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Til Folketingets Sundhedsudvalg 

Vi er en initiativgruppe af speciallæger, sygeplejersker og pårørende, der ønsker at sætte fokus på 

vilkårene for patienter med hjernetumorer og deres pårørende. Denne gruppe af patienter og 

pårørende er ofte meget hårdt ramt. Der findes kun meget få langtidsoverlevere, og sygdomsforløbet 

er meget tærende, da patienterne rammes både fysisk og kognitivt. 

I Danmark bliver omkring 1.000 personer årligt 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 også vigtigt, at de kan få hjælp og støtte til at klare de ændrede 

livsbetingelser, som en hjernetumor medfører. 

Den 5. april afholdte vi den første nationale hjernetumordag i Danmark. Over 300 patienter, 

pårørende og sundhedsfagligt personale deltog. 

Op til arrangementet udførte vi en undersøgelse af patienter og pårørendes vilkår. Undersøgelsen viste, 

at både patienter og ikke mindst pårørende rammes meget hårdt af sygdommen både når det gælder 

livskvalitet, arbejdsliv, familie og omgangskreds. Ligeledes viste undersøgelsen, at de unge 

hjernetumorpatienter rammes særligt hårdt. 

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

pårørende, arrangerede vi om eftermiddagen et opstartsmøde for et sådant netværk. Der var mange 
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interesserede deltagere, og de fortsætter nu arbejdet med at etablere et netværk, hvor patienter og 

pårørende sammen kan udbrede viden om og øge kendskabet til hjernetumorer, søge støtte og 

vejledning samt forbedre vikårene for patienter med hjernetumor og deres pårørende.. 

Vi har vedlagt en kopi af programmet for Hjernetumordagen, samt præsentationen af undersøgelsen 

om patienter og pårørendes vilkår. Vi vil samtidig opfordre jer til at gå ind på hjemmesiden 

www.hiernetumordagen.dk, hvor der er mulighed for at læse beretninger fra patienter og pårørende 

om livet med en hjernetumor. 

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

når den er planlagt. 

Med venlig hilsen 

Initiativgruppen bag Hjernetumordagen 

Bitten Næsted Hansen, pårørende 

Charlotte Haslund, læge, Aalborg Sygehus 

Gunhild Vesterlund Salomonsen, sygeplejerske, Odense Universitetshospital 

Hans Skovgaard Poulsen, overlæge, Rigshospitalet 

Henrik Pagh Schultz, overlæge, Århus Sygehus 

Karina Madsen, sygeplejerske, Rigshospitalet 

Kirsten Grunnet, sygeplejerske, Rigshospitalet 

Mats Holmberg, overlæge Aalborg Sygehus 

Michael Kosteljanetz, overlæge, Rigshospitalet 

Suzan Dyve, overlæge, Århus Sygehus 

http://www.hiernetumordagen.dk
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HJERNETUMOR 2 u ' • i 

Invitation 
5. april 2011 kl. 9.00 -15.00 • Tivoli Congress Center 

Velkommen til Danmarks første Hjernetumordag 

Over 1000 danskere rammes hvert år af en hjernetumor. Hjernetumorer adskiller sig fra 
andre kræftsygdomme på en række områder, og patienter med hjernetumor og deres 
pårørende har derfor særlige problemer og behov for hjælpeforanstaltninger. 

I dag findes der ikke et forum i Danmark, hvor patienter med hjernetumor og deres 
pårørende kan mødes, udveksle erfaringer og søge støtte og information. Samtidig er 
der ikke stor bevågenhed omkring hjernetumorer i offentligheden. 

Det er baggrunden for, at vi i efteråret 2010 i samarbejde med medicinalfirmaet Roche 
a/s mødtes i en gruppe af speciallæger, sygeplejersker og pårørende fra hele landet. 
Formålet var at tage initiativ til at afholde en dag med fokus på hjernetumorer, og de 
problemer sygdommen giver patienter og deres pårørende. 

Arbejdet har båret frugt, og det er med stor glæde, at vi nu kan invitere patienter med 
hjernetumor, deres pårørende, fagpersoner, politikere og journalister til Danmarks 
første Hjernetumordag. Vi har sammensat et både interessant og vedkommende pro
gram, som kommer vidt omkring i de faglige, sociale og politiske aspekter ved det at 
leve med en hjernetumor. Under læge, dr.med. Peter Lund Madsens kyndige ledelse 
giver programmet også mulighed for dialog med mødedeltagerne i salen. 

Du kan læse nærmere om programmet inde i folderen. På bagsiden kan du læse om, 
hvordan du tilmelder dig og andre praktiske oplysninger om dagen. 

Med venlig hilsen 
Initiativgruppen bag Hjernetumordagen 

Bitten Næsted Hansen, pårørende 
Charlotte Haslund, læge, Aalborg Sygehus 
Gunhild Vesterlund Salomonsen, sygeplejerske, Odense Universitetshospital 
Hans Skovgaard Poulsen, overlæge, Rigshospitalet 
Henrik Pagh Schultz, overlæge, Århus Sygehus 
Karina Madsen, sygeplejerske, Rigshospitalet 
Kirsten Grunnet, sygeplejerske, Rigshospitalet 
Mats Holmberg, overlæge, Aalborg Sygehus 
Michael Kosteijanetz, overlæge, Rigshospitalet 
Suzan Dyve, overlæge, Århus Sygehus 

Medarrangør 

<Whe^ 
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Tid 
Tirsdag den 5. april 2011 kl. 9.00 -15.00 

Sted 
Tivoli Congress Center 
Arni Magnussonsgade 2-4 
1577 København V 

Vejen fra Københavns Hovedbanegård til Tivoli Congress Center er kort. 
Vælger du at komme i bil, tilbyder vi gratis parkering ved kongrescenteret. 

/,-CanfKistet--
o'.CrjpenhagBn' 

Tilmelding 
Tilmelding sker på hjemmesiden www.hjernetumordagen.dk eller ved at 
sende en mail til mail@hjernetumordagen.dk 

Deltagelse og forplejning på mødet er gratis, men da pladsen er begrænset, 
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.hjemetumordagen.dk 

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

