Arsmgde og generalforsamling 2025

Sgndag den 16. marts 2025

Referent: Peter Anker Olsen
Generalforsamling 2025

Efter Berit og Jgrgen havde sgrget for en fin morgensang, var det tid til

den arlige generalforsamling.

Dagsorden for generalforsamlingen fulgte vedtzegterne.

Generalforsamling 2025

Dagsorden
Valg af dirigent og referent
Formandens beretning
Kassererens fremlaeggelse af det reviderede regnskab
Fastleeggelse af kontingent for 2026
Behandling af indkomne forslag
Valg af formand
Valg af bestyrelsesmedlemmer
Valg af suppleanter til bestyrelsen
Valg af revisor
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1. Valg af dirigent og referent

Henrik Nyborg blev foresl3et til dirigent og valgt.
Peter Anker Olsen blev foresldet og valgt til referent.

Henrik Nyborg redegjorde for, at generalforsamlingen var lovligt
indkaldt.

2. Formandens beretning

S er der igen gaet et 3r, og det er gdet steerkt. S& star man her og skal

berette noget om foreningens aktivitet.
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Derfor er det jo neerliggende at finde beretningen frem for sidste ar og
den fra forrige ar. Er der sket noget, har vi levet op til vores
malsaetninger, og hvordan ser det ud, hvis vi ser pd udviklingen over en

tidrig periode.

For ti ar siden var det stort set de samme emner, der blev omtalt.
Foreningen lagde dengang ogsd stor vaegt pa oplysning. Ogsa dengang
med en erkendelse om, at der pa nettet var utrolig megen information
om vores sjeldne sygdom; men at vi godt laengere ude i
behandlersystemet kunne gnske os, at man var klaedt bedre pa til at
forsta de problemer vi bl.a. har med gener, genoptraening og adgang til

hjeelpemidler.

P& dette tidspunkt havde vi lige faet udgivet vores brochuresamling,
som I maske kender fra vores hjemmeside. Vi havde lige faet
gennemarbejdet hjemmesiden, og dengang var der 25.500 der
loggende ind pa hjemmesiden, og Facebookgruppen var lige startet.

Foreningens medlemstal var 394.

Medlemshistorik
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Malsaetningen for de efterfglgende &r var meget fokuseret pa bedre
genoptraening og information om balanceproblemer. Ogsa dengang var
der fokus pa afholdelse af ga-hjem-mgder, hvilket ogsa i dag er et af

o
vores kerneomrader.
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Er der s sket noget pa de ti &r? Jeg synes, at vi har gget indsatsen pa
informationsomradet med fokus pa de ny-diagnosticerede. Vi har forsggt
at tematisere indlaeggene pa drsmgderne, sa de afspejler de gnsker
vores medlemmer har. Her har vi fastholdt fokus pa bl.a. tinnitus og
balanceproblemer, som vores undersggelse af livskvalitet
dokumenterede, var nogle af de gener, der har den stgrste indflydelse

pa livskvaliteten hos vores ramte medlemmer.

Livskvalitetsundersggelsen

Indledning
D:

Livskvalitetsundersogelse

p—
Dansk

Vi har ikke forsggt at pavirke de kommunale behandlingscentre med
henblik pa at opna et ensartet tilbud pa genoptraening. Det vil kraeve
meget store ressourcer, uden at vi kan vaere sikre pé’l at opné’l et
tilfredsstillende resultat. Vi har derimod opnaet en god kontakt til
behandlersystemet pa Rigshospitalet, som velvilligt stiller op til at
fortaelle om genoptraening og de behandlingsprotokoller patienterne kan
blive udskrevet med til efterbehandling i det kommunale system. Vi har
ogsa god kontakt til regionale behandlingscentrene flere steder i
Danmark, som vi traekker pd i forbindelse med ga-hjem
arrangementerne og ogsa til vores fgrende producenter inden for

forskning og fremstilling af hgreapparater.

I Igbet af de seneste ti &r synes jeg ogsd, at vores malsaetning om en
bedre kontakt til behandlersystemet i vores skandinaviske naboer har

baret frugt. Det har bl.a. resulteret i en taet kontakt til behandlere pa
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Haukeland Universitetshospital i Bergen og Karolinska
Universitetshospital i Stockholm. Selv om behandlingsstrategierne kan
veere forskellig, fra den strategi man anvender i Danmark med hensyn
til prioritering af stralebehandling, er informationerne altid meget
veerdifulde i forbindelse med vores dialog med bade lseger og

medlemmer.

Vi har ogsa god kontakt til Morten Hgjer fra Dansk Center for
Partikelterapi i Aarhus, hvor man fgrst og fremmest behandler bgrn med

hjernetumorer og patienter med meningeomer.

Vi far naturligt nok flere henvendelser fra ny-diagnosticerede eller
medlemmer, der grundet vaekst af tumoren star over for at skulle tage

stilling til behandling.

Vi kan bruge vores erfaring i at indga i en konstruktiv dialog med vores
medlemmer om valg af behandling, men afggrelsen og den
professionelle vurdering traeffes af laege-teamet. Vi skal huske p3a, at der
er store individuelle forskelle og behandlingen er meget afhangig af
stgrrelse og lokation af knuden. Man skal altid stgtte sig til den

professionelle radgivning.

Vi er her i en tzet dialog med laegerne pa Rigshospitalet, om hvad vi
eventuelt kan bidrage med til at ggre behandlingssystemet mere
gennemsigtigt, hvilket bl.a. har fgrt til sendringer i visitationsforhold.
Det er derfor med stor glaede, at vi senere i dag kan praesentere nyt fra
Rigshospitalet, hvor man har udarbejdet spritnye informationsfoldere
om hvordan, man kan forberede sig til den laegelige samtale med
henblik pa behandlingsforlgbet og om mulighederne for bestraling af et

vestibularis schwannom.

Samtidig har vi f3et gode tilbagemeldinger fra behandlersystemet pa
vores livskvalitetsundersggelse om at de bl.a. er blevet gjort
opmaerksomme pa nogle forhold, de ikke havde kendskab til tidligere.
Og vi forsgger ogsa sammen med laegerne at finde muligheder for

opfalgende undersggelser.
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Vi har ogsd i samrad med leegerne fundet det rette tidspunkt for foresla
aendring af vores navn til Dansk Vestibularis Schwannom Forening, da
vestibularis schwannom er den korrekte laegelige betegnelse for
tumoren. Og laegerne har ogsa lovet at rette op pa hjemmesiden nar

navneandringen officielt er meldt ud.

Vi har talt meget om, at det er vigtigt for de nye at hgre, hvad det er for
en forening, de har tilsluttet sig, og hvordan de kan ggre brug af
foreningen. Og det bedste I kan ggre, er at deltage i vores arsmgder og
ga-hjem-mgder, hvor I kan f& en masse informationer om bade
behandling, og hvordan man leerer at leve med sygdommen og

eftervirkninger.

Derfor er vi ogsa meget glade for, at vi igen i ar har kunnet tilbyde
fripladser til ny-diagnosticerede. Dette skyldes et gkonomisk bidrag fra
Indenrigs- og Sundhedsministeriet. Vi far ogsa stette til vores drift- og-
arrangementer fra Indenrigs- og sundhedsministeriet, herunder vores
ga-hjem-mgder. Vi er forpligtet til at afholde mindst tre landsdaekkende
m@der om aret, hvoraf vores arsmgde medregnes. Rigshospitalets
afdeling for @re-Naese-Halskirurgi og Audiologi var vaert ved et
velbesggt informationsmgde i september 2024. Vi har afholdt et
velbesggt mgde pd Kommunikationscentret i Arhus ogsa i september
2024, hvor temaet var det at leve med hgretab, tinnitus og skelnetab. I
starten af januar 2025 blev der afholdt et mgde pa Institut for Syn og
Hgrelse i Aalborg med introduktion til en ny terapeutisk yogaform
MediYoga.

Selv om vi ikke har ndet malopfyldelsen med hensyn til vores
kommunikation - isser med udgivelsen af vores medlemsblad - kan vi
konstatere, at det ikke vaesentligt har pavirket medlemstallet. Efter et
drastisk fald fra 2015-2019 er vi igen oppe pa 421 medlemmer pa

nuvaerende tidspunkt.

Dette ogsa til trods at der tilsyneladende er rigtig mange, der sgger
feellesskabet og information gennem vores Facebookgruppe, der nu i alt

rummer ca. 793 medlemmer. Og det er ikke et udtryk for, at
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behandlingen er blevet darligere end den var for ti ar siden. Som naevnt
mange gange tidligere er laegerne blevet meget dygtigere i Igbet af blot
ti &r. I dag ser vi stort set ingen med alvorlige ansigtslammelser efter
operation eller bestrdling. Hvis det undtagelsesvis skulle vaere tilfaeldet
med en skade p& ansigtsnerven, er der i dag ogsa store chancer for
delvis genoprettelse af ansigtsfunktionerne gennem plastiske

. . o
operationer, som vi ogsa ser gode resultater af.

Vi har faet indarbejdet nogle gode rutiner i bestyrelsen. Vi har som en
del af det faste program afholdt fire bestyrelsesmgder, heraf en
arbejdsweekend, hvor vi far arsmgdet pa plads og arbejder med temaer
for de kommende aktiviteter. Nogle af disse mgder og andre ad hoc
m@der foregdr online bade af hensyn til gkonomi, men online mgderne

er ogsa ret effektive.

Vi har dog besluttet at prgve at effektivisere arbejdet og ggre det lidt
mere professionelt med anvendelse af nogle standardpakker, bl.a. mere
professionelt mail- og arkivsystem. Vi bliver overstrammet med masser
af spammails, som delvis slgrer vigtige mails. Det kommer selvfglgelig
til at koste lidt, men set i forhold til risikoen for eks. at misse mails fra

tilskudsgivere er det smapenge.

Vi skal ogsd i det kommende ar paregne udgifter og ressourcer til
rettelse af hjemmesiden, hvis vores forslag om nyt navn bliver
godkendt.

Derudover har vi ansggt om tilskud til professionel hjzelp til
udarbejdelse af vores medlemsblad, da vi ikke har haft de ngdvendige

ressourcer de seneste to ar.

Jeg vil gerne benytte lejligheden til at rette en stor tak til alle
bestyrelsesmedlemmer for et stort engagement og en stor indsats.
Desvaerre ma vi ogsa erkende en vis udskiftning i bestyrelsen. I ar er
det Kim, der fratraeder sin suppleantpost, men han har ydet en indsats

pa lige for med resten af medlemmerne Sa stor tak herfra.

Tak ogsa til jer i foreningen for jeres tillid og stgtte til vores arbejde.
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Naeste arsmgde afholdes pa Hornstrupcentret v/ Vejle
14.-15. marts, hvor vi haber at se jer alle igen. TAK

Formandens beretning blev vedtaget med akklamation

3. Kassererens fremlaeggelse af det reviderede

regnskab

Vores kasserer Per Andersen redegjorde for regnskabet. I &r er i til

forskel for sidste ar kommet ud med et overskud pa kr. 47.515,-.

Dansk Acusticusneurinoem Forening

Resultatopgerelse

2024 2023

i DEK DEEK
1 Indtesgier 201.778 193.674
z Tiskud 223470 207.187
Indteegter | alt 425.248 400,861

3 Administraticnsomkostninger -378.517 -418.493
4 Andre driftsomkostninger 0 -15.000
Resultat af primeer drift 46.731 -32.632
Finansielle indteegter 784 0
Finanslelle poster 1 alt 784 0
Avets resultat 47.515 -32.632
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Regnskab 2024

Aktiver Passiver
AKTIVER PASSIVER
31.12.24 31.12.23
0 DEK DKK Overfert resultat 441576 394,061
s Andre tigodehavender 167.471 154157 ~ Fgenkapitallalt 441.576 394.061
Le og fenesteydelser 49479 25.000
Tilgodehavender | alt 167.471 154,187 _ Periodeatgramn: geposter 13.598 2040
Indestaende i kreditmstirutter 37 266.914
Indestéende i kred cutte: 337.182 66.91 iiait —_— ek
¢ Likvide beholdninger 1 alt 337.182 266.914
G 1alt 63.077 27.040
Omssetningsaktiver { alt 504.653 421.101
Passiver i alt 504.653 421.101
Aktiver 1 alt 504,653 421.101

Vores egenkapital er solid og har generelt udviklet sig positivt over de

senere ar.

Udvikling i resultat og egenkapital

Egenkapital .
AN foreningen

000
AS0.000 - s e — =l - R e R S ey 100
80.000
O e R e e T T T st el Il . = = oo
O ! & Lmee torie = B v e 40.000
250.000
200.000
1 0
R R F i R e ———== sl 00
B e T e ————— . 50000

0 - 30000

Egenkapital

Side 8



1. Indtegter

Regnskab 2024 s e SO -

lak 201778

Noter ——

Indenrigs- og Sundhedsmimstenets almivitespulie 56.000
Indensigs- og Sundhedsministeriets drifispulie 167.470

Tat 223470

EEmEmeppEdxy
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Beatyrelsesmeder 26645
Ascmeder 25213
Medlemsblad, tryk. grafiker og porto 39524

lax 378,517

Der blev rettet et spgrgsmal til, hvad foreningen skulle bruge de mange
penge til. Hertil blev der svaret, at for en forening er det vaesentlig at
have en arbejdskapital for Igbende at kunne tilbyde medlemmerne
relevante publikationer mv. og et relevant indhold til mgder, herunder

arsmgderne.
Regnskabet blev godkendt med akklamation

4. Fastlaeggelse af kontingent for 2026

Der blev foreslaet en fortsaettelse af et kontingent pa 340 kr. Forslaget

blev godkendt.

5. Behandling af indkomne forslag

Der var fra bestyrelsen et forslag til vedtaegtsaendringer, som

omhandlede beslutning om et nyt navn, jf. vedtaegternes §1.
e §1 Navn og hjemsted.

Stk. 1 Foreningens navn er Dansk Acusticusneurinom Forening.
Foreningens hjemsted er den til enhver tid vaerende kasserers

hjemstedskommune.
/Endres til

e §1 Navn og hjemsted
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Stk. 1. Foreningens navn er Dansk Vestibularis Schwannom
Forening. Foreningens hjemsted er den til enhver tid vaerende

kasserers hjemstedskommune.
Stk. 2 Foreningens binavn er Dansk Acusticusneurinom Forening.
Vedtaegtsaendringen blev vedtaget.

6. Valg af formand

Vores formand Simon B. Leonhard var pa valg og blev genvalgt med

akklamation.

7. Valg af bestyrelsesmedlemmer

Tre bestyrelsesmedlemmer Lisbeth Holmkvist, Jgrgen Pedersen, Berit
Brolund, Peter Anker Olsen var pa valg. De blev alle genvalgt med

akklamation.

8. Valg af suppleanter til bestyrelsen

Af de to suppleanter Kim Gundelach og Adrian Antonipillai gnskede Kim
ikke genvalg.

Michael Nielsen blev foresldet som suppleant og blev sammen med

Adrian Antonipillai valgt med akklamation.

Der blev rettet en stor tak til Kim for et meget vaerdifuldt arbejde i

bestyrelsen.

9. Valg af revisor

Bestyrelsen foreslog genvalg af revisionsselskabet Beierholm A/S
Aalborg.

Revisionsselskabet blev valgt uden yderligere kommentarer.

10. Eventuelt

Herunder blev der kort redegjort for arbejdsprogrammet for 2025.
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Den teette dialog med leegerne pa Rigshospitalet fortsaettes med henblik
pa bl.a. at etablere ga-hjem-mgder og etablere gensidige tiltag for

forbedring af VS ramtes livskvalitet.

Vi vil forsgge at arrangere interessante ga-hjem-mgder. Vi er forpligtiget
til at afholde mindst tre regionale mgder, for at vi kan opretholde et ikke

ubetydeligt tilskud til vores drift fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet.

Derudover vil der blive arbejdet med at finde nogle gode foredrag til

vores naeste arsmgde i 2026.

Der blev fra deltagernes side ytret stor tilfredshed med kursusstedets
faciliteter og service, hvilket falder paent ind i vores malsaetning om at
fa fordelt arsmgderne pa tvaers af landet. Vi vil derfor arbejde pa at fa
en aftale pa plads med Hotel Scandic Park om fremtidige &rsmgder

hvert andet ar.

Udfordringerne med hensyn til kommunikation sgges lgst ved at tilkoble
en Ignnet kommunikationsmedarbejder. Vi har nu efter
generalforsamlings forstaelse en malsaetning om kun at udgive et

arsskrift med bl.a. referater fra diverse mgder.

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 traengte mest.

Formand Referent Dirigent
‘D d\m |
VI
Simon B. Leonhard Peter Anker Olsen Henrik Nyborg
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