2 TRYGGHET © STATTE 2 SAMHOLD & TROST 2 GLEDE o

"JERNE DE ‘ Hjernesvulstforeningen

MEDLEMSBLAD FOR HJERNESVULSTFORENINGEN NR. 4 © 2016 © ARGANG 4

# & aynroal A ..quTl-i'-‘
¥
- ¥

JEG MAKER

- 'SNO.

U KOKER KAFFE

EAVEEOHT ris MEC Ti DEC

VI SER EN

KAMP

| SOFAEN, PA PUREN ELLER Pa STADION

: 5% ~~
G { :}Jﬁf
Seneffekter etter

kreftbehandling

o g Slde 4

i _..-'1-_.“

i mange fora

&

H e e

FLERE SAKER e
Leder s. 2 © Pasientrettigheter, hjelpemidler og mestring s. 6 © Kontaktinfo og likepersoner s. 8 ::t
Litt av hvert s. 10 © Nytt fra regionene s. 12 © @konomisk stette fra Kreftforeningen s.15

KREFTFORENINGEN



LEDER

Tilbakeblikk pé 2016

ret 2016 har vart utfordrende,
spennende og lererike.

Vi forstar gjennom mange moter
og gode samtaler med vire medlem-
mer at det er mange oppgaver 4 jobbe
med. Hjernesvulstforeningen er
fortsatt en ung forening, som bygger
seg sakte men sikkert opp. Det er
viktig & huske at dette er frivillig
arbeid som gjores av frivillige etter
en 100 prosent jobb, eller som ufer,

under behandling eller som pargrende.

Vi har som mal 4 gi mest og best
mulig informasjon til de som opplever
det 4 bli rammet av denne sykdom-
men som bide kan vare godartet og
ondartet. Det som er fellestrekket er
at den er i hjernen. Det finnes mange
ulike former for hjernesvulst, vi er til
for alle.

et deles si mye pa Facebook og

via blogger om det 4 leve med

en hjernesvulstdiagnose, og det
4 veere pargrende til noen som er
rammet. For mange gjor det godt &
skrive og jeg som leser lzrer noe av
hvert eneste innlegg. Det gjor noe
med meg som menneske 3 f4 lov til
3 lese deres historier.

I vér travle hverdag er det lett 4 tro
at man har fasiten, basert pd hva man
tror og ikke hva man har kunnskap
om. Vi har hatt fokus pd pargrende-
arbeidet det siste ett og et halvt
dret og det er fortsatt lang vei igjen.
Flere av de pargrende blir selv syke
i perioder, fordi det er toft 4 takle en
ny livssituasjon hvor alt er snudd pd
hodet. Mange meter fordommer eller
liten forstielse for hvordan man takler
livet i den nye hverdagen, med et
rammet barn, ungdom, ektefelle eller
samboer. Det er mange som opplever
3 ikke vaere bra nok. Noen mgter et
helsevesen som forstir deres situasjon,
noen gjor det ikke, mange har vart
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gjennom tunge prosesser og flere
venter. Det er nemlig ikke slik at
veien til en diagnose, behandling og
rehabilitering er en enkel prosess.

va eller hvem kan bestemme

hva som passer eller hva som

er bra nok? Det som er bra for
meg, er ikke fasiten for andre. Ved &
dele erfaringer si kan man bli litt mer
trygg pa egne valg og fa mot til &
utfordre helsevesenet pa det den
enkelte opplever som ansvarsfra-
skrivelse, eller 3 kreve tid til 4 motta
god informasjon om deres situasjon.
Virt budskap uansett er at dere ogsa
meter forberedst, slik at dere med
det setter premissene for dialog og
faktainformasjon.

jernehelsen var er svert vikeig.

Diagnosen hjernesvulst er den

diagnosen som gir rammede
og parerende storst utfordringer.
Personlighetsforandringer, epilepsi
som kan medfere ulike funksjons-
hemming, afasi og redusert bevegelig-
het i kroppen er bare noen av de
utfordringer som en med denne
diagnosen kan inneha. Vir erfaring er
at det enkelte sykdomsbildet krever
tverrfaglig kompetanse og vi har store
forventninger til den nye ordningen
med en koordinerende lege. Vi skal
folge med i drene som kommer og de
skal hore vir rost.

or andre kreftformer er det

kommet nye medikamenter og

behandlingsmetoder som gir
god effekt. Det er virt hip om at det
gjennom malrettet forskning ogsa kan
lykkes 4 komme narmere behand-
lingsmetoder og medikamenter, og
bidra til gkt overlevelse for hjerne-
svulstrammede. Vi ser at det er behov
for finansiering av doktorgradsarbei-

der og enda tyngre forskning, s vi
hiper at satsningen pa mer informa-
sjon og vir egen hjernesvulstuke kan
bidra til dette arbeidet.
Hjernesvulster er noe som ikke
kan knyttes til livsstil eller valg som
mennesker tas. Det er bare ren og
skjer uflaks, og det er pa tide 4 rette
fokuset mot hva som trengs for 4 bedre
oddsene. Vi skal bruke Hjerne Det! til
i fortelle om prosjekter som foregar
og bruke plass til pasienthistorier.

eg vil takke alle vire fantastiske

likepersoner som daglig gjor en

forskjell. Mange har egne utfor-
dringer men bistdr, stiller opp og
snakker gjerne i flere timer p3 telefon
for 4 hjelpe et menneske som trenger
noen 3 ventilere med. Det er i disse
mgtene og samtalene vi finner ut
hvordan det er der ute og hvor vi ma
legge inn vir stemme mot beslut-
ningstakerne.

akker ogsa alle andre bidragsytere,
medlemmer og deg som leser
dette julenummeret. For 4 bli
storre og mer handlekraftig, vil vi
trenge din stotte for 2017 ogsa.
Huvis noen ikke har noen spesielle
gnsker til jul, sa stott foreningen, vi
har mange som trenger et loft
og hyggelige ting & se frem
til i det nye
aret.

eg onsker
dere alle
en hyggelig
julefeiring og
et spennende
nytt ar!

CATHRINE

STYRELEDER - HIERNESVULSTFORENINGEN




REDAKTOREN HAR ORDET

Kjere leser!

Ett ir er gitt siden jeg sist skulle skrive noen ord om
bladet til dere. Ett ar som har bydd pa det meste av
opp- og nedturer, skjemt og alvor, jobb og fritid, kort
sagt et rimelig normalt &r for meg.

For mange av dere har dret ikke vert et normalt
ir, men et ir i konstant unntakstilstand, slik det
fortoner seg nir man fir en alvorlig diagnose.

For hvert r som gir er det nye som kjenner pd de
forskjellige folelsene en slik unntakstilstand forer
med seg. Vantro, sinne, sorg, savn og glede er bare
noen av de folelsene som kan dukke opp i lopet av
kort tid, mens kroppen gir inn i sitt livs viktigste
og mest krevende kamp.

Er det noe vi alle gnsker oss til jul eller bursdags-
presang, s er det nye og mer effektive behandlings-
metoder. Kanskje ser vi allerede nd konturene av et
massivt gjennombrudd nir det gjelder immunterapi
for rammede av glioblastomer. Lenger bak i bladet
kan du lese litt om SurVaxM, en ny vaksine som

er under utpreving i USA og som sa langt har gitt
lovende resultater. Denne nyheten er kanskje den
beste nyheten som kar kommet i lopet av 2016.

En annen nyhet som kom for noen dager siden,

er at det nd er mulig 4 forskrive cannabispreparater
til enkelte pasienter. Det er mange som har lest om
andre som har hatt nytte av cannabis til smertelind-
ring i utlandet, og noen mener ogsa at den ene aktive
komponenten i cannabis, THC, kan bidra til &
bekjempe gliomer. Gjennom malrettet forskning
haper jeg at ogsd dette vil la seg gjore 4 bevis.

Det trengs flere behandlingsmetoder som kan
fungere pa forskjellige varianter av disse svulstene,
som det s langt er serdeles lite langtidseffekt av
behandlingen mot.
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Bivirkninger og seneffekter er det vel fa som slipper
unna, nar det gjelder hjernesvulster. Den lille
klumpen pa toppen av kroppen kan sammenlignes
med sikringsskapet i huset ditt. Nir det brenner i
sikringsskapet er det lite man kan gjore annet enn
4 flerne alt som er skadd, og erstatte det med nytt
innhold. I kroppens sikringsskap er det nok ikke

s enkelt, her mé kroppen selv tri til og lage nye
forbindelser nir hjernesvulsten og behandlingen
har gdelagt det som en gang var et velfungerende
samspill, i styringen av verdens mest avanserte
dynamiske system. Har du ikke hort om den
nasjonale kompetansetjenesten for seneffekter etter
kreftbehandling, s fir du i hvert fall anledning til

4 bli litt bedre kjent med den og lese litt om sen-
effekter i denne utgaven.

Jeg hiper siledes at denne utgaven av bladet faller
ismak, og at du finner alt dette og resten av bladet
interessant, tankevekkende eller nyttig for deg.
Kanskje hjelper det deg til hip og mestring? Selv om
dagene nd snart er pa sitt korteste og solen stir lavt
pa himmelen, kan lyspunkter ennd sees som stjernene
pa en klar nattehimmel eller nordlyset som flammer
gjennom natten med sitt belgende flammespill.

Jeg vil takke dere for folget gjennom fire utgaver

og iret som har gatt. Takk for de mange positive
tilbakemeldingene pa bladet! De inspirerer til videre
skriving og betyr mer enn dere aner nir man sitter
der pd sene kvelder og forsgker 4 skrive noe som er
interessant for flere enn seg selv. Mens jeg stille
nynner pd gamle sanger om lange desemberkvelder,
er det nd pa tide 4 sette strek for arets skriblerier.

De beste gnsker for en fredfull julehoytid og et
fantastisk nytt ar. La 2017 bli aret hvor de store ting
skjer!

Rolf].

RING KONTAKTTELEFONEN!

Alle som har spgrsmal vedrgrende
det & leve med diagnosen kan ringe,
bade hjernesvulstrammede og
pargrende. Likepersonene som
betjener denne kontakttelefonen
enten har eller har hatt hjerne-
svulst eller er pargrende.

Kontakttelefonen er betjent hver
mandag og onsdag kl. 17.00-20.00

HJERNE DET < 4/2016 .
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Seks av 10 nordmenn som far
kreft, er i live fem ar etter at
diagnosen ble stilt. Mange

er da helbredet og forventer
at helsen er somhos jevn-
aldrende.

essverre medferer modern kreft-
D behandling en viss risiko for &

utvikle seneffekter. En moderne
seneffekt etter kreft er en helseplage
som skyldes kreftsykdommen eller
kreftbehandlingen, som debuterer un-
der eller like etter kreftbehandlingen
0g som varer mer enn ett ir etter av-
sluttet kreftbehandling, Seneffekter kan
ogsd vare helseplager som debuterer
mange ar etter avsluttet kreftbehand-
ling, og som er en folge av kreftbehand-
lingen.

Seneffekter er derfor et samlebegrep
for mange typer helseplager, som f.eks:
Plagsomme symptomer som smerte og
vedvarende trotthet (fatigue). Forstyr-
relser av organfunksjoner slik som ved-
varende diaré eller sviktende hormon-
produksjon. En ny kreftsykdom eller
hjertesykdommer. Vansker med &
komme tilbake til/std i arbeid og/eller
nedsatt evne til deltagelse i familie- el-
ler sosiale sammenhenger, hvis vanske-
ne kan tilbakefgres til kreftsykdommen
og/eller kreftbehandlingen.

lkke alle far det

Seneffekter dekker et stort spekter av
medisinske og psykososiale problemer
— fra hjertesykdommer via kronisk
trotthetsfolelse til vansker med 4 kom-
me tilbake i arbeid. Seneffekter kan ha
varierende alvorlighetsgrad. For noen
som har utviklet seneffekter, vil den
daglige funksjonen vere lite pavirket
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mens for andre kan funksjonen vare
betydelig nedsatt.

I dag lever mer enn 200000 nord-
menn som har fitt en kreftdiagnose og
mer enn 120 00 av dem har levd i mer
enn fem ir etter diagnosen. Ikke alle
kreftpasienter vil utvikle seneffekter, de
fleste vil faktisk ikke oppleve slike pla-
ger. De som utvikler seneffekter har
ofte gjennomgtt intensiv kreftbehand-
ling med stralebehandling og/eller cel-
legiftbehandling, men ogsd kirurgisk
kreftbehandling kan gi seneffekter. Ut-
vikling av seneffekter er derfor avhen-
gig av kreftform, hvor i kroppen kref-
ten var lokalisert, og hva slags kreft-
behandling som ble gitt. Ogsa forhold
ved kreftpasienten selv kan veare av be-
tydning for om seneffekter utvikles.

Okt risiko for ny kreft

Vi kan i dag ikke neyaktig forutsi hvilke
pasienter som vil utvikle seneffekter,
men vi vet en god del om hvilke pasien-
ter som har gkt risiko for 4 utvikle slike

Med fokus pa

N

plager. De fleste som har eller er i risiko
for & utvikle seneffekter, vil kunne folges
opp av fastleger og det lokale hjelpeap-
parat. Noen har mere kompliserte til-
stander som krever samarbeid mellom
spesialist og fastlege, og noen enkelttil-
feller ber folges opp regelmessig av spe-
sialist. Den siste gruppen utgjer trolig ca.
10 prosent av dagens kreftoverlevere.

Det er ogsi en ekt fare for sikalt se-
kundarkreft. Dette er ny kreftutvik-
ling som en folge av tidligere stralebe-
handling og bruk av visse typer
cellegift. Slik ny kreft kan opptre 10-
30 ar etter den primare kreftbehand-
lingen og er mest aktuelt hos dem som
har hatt kreft i barndommen, eller hos
unge voksne. Faren er nok sterst hos
dem som har fatt behandling mot kreft
i f eks overkroppen, hvor dette typisk
gir gkt risiko for brystkreft hvor de
tidligere har blitt behandlet for lymfe-
kreft. Dersom strilefeltet har innbe-
fattet hjertet, vil deler av hjertets mus-
kelceller fa varige skader som gker
risikoen for hjertesykdommer.



seneffekter

Hvordan dette slar ut for hjerne-
svulstrammede som har gjennomgatt
behandling er det vanskelig 4 si, men
Hjernesvulstforeningen ser frem til at
Dr Einar Stensvolds forskning skal gi
oss storre innsikt. I hans forskning
som Hjernesvulstforeningen stotter
okonomisk, er det fokus mot barn som
er behandlet for hjernesvulst gjennom
en 40-drsperiode. De funn som der
gjores, vil forhipentligvis bidra til 4 gi
innsikt som vi i dag mangler om lang-
tids kreftoverlevere og seneffekter.

Av andre mer generelle seneffekter
er kognitiv svikt, hormonforandringer,
seksuelle problemer, endringer av
kroppsbilde, depresjon og angst vanli-
ge. Gjennom nevropsykologiske tester
kan de kognitive funksjonene testes og
fﬂlges opp. Gjennom systematisk tre-
ning kan ogsi kognitive funksjoner
trenes opp igjen. Nar det gjelder angst
og depresjoner, er det ofte slik at angst
for tilbakefall preger bide den som
rammes og deres pirgrende, til tross
for en god prognose.

Forebygging er viktig

Etter primer kreftbehandling kommer
to av tre pasienter tilbake til samme
arbeid som de hadde for. Gjennom rik-
tig rehabilitering og god tilrettelegging,
kan det vaere mulig 4 delta i arbeidslivet
igjen. For de med tyngre fysisk arbeid,
lav utdannelse eller kort tid til oppnadd
pensjonsalder, er veien kort til 4 ende
opp utenfor arbeidslivet. For 4 unngi
dette, er det viktig at pasienten fir til-
strekkelig stotte fra fastlege og spesia-
lister i motet med NAV, som kan ha
utfordringer med 4 menstre nok kom-
petanse til 4 hjelpe pasienten videre til
en annen jobb hvor en har bedre forut-
setninger for & lykkes. NAV's kompe-
tansesenter for tilrettelegging og delta-
kelse som vi tidligere har skrevet om i
Hierne Det! Kan her vere den rette in-

stansen i NAV for 4 avklare arbeidsev-
nen. Dessverre er det forelopig lite
kunnskap om kreftoverleveres arbeids-
evne pi lang sike, her er det nok pa sin
plass med noe forskning...

Hva kan man sa gjere for & minime-
re seneffektene? Nokkelen ser ut til &
vare forebygging gjennom en noye til-
pasning av behandlingen som gis. S&
lave doser som mulig av straling og cel-
legift gir mindre risiko for seneffekter.
Rett kosthold, mosjon og forsiktighet
med alkoholinntak hjelper. Det sam-
me med roykeslutt. Kreftoverlevere
m3 oppfordres til 4 ha en sunn livsstil,
da det er stor grunn til 4 anta at det
motsatte gker risikoen for utvikling av
seneffekter og ikke minst sekunder-
kreft, i tillegg til diabetes og hjerte-/
karsykdommer. Befolkningen blir el-
dre i Norge, og med okt alder oker

ogsd faren for at man blir en del av sta-

tistikken hvor kreft bare er en av syk-
dommene, noe som ogsi gjer behand-
lingen av sykdommene som man har
langt vanskeligere.

Kompetansen ma okes

Atlig skriver ansatte ved kompetanse-
senteret 25—30 vitenskapelige artikler
og i gjennomsnitt har to doktorgrader
utgitt fra senteret hvert ir siden star-
ten i 2005. Senteret er til enhver tid
engasjert i en rekke lokale, nasjonale
og internasjonale forskningsprosjekter.
Med sin relativt beskjedne storrelse, er
siledes kompetansetjenesten ikke be-
mannet til 4 yte helsetjenester til man-
ge. Deres fokus mi saledes rettes mot &
lage systemer som fastlegene kan bru-
ke nir kreftoverlevere viser tegn til se-
neffekter, eller kommer i en alder hvor
slike kan forventes. o

Hovedoppgavene for Nasjonal kompetanse-
tjeneste for seneffekter etter kreftbehandling er:

Forskning:

& A undersoke forekomsten av somatiske og psykososiale seneffekter etter

kreftbehandling

& Aunderseke arsaksfaktorer og faktorer av betydning for utvikling av sen-

effekter

& A pavise forhold som kan forebygge eller redusere forekomsten av seneffekter

hos fremtidige pasienter

Formidle kunnskap om seneffekter:

> | nasjonale og internasjonale vitenskapelige fora
# Gjennom utvikling av informasjonsmateriell

> Ved & holde foredrag om seneffekter i relevante fora til pasienter, helse-
personell, helsemyndigheter og politikere

Yte helsetjenester til utvalgte pasientgrupper med seneffekter
eller til pasientgrupper med hey risiko for a utvikle seneffekter:
> De aller fleste pasientene blir undersekt som en del av pagaende studier

> Kompetansesenteret har pr. i dagikke en ordinaer poliklinikkfunksjon for
mottak av pasienter med mistenkte eller paviste seneffekter

Skape felles mateplass for forskere og klinikere med interesse for seneffekter:
> Ved 3 skape og delta i forskningsnettverk

> Ved a bidra til & dyktiggjere kliniske miljger i diagnostikk og behandling av

seneffekter

HJERNE DET <€ 4/2016
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Fravikingtiden og frem til i dag har det narske samfunnet
utviklet seg enormt. Langt tilbake i tiden hadde Staten et
fatall oppgaver, de krevde inn skatter, organiserte militaert
forsvar og utgvde strafferett, primeert gjennom & ta liv.

agen situasjon er heldigvis noe
D bedre for oss alle. Staten har

fortsatt mange av de samme
oppgavene, men det er heldigvis slutt
pa at de tar liv. I hvert fall som en del av
det strafferettslige. Hvordan enkelte
pasienter opplever det, kan diskuteres.
Noen opplever det kanskje som at Sta-
ten ni har endret fokus fra 3 ta livet
raske, til 4 se hvor lang tid de kan fi
noen til 3 leve for de der. Dette er en
droy pistand synes du kanskje, og vel
filosofisk for de fleste av oss, Basert pa
enkeltes fortellinger er det kanskje mer
enn et snev av sannhet i pistanden,

n HIJERNE DE 4/2016

uansett hvor drgy du opplever at den er.

For enhver rettighet som innfores,
mé det ogsa finnes en plikt som balan-
serer denne rettigheten. Denne plikten
er det enten det offentlige, eller den det
offentlige pilegger, som har ansvaret
for. Oppleringsloven gir oss rett til
skolegang, og det offentlige plikter 4 gi
den. Folketrygdloven gir oss ytelser nir
vi ikke klarer 4 jobbe nok til 4 forserge
oss selv, det offentlige stiller opp med
penger og hjelp. Arbeidsmiljeloven gir
oss rettigheter, og arbeidsgiver plikter
4 gi oss dem. I tillegg har de fleste arbei-
derne i Norge ogsa tariffavtaler som

sikrer dem mer enn det Arbeidsmiljg-
loven og andre lover gir rett til. Overtids-
satser, permisjonsrettigheter, ekstraferie
og tilleggspensjon er noe av det som er
regulert i tariffavtaler.

Pasientens helsetjeneste

Hva si med Pasient- og brukerrettig-
hetsloven? Hvilke rettigheter gir den og
hvordan fungerer den i praksis? Regje-
ringen vil skape pasientens helsetjeneste.
Som regjeringen selv uttrykker det:
«Det innebzrer at pasienten er aktivt delta-
kende i eller rehabiliteringen, og kan mes-
tre livet med de helseutfordringer pasien-
ten har. Habilitering og rehabilitering ber
i sterst mulig grad tilbys der livet leves;
i hjem, barnehage, skole, fritidsarenaer, bo-
og narmilje og pi arbeidsplassen. Det er
derfor et mal at hovedtyngden av innsatsen
skal skje i kommunen hvor brukeren bor.»

Pasient- og brukerrettighetsloven gir
pasienter og brukere rettigheter over-
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for helse- og omsorgstjenesten, og skal
sikre at pasienter og brukere fir lik
tilgang pi helse- og omsorgstjenester
av god kvalitet. I tillegg til loven er det
ogsd en mengde forskrifter, veiledere
og rundskriv som hjelper pasienter og
brukere til 4 forstd hva slags rettigheter
de har og hvordan de skal f4 disse.

Forskrifter med tilhorende veiledere
fra Helsedirektoratet inneholder klare
krav til de som pliketer & gi disse rettig-
hetene, og hjelp til 4 forstd hvordan dis-
se skal oppnis. Det blir for mye & gi i
detalj pi regelverket her, men dette
innebzrer ogsi et godt tilbud om habi-
litering eller rehabilitering, Habilite-
ring og rehabilitering er tidsavgrensede,
planlagte prosesser med klare mil og
virkemidler, hvor flere aktorer samar-
beider om 4 gi nedvendig bistand til
pasientens og brukerens egen innsats
for & oppna best mulig funksjons- og
mestringsevne, selvstendighet og delta-
kelse sosialt og i samfunnet.

Hvem har ansvaret?

Plikten til 4 sorge for at den enkelte
pasient og bruker kan medvirke ved
gjennomfering av eget habiliterings- og
rehabiliteringstilbud ligger pa kommu-
nene og spesialisthelsetjenesten. Med
gjennomfering menes planlegging, ut-
forming, uteving og evaluering, I dette
arbeidet har fastlegen en viktig rolle.
Fastlegen er medisinsk koordinator for
den enkelte pasient eller bruker i den
kommunale primerhelsetjenesten. Det
4 ha sin egen lege som folger en over tid
og kjenner ikke bare sykdomsbildet,
men ogsi kjenner flere faktorer som
spiller inn nir det gjelder det totale bil-
det er en kritisk suksessfaktor.

Under disse bestemmelsene kom-
mer ogsi ordningen med individuell
plan. Pasienter og bruker med behov
for langvarige og koordinerte helse- og
omsorgstjenester, har rett til 4 fi utar-
beidet individuell plan. Vedkommen-
de har rett til 3 delta i arbeidet med sin
individuelle plan, og det skal legges til
rette for dette. Pirgrende skal trekkes
inn i arbeidet i den utstrekning pasien-
ten og brukeren og pargrende gnsker
det. Dersom en pasient ikke har sam-
tykkekompetanse, har vedkommendes
narmeste pirgrende rett til 4 medvir-
ke sammen med pasienten eller bruke-
ren. Den individuelle planen gir ikke

pasienter og brukere storre rett til hel-
se- og omsorgstjenester enn det som
folger av det ovrige regelverket, men
den skal altsa fungere som en koordi-
nering av behovene.

Koordinerende enhet for habilite-
rings- og rehabiliteringsvirksomheten
i kommunen skal ha overordnet ansvar
for arbeidet med individuell plan og
for oppnevning, opplering og veiled-
ning av koordinator. Overordnet an-
svar for individuell plan inneberer at
enheten blant annet skal motta mel-
dinger om behov for individuell plan
og serge for at det blir utarbeidet ruti-
ner og prosedyrer for arbeid med indi-

viduell plan.

Mestring redder liv
Behovet for gode habiliterings- og re-

habiliteringstjenester er stort. I de sis-
te dagene har det ogsa blitt publisert
resultater fra en underseokelse som har
rettet seg mot selvmordsfare hos de
med alvorlig kreftsykdom. For 4 gi den
enkelte mestring av egen situasjon og
folelsen av et verdig og meningsfylt liv,
er det avgjorende at nedvendig habili-
tering- eller rehabilitering gis. Fore-
bygging av selvmordsfare er et viktig
omride og det er rimelig dpenbart at
dette er direkte koblet til den enkeltes
evne til 4 mestre egen tilverelse. Her
spiller mange faktorer inn, og i dagens
Norge skal det ikke vere slik at man
velger 4 ta sitt eget liv fordi man ikke
far hjelp til 4 mestre egen sykdom.
Undersegkelser som Helsedirektora-
tet sitter pa viser at det legges for mye
vekt pa sykdom fremfor funksjon og
ressurser. Det er svikt i brukermed-
virkning og samhandling og koordine-
ring, enten internt pd samme nivi eller
mellom niviene, og det er ogsi svike i
kapasitet, faglig kvalitet, arbeidsform
og/eller organisering. Dette er dessver-
re noe som gir sterkt utover brukere og
pasienter, og er fullstendig uholdbart.
Kommunene har litt forskjellige
losninger pd hvordan de stotter sine
innbyggere som trenger hjelp til 4 mes-
tre livet med nedsatt funksjonsevne.
Enkelte kommuner har egen ridgiv-
ningstjeneste som kan komme hjem til
brukerne og folge dem over noen dager
slik at de sammen kan finne frem til en
skreddersydd stotte for den enkelte. Er
du usikker p3 hvilket tilbud din kom-

mune gir, ta gjerne kontakt med kreft-
koordinator i kommunen eller fastle-

gen for 4 fa hjelp.

Bedre hjelp i hverdagen
Nar det kommer til de praktiske hjel-

pemidlene som kan utlines fra Hjelpe-
middelsentralen, si er det ofte noe
ventetid for 4 f3 sin sak vurdert. Det
foregar ni et arbeid for & se pa dette, og
det ma vare lov 4 anta at det blir slutt
pa papirskjema og langvarig saksbe-
handling hvor det kastes bort tid pa
4 sitte og skrive inn dokumenter i da-
tasystemene hos Hjelpemiddelsentra-
len etter at kommunen har sendt pa-
pirskjema i Posten.

Det kan ikke vare mulig 4 akseptere
en annen ordning enn et system som er
fullstendig automatisert, og hvor det
legges vekt pi at hjelpemiddelet leveres
ut med en gang rekvisisjonen fra det
lokale leddet kommer inn. Kontroll av
riktigheten ved tildelingen ma skje
gjennom stikkprover i utvalgte saker.
Spesielt i saker hvor det er forholdsvis
kort tid igjen 4 leve eller & dra nytte av
hjelpemidlene, kan det ikke kastes bort
tid til unedige manuelle prosedyrer.
Det samme nir det gjelder barn. Det
md vere slik at systemet baseres pa at
den som er gitt myndighet til 4 rekvire-
re, ogsd er kompetent til 4 vurdere be-
hovet. Samhandling og tillitsbaserte
systemer er den eneste veien 3 ga!

George Orwell skal visst nok ha om-
skrevet et kjent bibelsitat til folgende:

«S3 blir de stiende disse tre: Tro, hip og

penger. Men storst blant dem er pengene.»
Politikerne ma se behandling, hjelpe-
midler og rehabilitering/habilitering
som en investering i egenmestring, del-
takelse og inkludering, og ikke som en
medisinsk utgiftspost. Som overalt el-
lers, s er det ogsa her viktig 4 satse p
forskning og innovasjon.

Helse- og sikkerhetsteknologi, eller
velferdsteknologi som noen velger 3
kalle det, vil gi brukerne et bedre liv og
det vil ogsi gi flere arbeidsplasser. For
pasienter og brukere er det nok et on-
ske om at i stedet for arbeidsledighets-
trygd til «overtallige» ingenigrer i olje-
sektoren, si skal midlene og hodene
brukes til 4 skape de gode losningene i
pasientenes helsetjenester, fra symp-
tom til helbredelse, eller i hvert fall til
mestring og livsglede! q
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Nytt fra forskning - mulig gjiennombrudd for glioblastompasienter

SurVaxM er en nyutviklet og patentert
immunterapeutisk vaksine som retter
seg mot Survivin, et protein som finnes
195 prosent av glioblastomer og mange
andre kreftformer. Survivin er ikke
bare 4 finne i gliomer, men ogsi andre
kreftceller som angriper flere organer,
deriblant melanomer, prostata-, egg-
stokk- og brystkreft. SurVaxM er laget
for 4 kjenne igjen kreftceller inne-
holdende survivin og stimulere pasien-
tens eget immunforsvar til kamp mot
kreftcellene. Gjennom stimulering av
blodlegemer bekjemper kroppen selv
kreftcellene og slar de tilbake.

Nettsalg av medisiner

T

Som du kanskje kjenner til, ble det i
oktober dpnet for 4 bestille reseptplik-
tige medisiner pd nettapotek. Det er
allerede flere apotek som gir denne
type tjenestet, og de gir deg mulighe-
ten til 4 bestille og f levert medisiner
hvor du henter andre pakker som sen-
des i Posten.

Nettapotekene skal kunne hindte-
re alle typer resepter, ogsi e-resepter,
og varer som finnes til salgs pi et van-
lig apotek. Som pi apoteket kan du
ogsd velge om du vil ha merkevaren
eller et kopipreparat til lavere pris.
Kanskje er ogsi prisene lavere enn pa
det apoteket du ellers bruker?

Det 4 handle via nettapotek skal
vare like trygt som 4 bruke nettbank el-
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Sa langt har flere pasienter gjennom
forste fase av studiene tilt behandlin-
gen med SurVaxM mot gliomer godt.
Neste fase av forskningen er ni inn-
ledet, og en av de som er behandlet ved
Roswell Park Cancer Institute i
Buffalo sier at siste MR-undersgkelse
viser at hennes svulster er borte.

Vaksiner er vanligvis kjent som noe
som kan forhindre sykdom, men de
kan ogsa brukes som behandling, f.eks.
ved kreft. SurVaxM gis som en vanlig
subcutan injeksjon, altsi rett under
huden med et enkelt nilestikk.

Felg den videre forskningen pa SurVaxM her:
http://mimivax.com/pipeline/clinical-trials/

ler 4logge seg inn pd helsenorge.no. Der
bruker du gjerne Bank-ID til 4 identifi-
sere deg, og du ser oversikten over dine
resepter og hva som er pa lager til hvil-
ken pris. Har de ikke medisiner eller
annet som du bruker, si kan det ogsd
vare mulig 4 sende dem en e-post hvor
du ber de om 4 lagerfore dette.

Vi anbefaler jo selvsagt alle som kan
det, om 4 komme seg ut blant folk i
stedet for 4 sitte alene hjemme. Vi ser
ogsd at det 4 kunne handle ogsi apo-
tekvarer pa nettet kan vare et godt al-
ternativ, spesielt for dem som bor litt
grisgrendt til. Ta heller turen til nabo-
en og en prat over en kaffekopp, etter

at du har bestilt det du har behov for,

apotekvarer eller annet.

Arskonferansen 2017

Dato for neste irs konferanse er allerede
satt. Fredag 5. mai samles vi for en kort
presentasjon av det nyvalgte styret som
skal velges pa landsstyremgtet samme
dag, samt offisiell 4pning av konferansen,
som vi alltid pleier, for det blir felles
middag, Konferansen fortsetter pd lor-
dag 6. og avsluttes ved lunsjtider pa son-
dag 7. mai. Arskonferansen 2017 avslut-
ter siledes Hjernesvulstuken 2017, og vi
satser pi en fantastisk flott konferanse
som gir oss alle nye vennskap, gode opp-
levelser og styrke i hverdagen.
Arskonferansen 2017 blir avholdt

pa Quality Hotel Mastemyr, ikke
langt utenfor Oslo. Pimelding til
arrangementet vil bli lagt ut pa
www.hjernesvulst.no rett over
nyiret. Folg med og sikre deg

plass pa drets storste

begivenhet!
-«
- |
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Cannabis godkjent til forskrivning

— Helsedirektoratet og Statens lege-
middelverk (SLV) er enige om at det
er en liten gruppe vi mener kan ha nyt-
te av medisinsk cannabis, men som
ikke far det lovlig i dag. Vi har pekt pa
at det er mulig innenfor dagens regel-
verk, sier overlege Sigurd Hortemo i
Statens (SLV) til Dagens Medisin.
Forskrivningen blir begrenset til le-
ger i sykehusene og til pasienter som
ikke kommer i mal med vanlig be-
handling. Legespesialister som kreftle-
ger og smerteleger kan sgke om dette.
Forst og fremst er det pasienter med
kreft og smerteproblemer som er aktu-
elle for dette. Legene mid da sende to
soknader, en til Helsedirektoratet om
rekvireringstillatelse og en til Statens

Ventelister ved
fastlegebytte

Bytte fastlege
[ @ oo o e s |

Fra 28. november er det mulig 4 sette
seg opp pa venteliste hos fastleger som
har fulle pasientlister. Dette er noe
som har vert etterspurt hos mange,
bide pasienter og Helsedirektoratet
som ansvarlige for tjenestene.

Brukere har vart tatt med pd rid for
i sikre at funksjonaliteten blir god.
Hjernesvulstforeningens generalsekre-
teet, Rolf J. Ledal, er en av mange som
har hjulpet Helsedirektoratet med 4
vurdere utformingen av bytteordnin-
gen som du finner pd helsenorge.no
under «Bytt fastlege».

Det er bare mulig 4 sti pa venteliste
hos en fastlege av gangen, og du kan
lett legge inn enske om bytte for deg
selv og dine barn. Med en gang fastle-
gen fir ledig plass, si skjer byttet auto-
matisk med virkning fra den 1.1 mane-
den etter.

legemiddelverk om godkjenningsfri-
tak.

— I motsetning til andre land, s har
ikke vi laget en utfyllende liste over pa-
sienter som kan ha nytte av dette. Det
er forst og fremst legene som ma vur-
dere om dette er aktuell behandling
for pasienten, sier Hortemo. Statens
legemiddelverk har laget en veileder til
legene.

Det er det nederlandske firmaet
«Bedrocan» som produserer cannabis-
relaterte produkter for medisinsk bruk,
i samarbeid med cannabisbyriet i det
nederlandske helsedirektoratet. Pro-
duktene er ikke godkjente legemidler,
men inneholder standardiserte meng-

der av virkestoffene THC og CBD.

LITT AV HVERT
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CANNABIS “

> Cannabis er en samlebetegnelse
pa materiale fra plantene
Cannabis sativa og Cannabis
indica.

> Plantene inneholder flere ulike
kjemiske forbindelser, blant dem
over 100 kjente substanser med
fellesbetegnelsen cannabinoider.

» THC - Delta-9-tetrahydrocanna-
binol er et cannabinoid med
psykoaktive virkninger. Det er
dette stoffet som i hovedsak gir
rus ved bruk.

& Ulike produkter kan framstilles
fra cannabisplanten, som mari-
huana, hasjisj og cannabisolje.

KILDE: FH

Hjernesvulstforeningen etablerer mannegruppe

Er du mann og ensker & snakke med
andre menn om hjernesvulst hos deg
selv eller en pirgrende? Da er du ikke
alene! Hjernesvulstforeningen gnsker
3 etablere et tilbud til menn som selv er
rammet eller er pirgrende/narstien-
de, og som synes det er litt vanskelig 4
mestre sykdommen. Mannegruppen

er ment 4 vare et tilbud om vennskap
og samtaler, eller bare det & vare
sammen med andre som vet hva du gir
gjennom. Er dette av interesse for deg,
s finner du gruppen pd Facebook un-
der navnet «HSF Hjernesvulstfore-
ningens Mannegruppe».

HJERNE DET < 4/2016
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Barn og unge som parerende
Medlemsmete i Drammen 14. september 2016

Cecilie i Drammen og Berit fra Ost-
landsstyret arrangerte i samarbeid
med kreftkoordinatorene i Helse Ser-
Ost/Vestre Viken arrangerte Tema-
kafé og medlemsmete i Drammen.

Psykiater Hege Borge holdt fore-
drag over temaet «Barn og unge som
pargrende til kreftpasienter». Hege
Borge er overlege, spesialist i barne-
og ungdomspsykiatri ved Barneavde-
lingen, Drammen sykehus.

Cecilie hadde mobilisert lokale
krefter, og metet var ogsa forhindsom-
talt i lokalpressen Trass i solskinn og
god sommervarme var det denne sep-
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1.-2. desember ble det avholdt nytt
«Det sitter i hodet»-kurs i Bergen. Det
var opprinnelig planlagt et kurs tidlige-
re i host, men det ble dessverre avlyst
pi grunn av manglende pimelding.

ek F
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temberkvelden tilsammen 25 personer
til stede pd motet. Det var enkel serve-
ring, fruke, kaffe, te og noe 4 bite i.

Hege har selv opplevet & vere pire-
rende. Hun brukte mange egne erfa-
ringer og satte fokus pi angsten for-
eldre fir, som har barn som blir en del
av deres sykdoms utvikling — hva med
sannheten — nir og hvordan fortelle til
barna p3 ulike alderstrinn.

Vi fikk hele tiden komme med
sporsmal og det var tid til 4 snakke om
bl.a. barnas reaksjoner i sykdomsperi-
oden og eventuelle ettervirkninger.

Barn blir utsatt i barnehage, skole

Stor var derfor gleden nir nesten 30 stk
befant seg i lokalet ved kursets start.
Fra Hjernesvulstforeningen bidro ge-
neralsekretzr Rolf J. Ledal med infor-
masjon om foreningen, Jorg Hinicke
som likeperson og med pasienthistorie
og Nina Turgy med pirgrendehistorie.

og uteliv for spgrsmil angiende en for-
eldres sykdomsforlop — der voksne
simpelthen er si dumme at de spor
barna i stedet for & henvende seg til
den syke eller en annen voksen.

Barna ma fi lzrdom til 4 kunne si at
dette vil de helst ikke svare pa! Et godt
svar ble gitt av en pappa pi metet:
«SKREM DEM»!

Hege ga oss ogs tips om beker, og
anbefalte spesielt en om skam og skyld
av Brené Brown.

Etter foredraget fikk vi anledning til
erfaringsutveksling og samtaler.

&

De andre bidragsyterne pa kurset
var som vanlig en samling dyktige fag-
folk innenfor mange disipliner ved
Haukeland universitetssykehus, med
Annbjerg Hausken i spissen som syd-
de det hele sammen og lagde et godt
kurs for rammede og pargrende.



NORD-NORGE

Blir det medlemsmote en gang i dret i Boda?

Nestleder Solveig Lomsdal og jeg
prover 4 fi tak i alle medlemmene i
regionlaget. Vi gnsker 4 fi oppdatert
medlemslisten og fi rette opplysnin-
ger inn i registeret. I tillegg ensker vi &
f3 vite mer om hva dere synes om re-
gionlaget for Nord-Norge, om det er
ting som er viktig for deg/dere at
foreningen har fokus pa, osv. En av de
jeg snakket med i dag, har et gnske
om at vi har ett medlemsmeote i Bode
en gang i aret. Hvis vi har penger i
banken, vil det kunne vare mulig. Det
samme gjelder ogsa Finnmark. Vi hi-
per det blir mulighet til det.

Oppussingen av lokalene som skal
bli det nye Vardesenteret i UNN,
gar sakte fremover. Det er nd klart at
dpningen blir 1. april 2017. Raskere
gar det ikke, dessverre.

Vi gleder oss til at vi i 2017 kan
onske velkommen til kurset «Det sit-
ter i hodet», i samarbeid med Laring-
og mestringssenteret i UNN. Vi ten-

NYTT FRA REGIONENE .

ker dette skal bli et drlig kurs som det
er i andre regioner. Dere blir holdt
oppdatert om fremdriften i saken (gi
inn pd hjemmesiden vir, der vil dere
finne oppdateringer). Nytt styremo-
te er ijanuar 2017, haper vi har mer &
viderebringe til dere da.

Ta gjerne kontakt med meg der-
som det er noe dere har pa hjertet,
eller savner i foreningen. Vi gnsker &
bli bedre, vi gnsker ogsé 4 fi mer kon-
takt med dere som foreningen er til
for. Ta gjerne kontakt om dere er
inne pi sykehuset til behandling, av-
taler med lege, osv i sykehuset og on-
sker samtale med meg.

Arets siste styremgte i regionlag
Nord-Norge er satt til 6. desember
og etter styremegte inviterer vi til
medlemsmete kl. 18.00 med tema
«Min journal».

Pa vegne av regionlag Nord—Norge,
gnskes dere god jul og godt nyttar!

Muh Eli

NY REGIONAL
STRUKTUR

Gjennom drene har det vist seg van-
skelig & finne tillitsvalgte som er villige
til 4 sitte i regionlagsstyrene. De fleste
medlemmene har vist seg mest interes-
sert i 4 delta i mer medlemsrettede ak-
tiviteter, enn lokalt styrearbeid. Som
en konsekvens av utfordringene en
fortsatt ganske si ung forening som
Hjernesvulstforeningen er, besluttet
pa landsstyremgtet & opprette en ny
regional struktur. Dette skjer ved at de
tidligere regionlagene Nord-Vest og
Rogaland ble slitt sammen, samt en
tilsvarende sammenslding av Serlan-
det og Dstlandet.

De nye regionlagene som ble opp-
rettet barer navnene region Vest og
region Ser-Ost. Disse folger de sam-
me grensene som de regionale helse-
foretakene, i likhet med de to gvrige
regionene, Midt-Norge og Nord-Nor-
ge. Disse lokalgruppene som ligger un-
der regionlagene, vil vare enklere dre-
vet og rette all sin oppmerksomhet
mot god medlemspleie, noe som er
viktig for Hjernesvulstforeningen.
Medlemspleien mé i stort foregd nar-
mest mulig medlemmenes hjemsted.

an
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Hjernesvulst-

foreningen taler
medlemmenes sak!

> ROLF J. LEDAL ¢

| lopet av hasten har Hjernesvulstforeningen
veert representert i mange viktige fora.

u fikk kanskje med deg budsjett-
Dhgringene i Arbeids- og sosial-

komiteen eller Helse- og om-
sorgskomiteen? I tillegg til & mote for
disse to komiteene har Hjernesvulst-
foreningen ogsa levert skriftlige kom-
mentarer til to andre komiteer, Familie-
og kulturkomiteen og Kommunal- og
forvaltningskomiteen.

Vi fir nesten daglig tilbakemeldin-
ger fra medlemmer som sliter med
gkonomien, slik at vi har bl a fremmet
forslag om en mer fleksibel sykepenge-
ordning, varige lgnnstilskudd og okt
ufgretrygd, da denne etter endringen
pr. 1. januar 2015 medfert at flere fikk
en vanskeligere gkonomisk situasjon.
I tillegg mener vi at de med svekket
nettoinntekt, bor fi bostette som tidli-
gere, selv om ny ufgretrygd har med-
fort at deres bruttoinntekt har gkt. Vi
ser at den nye ufgrereformen bidrar til
4 gjore det svart vanskelig for mange
som rammes av hjernesvulst. Dessver-
re var ikke de reelle tallene klare for vi
matte sende inn vire merknader, eller
krav om man kan kalle det for krav, da
det endelige resultat av ufgrereformen
forst kan males etter at ligningen er
ferdig i oktober.

Vi har ogsi i likhet med mange an-
dre organisasjoner sagt tydelig fra at vi
ikke ser lyst pa bortfallet av diagnose-
listen for fri fysioterapi, og forslaget til
gkte egenandeler for allerede gkono-
misk svake grupper. Det er dessverre
slik at drets oppstart med mange for-
skjellige egenandeler er en utfordring
for mange, og ytterligere et par tusen-
lapper i utgifter irets forste maneder
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vil gjore det umulig for en del 4 klare
seg gkonomisk. Vi ser frem mot Stor-
tingets endelige behandling av stats-
budsjettet for 2017 med spenning, og
haper at ikke vire saker blir nedpriori-
tert i kampen om det grenne skiftet,
som har preget nyhetsbildet i den siste
tiden.

I november 2016 fikk vi en hyggelig
invitasjon fra Statsministerens kontor
om 4 delta pi et toppmete om Kvalitet
og variasjon. Dette viser at vi er en ak-
tor som tilforer og fremmer saker til
beste for vire medlemmer. Generalse-
kretzr Rolf ]. Ledal representerte
foreningen pi toppmetet, og har i et-
tertid gjort seg noen tanker om kvali-
tet og variasjon i helsetilbudet, og ikke
minst finansieringen.

Hjernesvulstforeningen har ikke en
stor stab og en sjefskonom som kan
sitte og jobbe med de samfunnsgkono-
miske beregningene som trengs for 4
lage perfekte krav til regjering og na-
sjonalforsamling. Vi er siledes ofte i
den situasjonen at vi ma legge til grunn
at det er mangel pa finansiering som er
grunn til at tjenestene er av lavere kva-
litet og omfang enn vi mener de mi
vare pd.

Det er ikke si mye statistikk tilgjen-
gelig pa omridet, men noe er det og
det viser at det er stor variasjon pi
hvor mye man oppnir ved de forskjel-
lige helseforetak, sykehus og avdelinger,
til tross for at finansieringen av driften
er den samme. Den siste rapporten fra
SSB som ogsd har malt effekten av 1.5
milliarder kroner over en firedrsperio-
de til flere leerere i ungdomsskolen gir

Generalsekretaeren ble plassert i samme
arbeidsgruppe som Helseministeren pé
toppmatet om kvalitet og variasjon. En unik
anledning til § komme med direkte tilbakemel-
dinger til siefen som ble benyttet til det beste
for medlemmene. FOTO HELSE- 06 OMSORGSDEPARTEMENTET

grunn til noe refleksjon over effekten
av 4 sproyte mer midler inn i driften.
Kan det vare vir storste utfordring
som velferdssamfunn at vi ikke har til-
strekkelig styring pa hvordan midlene
brukes? Kan det vare slik at det er
noen som ikke fir helt dreisen pa sitt
arbeid, og at det ikke hjelper med 4
sproyte mer penger inn? Kvinnsland-
utvalget har akkurat levert sin rapport
hvor de ikke klarer & bli enige om hvil-
ken styringsmodell som er best for
spesialisthelsetjenesten. Nir det si er
sa store forskjeller mellom sykehusene
er vi av den formening at det gjennom
15 ir med helseforetak er fastslitt et
tydelig behov for en sterk etatssjef.
Om dette skal vaere en sentral fore-
takssjef eller en helsedirekter i spissen



for et Helsedirektorat som i sterre
grad styrer og ikke bare gir rid, det far
vire myndigheter bestemme.

Vi er opptatt av en kostnadseffektiv
statsforvaltning, herunder spesialist-
helsetjeneste, og at det settes av til-

strekkelig med midler til at de ufore fir
et verdig liv. Snart skal budsjettkrave-
ne vire for 2018 oversendes regjerin-
gen. Sammen med rene pengekrav ma
vi kanskje foresld en kvalitetsgjennom-
gang og om ngdvendig kreve at de som

@Okonomisk stette fra Kreftforeningen

Kreftforeningen gir skonomisk stette
til kreftpasienter og pirgrende som
har gkonomiske problemer pa grunn
av sykdom og behandling. Dette er en
engangsutbetaling for hjelp i en akutt
vanskelig skonomisk situasjon.

En 69 ir gammel mann med langt-
kommen lungekreft fikk ekonomisk
stotte av Kreftforeningen for 4 kunne
gjore noe hyggelig med sin kone den
siste tiden han hadde igjen. Med en

stram gkonomi hadde de ikke rom for
noe ekstra, og begge var slitne av syk-
domsbelastningen.

Flere eksempler pd hva Kreftfore-
ningen gir stotte til, fakta om ordnin-
gen og sgknadsskjema finner du pa
Kreftforeningens nettsider. Der finner

ikke fir det til, erstattes med andre le-
dere, ogsi innenfor spesialisthelsetje-
nesten. En mengde regionale og lokale
sykehusstyrer synes ikke 4 sikre at vi
far best mulig behandling for de mid-
lene Stortinget bevilger. o

du ogsid en oversikt over andre legater
som det er mulig 4 soke stotte fra.

Fristen for i sgke om gkonomisk
stotte fra Kreftforeningen er den 10. i
hver mined. I fm julen kan det vare
tidligere sgknadsfrist for & sikre at
pengene rekker frem for jul.

Ved spersmal om ordningen kan Kreftlinjen kontaktes pa e-post
kreftlinjen@kreftforeningen.no eller tlf. 800 57 338.
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