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National Hjernetumordag 2011

Til Folketingets Sundhedsudvalg

Vi er en initiativgruppe af speciallaeger, sygeplejersker og pargrende, der ensker at seette fokus pé
vilkarene for patienter med hjernetumorer og deres parerende. Denne gruppe af patienter og
parorende er ofte meget hirdt ramt. Der findes kun meget fa langtidsoverlevere, og sygdomsforlgbet

er meget teerende, da patienterne rammes bade fysisk og kognitivt.

I Danmark bliver omkring 1.000 personer arligt diagnosticeret med en hjernetumor. For disse
patienter og deres familie er det naturligvis vigtigt, at der er adgang til den bedst mulige kirurgiske og
onkologiske behandling, men det er ogsa vigtigt, at de kan fa hjelp og stette til at klare de @endrede

livsbetingelser, som en hjernetumor medforer.

Den 5. april atholdte vi den forste nationale hjernetumordag i Danmark. Over 300 patienter,

parerende og sundhedsfagligt personale deltog.

Op til arrangementet udferte vi en undersegelse af patienter og pirerendes vilkar. Undersogelsen viste,
at bade patienter og ikke mindst parerende rammes meget hardt af sygdommen bade ndr det geelder
livskvalitet, arbejdsliv, familie og omgangskreds. Ligeledes viste undersogelsen, at de unge

hjernetumorpatienter rammes seerligt hardt.

Da der ikke eksisterer et netveerk eller en patientforening for patienter med hjernetumor og deres

parerende, arrangerede vi om eftermiddagen et opstartsmede for et sddant netveerk. Der var mange




interesserede deltagere, og de fortsetter nu arbejdet med at etablere et netverk, hvor patienter og
parerende sammen kan udbrede viden om og oge kendskabet til hjernetumorer, soge stotte og

vejledning samt forbedre vikdrene for patienter med hjernetumor og deres parerende..

Vi har vedlagt en kopi af programmet for Hjernetumordagen, samt praesentationen af undersggelsen
om patienter og parerendes vilkar. Vi vil samtidig opfordre jer til at ga ind pa hjemmesiden

www.hjernetumordagen.dk, hvor der er mulighed for at leese beretninger fra patienter og parerende

om livet med en hjernetumor.

Vi ser frem til at arrangere Hjernetumordagen 2012 og fremsender en invitation til Sundhedsudvalget,

nér den er planlagt.

Med venlig hilsen

Initiativgruppen bag Hjernetumordagen

Bitten Neaested Hansen, pargrende

Charlotte Haslund, leege, Aalborg Sygehus

Gunbhild Vesterlund Salomonsen, sygeplejerske, Odense Universitetshospital
Hans Skovgaard Poulsen, overlaege, Rigshospitalet

Henrik Pagh Schultz, overlege, Arhus Sygehus

Karina Madsen, sygeplejerske, Rigshospitalet

Kirsten Grunnet, sygeplejerske, Rigshospitalet

Mats Holmberg, overlaege Aalborg Sygehus

Michael Kosteljanetz, overlege, Rigshospitalet

Suzan Dyve, overlege, Arhus Sygehus



http://www.hiernetumordagen.dk

LLOZ NIOVAJOWNLINAIrH

19|eydsoysbry pawap ‘ob=e|Jano0
Zyouel|21soy |9eudl /A

usbepiownisulad(H beq uaddnibapeniur je subana ed

opuaJig.ied
s3.43p Ho Jownljaussdfy psw 19j3usdned
lpue|q asjobgsiopunewd)sabigds




LLOZ¢ NIOVAIOWNLINGINH

‘dpua.gied bo Jajuained jpue|q as|abgsispunewaXsab.igds

ua Jgjwauuab Jey (s/e ayooy 1aewdijjeuldipasw

el 91193S >SIWoU0Xg paw apudlgied bo Jaxsuals|dabAs
‘1ob=e| Je addnub) usbepiowniaulaly beq uaddnibAieniuy e

19bulipuespaybijuosiad 6o gejsasjpuwwiodny
‘plejue axsindajids JaA9|do Jowniaudaly paw Jajusaned sbuely e

pun.ibbeg




LLOZ NIOVAIOWNLINAGIMH

usapnuwalj | apuadg.ied bo Jajuaijed adjeely je |13
PoW 3J232A [IA USPIA Spajwiespul uap je ‘12 qey S2.40A

'9191s bo
disely abipuaApgu usp Jey apualigied bo tojusied wo sbgsiopun e

‘9pua.gied bo Jsjusned Jaxined uswwopbAs ueploay abbe|1ioy e

jew.iog




LLOZ NIOVAJOWNLINAINH

‘apuaJgied psw M3JAIS1UI/I9S[a1eASa]
g b0 Jajusned paw MalAl]ul/Ias|aleAsaq T8 e | 48 1aQ

*AODNOA 12]12N1IASUISSAjeue Je 19118Uda3ul
BIA TTOZ SMeW "9T - Jenugaj '€ Mgjwauuab Ja uas|abgsiapun

uas|abgs.tapun wo




(3usned ey 3e31D)
"19pue| Je apua uspue usp | 40q ap bo “ugy eij jedauusi
39 uny Xsipjej Jey A 3sed3 39baw ja4seA Jey bal bo ‘(paybijuosiad ujw)
WOopbAs uiw paw asjapulqiof | biw jaupuse sey bal 1oy 19316IAs Jey auiauus)

%9T oplagJe 11w ed) AoJIO 3be) }o1ew Jey bar

%/ZLT do gofl jiw abjs 1o11eW JeYy b3C

19J422AJ10) 42 UONENIIS 9XSILIOUONE Ul

UDJ]eu WO SAO0S 18 PaA MeAs Jdey bar

p11 1espau mn_ aplague }Pnew Jey bor

19ssaJ3s biw J9|@) bar

JlauoneaJ ajeInos
aJpue 60 1ab63]j0x ‘JaUUIA |13 PeIUo> aJpulw Jey bar

1oJawidap/Aaapau biw 19184 6ar

1919)IAIesplll) alpue
09%€S 19]12 Aqqoy uiw axJAp 1e | 19suzelbaq 19A9|q 49 bor
(a11e)
i2jusined

IuIouodjg bo Aljsplaqgie 3a31|en)SAl|
sauJajuailjed Ja)41Aaed uswWWOpbAS




(1g G€ ‘ussuar exuney aull “1e3D)

‘9sjapjAjdo | gb je |13 sowioy blple aysgw uspiawaly 10j wwdlp sud djje je bo
‘usuualy | 1s|NAS ue Jey uew e ‘apiA Je gJ bijespnid bep aisseu usp 6o ‘bep aus usp
bis ueioy 10| 818y pawl jodwAxaqn bo bun aizeA je sa|d) 19p uepJoAy “ig3sioj Wos
‘aupue apguw uey bal 1oAYy “iajuanjediowniaulaly abun 1oj XiseAlau 39 daunes bar

%°¢¢ %91 aplagJe Jiw ey Aojlo abe) 19new Jey bar
%TT %/LT do gofl 1w a6is yonew Jey bar
“ %ETC 191J32AJ0J) J2 UOIIeNIS YSILIOUONB Ul
%¢c¢ %9¢ USJ1eU WO BA0S 1B PaA JaeASs Jey bar
%L9 %TE p1i3 1espau ed apfagJe jonew Jey bar
%€EE 19ssaJ1s 6w J918) bar

Jauone|al ajelnos aipue bo

%SE 1963[|0> ‘JBUUBA |13 Pjejuo> aJpuiw Jey bar

%9t 1aJowndap/piApau biw u91@) bar

J13191IA1p{eSpiIly aJpue U@ Aqqoy
%¢€S ulw 9XJAp 1e | 39suselbaq 19A3|q 49 bar

(4e p£-ST) (311e)
J9juaned abun Jd9juaned




(spua.igigd ey 1e310) ‘9palA [1] 818113/
Jey bal je ‘uapaw gsbo ey wopbAs sepualgugd uiw “3bilione ed “1spAq aplagle Jw wos
“1abuijiaswajqgoid ap abey je paA JiseAs Jey bo aplagle Jw paa uspaelb j1e3siw Jey bar

(3uaned ey 3e3D) ‘opleg.e
Jw Je uspis pan ianebdo abjjbep sfje abejaies nu ew baf - jauswilidap 19A9[q 19 dUOY Ul

%ST %¢T %9T aplegJe jiw ey Aojdo abey 3o13W Jey bar

%V %TT %LT do gof 3w 361s 19338W Jey bar

%C¢ET %¢E€ %¢E¢C 1944eAJ04 U9 uojenjis SILOUOXE@ Ul

Io\oNN %9¢ US13BU WO SA0S ] paA MeAs Jey bar

%9¢ %7.9 %TE P13 jespau ed spfagJe 39138W Jey bar

%L9 %¢EE 19ssaJ1s biw 19|@) bar

Jauoinejal ajeos aipue Ho

%TE %985 %S¢E 1963|103 ‘JauusA |13 Plejuoy sJpulw Jey bar

%y %9v 1o 9wdasp/PAnpau biw 19|18} bar

J939)AIP RSPy alpue J9||9 Aqqoy

%8€E %/L9 %€ES uiw 9XJAp je | 3esuibaq 39A3|q 19 B
(s1e) (1e pE-ST) (le)

apuaigied | 49juaned abun | J9juaned

uidjudijed pud 12w
nupus apuadg.ied ap J1)j11Aed uswwopbAs




(spus.gied elj 3e31D)

"1opue 39p (17 J0JUOX BUS 18P elj Ipuss 31oA3(q 42 bar
113 384 49A16 UBAO[ WOS djsely usp gJ je aleq dwey us 18deA ey 39d

Jowwsa(y | disely Ysipeld
60 Buluzedy XSISA) *sH9°)
%ET %EE %?¢Z<C ‘104 31e39q Jey Ajes np djelH

%tT %t %SG€E angs J9||e djeely uspuy

bojoxAsd *sya') ‘@bijpualjo
19p edy 21303s 49|19 dje=(H

I3uuaA bo ajjiwey

el 9angls J9|° djelH

(a11e)
Jajuaijed

(al1e)
spualigied

(4e $€-ST)
J9juaned abun

¢9Mo3s 6o djsely np Jopulj J10AH




LLOZ NIOVAJIOWNLINAIAMH

asjedw=2>og
suayeely ed) djeelH

builuaiojyualied

ed) djeelH

%/T 91141S YSIWouo g

JaaebdQ

%/ isipiedd |13 9AS

%CT 91141S YshiAsd

builuzeiydousb

- %TT %6T / 91191S SISA4

(al1e) (4e £-ST) (311e)

opua.lg.ied J9juaned sabun | J93uadined

np Jduanes a1ng3s bo djaely J10j 19Wi0j) ) |INH




(spua.gied edj 1e310)
"I9pllawwos uey Joiobead
uepes 1oJ ‘uieq 1b11e-9 18 WOs gjjsejaibee Us sjpueyaq e 14eAs 18 18d

19p|oy.oj
apAiqje 1e 1[eAIBAQ

Aljwes 3||ansyas

usabeptany
I dj=ely dsield

paybibu=eyle
bisseewsas|a|d)
sopJAqpul

paybipisenabin

JoAnljuwes /a||eja1be
|13 uonejas uip
1 Jobulipuze aAnebaN

(a11e)
dajuaned

opuaJig.ied

jopjoy.ojied je buiwjlined




LLOZ NIOVAJOWNLINGINH

%88

a3l pap
181BAS 33| 1
pesli [oy 1abaw | 7 pedd 3y (=
pesi uabou |m
pedb aupuiw | 83yl jalg

%G %E %F %6 g bug
apuaJigied J93usied

¢19/eydsoy ed jobejpow Jey
SpuaJgied uip/np ‘buljpueysq usp paw spaJj|i} 13J=A Np Jey pelb usy|IAy I

}9j|endsoy ed bujjpueyag




LLOZ NIOVAJIOWNLINAINrH

‘apuaJgied 6o Jsjusined speq Joj qgjioy 3jewndo 18 aIS [BXS IA

‘ww dieelyswuwaly ‘asaibpedjedos ‘bojoxAsdoinau
19|13 bojoxAsd je wioy | "sya°4 — angls 6o dj=e(y ey je Joy sutepaybinw
wo apualigied bo Jsjusijed alawllojul je |13 21paqg dAI] [BXS IA

‘Aoyaq sapualgied bo Jajuaied
Speq swwoXspgwl uex wos ‘pnqj} a43|qe1d e |13 34paq dAl|q [eS IA

‘sutjuaijed pus apaxliAed aJaw nupud spuadgled ap J2 YO
'91393s bo dj=ely 404 Aoyaqg a44@3S nupud 39 Jey Jajuaned abun aq

"ILIOUON @
bo Alsplagie “19311eAYSAll saulajuaned pedb (@Y | Jaxdined uswwopbAs

burLidwwnsdQ



HJERNETUMORDAGEN 2011

Velkommen til Danmarks farste Hjernetumordag

Over 1.000 danskere rammes hvert &r af en hjernetumor. Hjernetumorer adskiller sig fra
andre kreeftsygdomme pd en raekke omrdder, og patienter med hjernetumor og deres
pérarende har derfor scerlige problemer og behov for hjcelpeforanstaltninger.

| dag findes der ikke et forum i Danmark, hvor patienter med hjernetumor og deres
pdrarende kan mgdes, udveksle erfaringer og sege statte og information. Samtidig er
der ikke stor bevagenhed omkring hjernetumorer i offentligheden.

Det er baggrunden for, at vi i efterdret 2010 i samarbejde med medicinalfirmaet Roche
a/s madtes i en gruppe aof specialleeger, sygeplejersker og paragrende fra hele landet.
Formdlet var at tage initiativ til at afholde en dag med fokus pd hjernetumorer, og de
problemer sygdommen giver patienter og deres pargrende.

Arbejdet har baret frugt, og det er med stor gleede, af vi nu kan invitere patienter med
hjernetumor, deres pérgrende, fagpersoner, politikere og journdlister til Danmarks
farste Hiernetumordag. Vi har sammensat et bade interessant og vedkommende pro-
gram, som kommer vidt omkring i de faglige, sociale og politiske aspekter ved det at
leve med en hjernetumor. Under lcege, dr.med. Pefer Lund Madsens kyndige ledelse
giver programmet ogsd mulighed for dialog med mgdedeltagerne i salen.

Du kan lcese ncermere om programmet inde i folderen. P& bagsiden kan du leese om,
hvordan du tilmelder dig og andre praktiske oplysninger om dagen.

Med venlig hilsen :
Initiativgruppen bag Hjernetumordagen Medarranger

Bitten Ncested Hansen, parerende
Charlofte Haslund, lcege, Aalborg Sygehus
Gunhild Vesterlund Salomonsen, sygeplejerske, Odense Universitetshospital

Hans Skovgaard Poulsen, overleege, Rigshospitalet
Henrik Pagh Schultz, overlcege, Arhus Sygehus
Karina Madsen, sygeplejerske, Rigshospitalet
Kirsten Grunnet, sygeplejerske, Rigshospitalet
Mats Holmberg, overleege, Aalborg Sygehus
Michael Kosteljanetz, overlcege, Rigshospitalet
Suzan Dyve, overlaege, Arhus Sygehus
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Tid

Tirsdag den 5. april 2011 kl. 9.00 - 15.00

Sted

Tivoli Congress Center
Arni Magnussonsgade 2-4
1577 Kebenhavn V

Vejen fra Kgbenhavns Hovedbanegérd fil Tivoli Congress Center er kort.
Veelger du at komme i bil, tilbyder vi gratis parkering ved kongrescenteret.

Tilmelding '
Tilmelding sker p& hiemmesiden www.hjernetumordagen.dk eller ved at
sende en mail til mail@hjernetumordagen.dk

Deltagelse og forplejning pé madet er gratis, men da pladsen er begreenset,
anbefaler vi, at du tilmelder dig hurtigt, hvis du har lyst til at deltage.

Tilmeldingsfristen er fredag den 25. marts 2011.

HJERNETUMORDAGEN 2011

Tilmeld dig nu!

www.hjernetumordagen.dk



http://www.hjernetumordagen.dk
mailto:mail@hjernetumordagen.dk
http://www.hjemetumordagen.dk

