jeg fik af ham hjalp selvfalgelig ikke
pa min AN. Jeg var ogsa pa metalklinikken @sterbro i Kgbenhavn
for at blive hjulpet, det hjalp kun pengepungen. Jeg har ogsa
veeret hos min egen leege og fa taget blodprgver, der viste
negativt pa borelia. Jeg blev henvist til scanning i oktober 2003
pa Abenrd Sygehus. Farst blev jeg henvist til neurolog Per
Shiefeld, Arhus. Det var ham der ringede mig op i dec 03 og
sagde, at jeg havde en bindevaevsknude som sad pa udvendige
side. Det var darligt nyt at der var en knude. Han sagde den
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Revisoren oplyste tillige, at foreningen nu har to livsvarige
medlemmer, idet de har betalt 8 &rs kontingent pa én gang.
Bestyrelsens forslag til fastsaettelse af kontingent

for det foglgende ar.

Kontingentet forbliver uaendret, 200 kr. érligt.

Behandling af indkomne forslag.

Ingen indkomne forslag.

Valg af formand (ulige ar) eller naestformand (lige &r).
Bjarne Sgndergaard Jensen blev valgt til naestformand.

Valg af kasserer (ulige ar) eller sekretaer (lige &r) samt
eventuelle menige bestyrelsesmedlemmer.

a. Sekreteer Pia Liechti blev genvalgt.

b. Sussi Meier blev valgt som bestyrelsesmedlem.

Valg af suppleanter til bestyrelsen.

Anne-Grethe Collin og Mariann Christensen blev valgt til sup-
pleanter.

Valg af revisor.

Eske Ngrgaard blev genvalgt som revisor.

Eventuelt.

Der var forespgrgsel efter en praesentation af de nyvalgte i
medlemsbladet, da de ikke var tilstede ved generalforsam-
lingen.

Formanden sagde pa foreningens vegne tak for godt samar-
bejde til de afgdende bestyrelsesmedlemmer, naestformand
Claus Jgrgensen og suppleant Jytte Barasinski.

Referent Pia Liechti.

Revisor Eske Ngrgaard og formand Addy Sgrensen.
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Sussi Meier.

Jeg er fgdt i august 1960, 43 ar - pa vej til de 44. Jeg
blev opereret 1. gang i Odense (man var ikke sikker pa
det var et acusticusneurinom) i marts 1992 (det
suboccipitable indgreb) - blev dgv pa det ene gre.
Opereret 2. gang aret efter i maj 1993 pa Rigshospitalet ( det
translabyrintaere indgreb) - fik en ansigtslammelse i hele hgjre
side af ansigtet, men nu er svulsten helt vaek!.

I januar 1994 fik jeg foretaget en anastomose pa Rigshospitalet,
og det har kosmetisk hjulpet meget, da jeg var ved at blive meget
"skaev”. Nu ses det "kun” nar jeg taler og griner.

Jeg ma indremme, at min aktivitetsteerskel ligger noget lavere end
for operationerne - ogsa nu 10-12 ar efter, men jeg har et 20
timers fleksjob (4 timer om dagen kl. 8.30 - 12.30) og safremt jeg
passer min sengetid (ca. kl. 21.30-22.00) til hverdag, og ikke
farer for meget rundt til alt muligt andet, sa fungerer det.

Min datter er nu knap 16 ar, og kraever ikke at blive passet op
hele tiden, og det hjeelper jo ogsa.

Jeg gik ind i bestyrelsen for at leere nyt, preve mig selv, og maske
kunne bidrage med noget til andre. Jeg glaeder mig til rigtig at
komme i gang.

e " 3 Bjarne Sgndergaard Jensen

I forbindelse med generalforsamlingen den 13. marts
2004 blev jeg valgt som naestformand i foreningen.

Jeg bor i Snoghgj ved Fredericia. Er 64 ar. Fik
konstateret en AN i 1998. Overlaegen som fortalte mig
om det, anbefalede mig, at fa den fjernet. Da jeg forlod sygehuset
fik jeg en pjece i handen fra Dansk Acusticusneurinom Forening.

Da jeg havde lzest den, valgte jeg at blive bestralet. Det blev jeg i
januar/februar 2001. For mit vedkommende er jeg glad for at jeg
valgte at blive bestralet.
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Det har vaeret til gleede og gavn bade ved genoptrykning af
foreningens informationspjece over sygdommen, artikler fra nettet
som han oversatte til dansk til foreningens medlemsblad,
opsaetning af bladet i nogle &r m.v.

Hans store interesse for edb og nettet bevirkede, at han opsatte
foreningens fgrste hjemmeside. Efter et par ar var tiden inde til en
modernisering, hvilket han gjorde i samarbejde med en
professionel. Addy udtrykte derfor en stor tak for den fine
hjemmeside foreningen har i dag.

Claus har indvilget i at fortsaette med opdatering af foreningens
hjemmeside samt evt. at yde juridisk bistand til bestyrelsen.

Praesentation af 3 nye bestyrelsesmedlemmer.

= Mariann Christensen.

z
i 50 ar. Jeg blev valgt ind (in absentia) som suppleant i
Dansk Acusticusneurinom Forenings bestyrelse ved
generalforsamlingen i marts 2004. Mine primeaere
opgaver i bestyrelsen vil blive fondsansggninger samt
orientering omkring meningiomer.
Jeg er opereret for et meningiom (hgjresidig vinkeltumor) pa
Rigshospitalet i november 2001. Svulsten blev fjernet helt, men
indtil videre skal jeg ga til kontrolscanning hvert andet ar.
Jeg har stadig fglgevirkninger i forbindelse med
sygdommen/operationen. Det er bl.a. smerter i nakken og ned i
hgjre arm pga. nervebeskadigelse i forbindelse med operationen.
For at afhjeelpe smerterne gar jeg ugentligt il
fysioterapibehandling. Derudover  opstdr  der periodevis
svimmelhed og synsforstyrrelser, som dog afhanger af, hvor
travit jeg har. Jeg arbejder p& fuldtid som forsker pa Arhus
Sygehus.
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Afsked med to bestyrelsesmedlemmer.

Neaestformand Claus Jgrgensen og suppleant Jytte Barasinski
gnskede ikke at modtage genvalg.

Det er vemodigt for bAde mig og den gvrige bestyrelse at to
bestyrelsesmedlemmer, der begge har veeret med i 6 ar,
forlader bestyrelsen, sagde Addy.

Farst tak til Jytte Barasinski (ikke tilstede), der bl.a. har veeret
sekreteer, for hendes altid trofaste og hjaelpende hand til alt i
bestyrelsesarbejdet til glaade og gavn for foreningens medlemmer.
éddy takkede hende tillige for et rigtig godt samarbejde igennem
arene.

Dernaest en tak til Claus
Jorgensen for de 5 &r som
naestformand i bestyrelsen.
Du har gjort et stort
arbejde for foreningen,
selvom du ogsa har dine
bivirkninger, ved at veere i
“vent og se” position.
Addy bemaerkede, at det
var sveert at naevne alle de
mange forskellige
arbejdsopgaver, der havde
veeret igennem arene, som
enten Claus alene eller de i feellesskab havde udfgrt, idet
samarbejdet havde vaeret meget taet.

Hun takkede ham derfor ogsd personligt for et saerdeles godt og
konstruktivt samarbejde igennem de 5 ar, de har arbejdet
sammen.

Hun naevnte bl.a., at Claus’s store viden, ildhu og engagement
omkring acusticusneurinom , har foreningen nydt godt af i disse
6 ar.

fortseettes......
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Tumor kontrol efter stereotactisk

stralebehandling

e 12 tumorer med uxndret storrelse
e 6 tumorer formindsket i storrelse

* 3 tumorer gget 1 storrelse — alle tre opereret
— Ingen sarlige vanskeligheder ved disse
operationer efter stralebehandling

— Vi har ikke nogen forklaring pd, hvorfor
stralebehandlingen ikke har virket hos disse 3
patienter

Spargeskema undersogelse
Hvad vil vi med det?

Sikre langtidsopfelgning

Fa de seneste oplysninger

Vide mere om bivirkningerne

Skabe grundlag for sammenligning med

— Opererede patienter
— Ubehandlede patienter

Kunne besvare spergsméal om fordele og
ulemper med de to typer af behandling
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Facialis funktion efter
stereotaktisk stralebehandling

* 3 patienter med forvaerret funktion af
facialisnerven efter stralebehandling alene
— En patient HB 3 for; HB 6 ved seneste vurdering
— En patient HB 1 for; HB 2 ved seneste vurdering
— En patient HB 4 for; HB 5 ved seneste vurdering

» 2 patienter med forvaerret funktion efter operation
+ stralebehandling

* 16 patienter med normal funktion af facialis
nerven

Horelse efter stereotactisk

Strdlebehandlzlg

» Patientens beskrivelse + audiogram (1000 Hz)

— 2 patienter var deve for stralebehandlingen
— 4 patienter med uaendret herelse

— 1 patient med lettere tab af herelse efter
stralebehandling

— 14 patienter med svert horetab eller dovhed efter
stralebehandling

— Manglende oplysninger vedr. 1 patient

Medlemsnyt nr. 2 - 2004
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Forelobige resultater fra
databasen

[ alt 41 strdlebehandlede AN patienter
januar 1997 — november 2003

* Heraf 5 NF-2 patienter

22 patienter > 2drs opfolgning

* Opfolgning 26-82 maneder

* 5 patienter behandlet med engangs
bestraling

* 17 patienter behandlet med flergangs
bestraling

Medlemsnyt nr. 2 - 2004
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Referat af foredrag af
overlage dr. med. Marianne Juhler,
Rigshospitalet, Neurokirurgisk afd.

Foreningen siger tak til Marianne Juhler for et meget inspirerende,
interessant og informerende foredrag.

Bestrilingens status i Danmark.

Marianne Juhler oplyste at stereotactisk stralebehandling, for det
meste ggres over flere gange, szerlig hvis der er hgrelse pa den
syge side, hvis knuden er lille eller hvis denne rgrer
hjernestammen.

Man vil helst bestrale, nar
tumoren er max. 2,5 cm i

| diameter, dog kan de ga op til 3
" cm, men absolut ikke stgrre, sa
| skal der ske operation.
Maskinerne er blevet bedre de

f sidste par ar.

Som udgangspunkt "hvad er
bestraling og hvordan foregar
det”, blev foreningens video vist fra leegens bord om bestraling,
udsendt ar 2000.

Ved bestraling bruges “rammen” ikke mere. Derimod en maske
som “ridderhjelm”, men ellers er forlgbet det samme.

Man kan bestrdles 1 gang.

Tidligere opererede kan godt bestrales, hvis der er tale om en rest
efter en operation, som er vokset.

Rigshospitalet er i gang med at oprette en database, der
formentlig vil veere feerdig i Igbet af dette ar. Man vil fglge taet op
pa de patienter, som er blevet bestralet. Der er planer om, at lave
en spgrgeskemaundersggelse blandt dem som er bestrdlet. Man
haber derved at kunne sikre sig en bedre langtidsopfglgning og
derved fa de seneste oplysninger med.

Nar resultaterne foreligger, vil disse blive stillet til radighed for
foreningen.
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P& spgrgsmal om, hvorfor man lader en rest sidde tilbage, svarede

Marianne Juhler:
Hvis kapslen sidder fast i fascalisnerven, er det bedst for
patienten, at lade en rest sidde tilbage.

Fra &r 1997-2003 er der i alt strdlebehandlet 41 patienter i
Danmark, heraf 5 NF2-patienter.

Statistikken er dog mangelfuld, da der endnu ikke er tilstraekkelig
erfaring indenfor omradet.

Marianne Juhler oplyste, at resultaterne viser, at man ikke kan
bevare hgrelsen ved stralebehandling.

En artikel om vaekstmgnsteret , der bl.a. er udarbejdet i
samarbejde mellem Jens Thomsen og Marianne Juhler, kan lzeses
pa

www.pubmed.com

Referent Pia Liechti

Stralebehandling
en gang eller flere gange’

T
Stort AN, ca. 3 cm

Ingen kontakt med
hjernestammen.
Engangsbehandling kan overvejes

Lille AN, ca. 1 cm

Kontakt med hjernestammen.

Kun behandling fordelt over flere
gange
Er der brugbar herelse?

Risikoreduktion
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Foredraget blev samtidig illustreret p§ 25 overheads.
9 af disse vises her, men hele foredraget kan ses p8 foreningens
hjemmeside, under LINKS, i neer fremtid.

Databasen

— hvad vil vi med den?
-

Onsket virkning
» = behandlingseffekt

e = tumorkontrol

Usensket virkning
e = bivirkninger

* =nye symptomer

Samme tidsperspektiv — udvikling i lebet af flere ar

Hvilke oplysninger indeholder

databasen?
S

Oplysninger om tidsforleb

 for og efter behandling

* lebende ajourforing

Oplysninger om symptomer
herelse
facialis og andre kranienerver
balance og andre hjernestammefunktioner
daglig livsfarelse og selvhjulpenhed
livskvalitet

Oplysninger om tumorkontrol

* scanningsresultater
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