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Kjaere medlem

ir dette skrives si gir mai mot

slutten 0g sommeren er i sin

spede start. Vi har gjennom-
fort var forste Hjernesvulstuke
#Jeghjelperhjerne, med «Oss menn
imellom» — mestringskurs for menn
i Bergen, deltakelse pi nevrosyke-
pleiernes fagkonferanse, hatt vir egen
fagdag og vi avsluttet en fantastisk
uke med mestringskonferansen pa
Mastemyr. Mye av dette kan dere
lese mer om i bladet.

skrivende stund sitter jeg i Spania

og har nettopp avsluttet en likeper-

sonsamtale, telefonene nir oss hvor
hen vi er og er med pa 4 gjore hverda-
gen lettere for dem som trenger en
prat. Det gir svar pd et konkret
sporsmil eller et trostende ord nir
sorgen over egen sykdom eller tap av
ens kjere blir for stort. Til dere der
ute som vil vaere med 4 bidra, s
trenger vi flere likepersoner som kan
bidra via telefon, som Vardesentervak-
ter eller annet arbeid i regionlagene
eller eget nzrmiljo.

ettilys av at vir egen Hjerne-
svulstuke og hjernesvulst-
maneden mai er omme,
s mi jeg takke alle som har vert med
rundt om i virt langstrakte land for
engasjement og entusiasme. Dette gir
ny gled og inspirasjon til 4 fortsette
det gode arbeidet fremover.
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i har filmet mye av fagdagen pd

Rikshospitalet og Mestrings-

konferansen pa Mastemyr, og
jobber med 4 f4 lagt ut noen klipp via
hjemmesiden og Facebook nir det er
redigert og godkjent av foredrags-
holderne.

tter fagdagen pa Rikshospitalet

ser vi viktigheten av 4 sam

arbeide tett med Hjerneradet
og Kreftforeningen slik at vi sikrer de
som rammes best mulig behandling,
da flere skal leve lenger med sin
diagnose uavhengig om man har en
godartet eller ondartet svulst. Vier
opptatt av god livskvalitet og at den
enkelte pasient med familie skal ha en
god gkonomi, mete et helsevesen som
ivaretar dem og bidra til bedre
rehabilitering.

jernesvulstforeningen har gitt

stotte til et bokprosjekt som

ble lansert i Kristiansand
3. mai 2017. Boken heter Pdrorende
og er en bok for deg som meoter
sykdom som pérgrende. Det er en
arlig fortelling om de utfordringene
som pirgrende moter gjennom et
sykdomsforlep fra A il A. Det er
gode tips og den kan leses av alle.
Forfatter Reidunn G. Scherpf har
bidrate til & sette ord pd det som er
vanskelig og toft. Vi er stolte av
resultatet og er sikre p4 at denne

LEDER

boken vil gjore hverdagen mye lettere
for dem som tar seg tid til 4 lese den.
Boken kan bestilles via skjema inne i

bladet.

et er mange som opplever

3 bli kontaktet av firmaer

som villeder og forleder pasi-
enter og pirgrende om innovative
kreftbehandlinger og forlenget levetid.
Vi av alle forstir behovet for raske
svar og god behandling. Ta dette opp
med behandlende lege og sykehuset
dere er tilknyttet. Ikke la dere lure
til lettvinte losninger som medforer
hgye kontantbetalinger uten sikker-
het. Hvis det hadde vart s3 enkelt,
ville man fitt informasjon om dette

ogsa i Norge.

il sist vil jeg takke Hjerneradet,

Kreftforeningen og Oslo

universitetssykehus for et flott
samarbeid pa fagdagen. Dette skal
vi gjore mer av og dato for 2018
blir satt i lgpet av juni.

eg onsker dere alle en flott
sommer, ta godt vare pd
dere selv.

CATHRINE

STYRELEDER @ HIERNESVULSTFORENINGEN
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GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Skolestart markerer en ny tilvarelse for alle, bide
elever, studenter og pargrende. For den som skal starte
pd sin utdanning med en ofte usynlig funksjonsned-
settelse som hjernesvulster git, medforer ogsa skole-
start store utfordringer pa omrader som de fleste
andre slipper unna. Dessverre er det ingen selvfolge at
skoler og hjelpeapparat er klare for 4 ta imot en elev
med store og sammensatte behov. I denne utgaven av
Hijerne Det! far du litt informasjon om rettigheter

og hvor du kan finne mer informasjon og veiledning,
Utdannelsen legger grunnlaget for resten av livet,

si det er viktig 4 fA til gode losninger pa forste forsek.

Gjennom viren har regjeringen lovet en historisk
satsing pa hjernehelse, og de forste spede skritt er
allerede tatt. Hjernesvulstforeningen er medlem av
Hjerneridet og benytter dette som en kanal for &
fremme vire behov og vart syn pd en kommende
strategi og operasjonaliseringen av denne. Hvem som
helst kan lage en strategi, det vanskelige er 4 opera-
sjonalisere slike planer til noe som er hindfast og
malrettet. Til dette arbeidet skal Hjernesvulstfore-
ningen bidra med styre, generalsekretar og bruker-
medvirkere, slik at det skal bli enklere 4 leve godt
med sykdom for rammede og deres pirgrende.
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Gjennom min tidvis overaktive bruk av Facebook
dukker det opp smi gullkorn som gjor at tiden er
vel anvendt. Mens jeg tok en middagspause midt i
skrivingen av dette innlegget, tok jeg en «dessert» pa
Facebook. Der kom jeg over et enkelt og fint sitat av
Angela Walters, som en tidligere kollega hadde lagt
ut. Jeg mitte sporenstreks google denne damen, og
fant fort ut at Angela Walters er en dame som driver
med quilting. PA samme maéte som et quiltet teppe
bestir av flere lapper som sammen forsterker
hverandres skjonnhet og kompletterer hverandre,
bestdr ogsi livet av forskjellige lapper som sammen
utgjor selve livet. Enkelte biter er kanskje ikke de
vakreste, men satt ssmmen si utgjor de det vakreste
og beste livet som kan tenkes. Sammenligning er
gledens tyv, sier Angela, s enkelt kan det altsa sies.

Mitt tips til deg i sommer blir siledes at du ikke sam-
menligner for mye. Fryd deg over det du har i nuet,
og ikke tenk pa fordums somre med heoyere bade-
temperaturer, sotere jordbeer, friskere rabarbra,
mindre regn eller bedre helse. Husk hey solfaktor,

sett pris pa det du har og kos deg i sommer!

Muh Rolf ].
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CATHRINE AAS MOEN

| Rikshospitalets store auditorium apnet hjernesvulst-
forenings styreleder Cathrine Aas Moen den farste fagdagen
legenregi. Sammen med Oslo universitetssykehus (OUS),
representanter for Hjerneradet og Kreftforeningenble
fagdagen en stor suksess. Dette viser at det er et stort
behav for & ha fagdager om hjernen og hjernesvulst.

tyreleder i Hjernerddet Henrik
S Peersen, pekte pa det helhetlige
perspektivet, slik at vi ikke blir
sd opptatt av enkeltdiagnosene. Hjer-
nen, ryggmargen og nervesystemet er
ett organ som henger sammen. — Kan
vi se mer pa nir i livet en hjernesyk-
dom oppstir, om de er lette eller van-
skelige 4 behandle, og gi hjelp etter
behovene? — Kan pasientene som har
de samme behovene, bli fulgt opp pa
omtrent samme mate? Sammen ser vi
at mange av de utfordringene vire
medlemmer sliter med er like med an-
dre hjernesykdommer, derfor ser vi i
Hjernesvulstforeningen det helt natur-
lig & jobbe sammen med Hjerneridet
for 4 f3 en bedre hjernehelse og en fel-
les hjerneplan som tar for seg dette.
Nevrolog og nestleder i Hjerne-
radet Anette Storstein, fortalte at det 4
fi skader i hjernen kan sees pa som 4
lage et fotavtrykk. Det betyr endringer
og noen av disse kommer med en gang,
andre over tid. Mange vil leve lenge
med senskader og utforingene dette gir.
Anette er en av de nevrologene som
gnsker 4 bidra til gkt likhet og rett be-
handling, uavhengig av hvor du bor.
Hun er opptatt av ivareta pasientene,
de pirgrende og hun snakker et sprak
som er lett 4 forstd. Hun er 0gsa svart
opptatt av at hjernesykdommer er kro-
niske sykdommer. Merk dere navnet,
henne vil vi bruke igjen.
En hjerneoperasjon er som 4 bli ope-
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rert i sjelens grenseland. Det er slik det
foles nir man snakker om en viken ope-
rasjon. Teknisk for fagfolkene, skrem-
mende for alle andre. Behandlingen for
hjernesvulster i dag er: operasjon, stri-
ling og ev. cellegift. For 4 finne den rette
behandlingen og sikre best mulig funk-
sjon for pasienten, s blir det stadig flere
operasjoner som gjores i viken tilstand.
Viken betyr at man legger pasienten i
narkose og fester hodet slik at det er last
fast. Sa dpner kirurgene kraniet, slik at
operasjonen er i gang, for pasienten vek-
kes rolig av anestesilegen. Pasienten er
bedavet, men kan lgse oppgaver, snak-
kes til og nevrokirurgene kan sjekke uli-
ke funksjoner i det omridet svulsten
ligger. Dette for & sikre minst mulig
funksjonstap hos pasienten. Viken ope-
rasjon krever en god kommunikasjon
mellom lege og pasient. Nevrokirurg
Einar Vik-Mo snakket om hjernesvul-
ster generelt og de fremmette fikk se
film fra en viken operasjon.

Fagdagens andre gkt etter lunsj var
rettet mot forskning. Forskning er et
viktig formal i Hjernesvulstforeningen,
da det er mange som rammes og vi gn-
sker 4 fa frem det som er av forsknings-
prosjekter.

Ass. generalsekretzer Ole Alexander
Opdalshei fra Kreftforeningen snak-
ket om forskning og livskvalitet i sitt
foredrag. Kreftforeningen ser at beho-
vet for forskning gker etter hvert som
stadig flere rammes av kreft. Det man

Anette Storstein, nestleder i Hjerneréadet.

nd ser er at mange flere vil leve lenge
med sin kreftdiagnose. Slik at man ma
forske bredere og pa flere felt enn tidli-
gere. Forskningen er delt opp i ulike
forskningsdisipliner:

TRANSLASJONSFORSKNING

Translasjonsforskningen skal over-
sette kunnskap fra grunnforsknin-
gen til noe som er nyttig for pasien-
ten. Den skal altsi sorge for at
kunnskap om sykdomsmekanismer
og metoder som grunnforskningen
produserer blir utnyttet til 4 utvikle
nye metoder for i forebygge, diag-
nostisere og behandle kreft.

KLINISK FORSKNING

Kunnskap fra laboratoriet kan ikke
umiddelbart tas i bruk i behandling,
og gode ideer ma testes for 4 under-
soke hvilken effekt man kan forven-
te hos pasienter. Klinisk forskning
involverer pasienter eller pasient-
materiale, og har som mail 4 gjore
direkte forbedringer i diagnostikk,
behandling og pleie av kreftpasien-
ter. Klinisk forskning inkluderer
ogsi kliniske studier der man tester
ny behandling pa frivillige pasienter.
Hensikten er & undersgke om nyut-
viklet behandling er bedre enn den

som allerede er i bruk.

HELSEFAGLIG OG SAMFUNNS-
VITENSKAPELIG FORSKNING

Kreftforskning handler ikke bare

om 4 finne nye behandlingsmetoder



A leve med hjernej

+ Farlapet er helr avhergig av h Iken hjernesalil mon ho

« En h,mswls'l pasignt er ganshe annerle
svuls tpassent
+ Behandlingen plvirkes Rroppens mett srbore organ oy
marginend r Sm
. Eqm;-tmm kari waere helt fundomentale
+ "Teg kan leve med au‘-s:enlbtt er
mptomene Sem er vanskelige
« "Dt spiller sngen rolle hva g har
diet seam & vikTig er breardan
jeg har det "

Jed frg &n annen

Interesserte tilherere fulgte godt med pd foredragene.

og medisiner. Den kan ogsa dreie
seg om 4 skaffe kunnskap om sam-
funnsmessige og sosiale forhold el-
ler kunnskap om de helsetjenestene
vi tilbyr kreftpasienter. Den helse-
faglige og samfunnsvitenskapelige
forskningen er opptatt av at kreft-
pasienters helse, levekdr, omsorg,
velferd og livskvalitet er best mulig,

EPIDEMIOLOGISK FORSKNING

Dette er forskning som ser pa utbre-
delse og forlop av sykdom, og som
prover 4 finne drsakssammenhenger.
Epidemiologisk forskning leter etter
faktorer som kan fore til kreft i den
aktuelle befolkningen. Dette gjores
gjennom befolkningsundersekelser.

FORSKNING INNEN ALTERNATIV
0G KOMPLEMENTAR MEDISIN

Kreftforskning kan ogsé vare forsk-
ning pa tilbud som ikke omfattes av
skolemedisinen. Forskning pa alter-
nativ og komplementzr helsehjelp
kan fi frem kunnskap om alternati-
ve metoder som kan virke utfyllende
til den offisielle medisinen.

Det er viktig 4 forske pd god helse, le-
vekdr, sikre god omsorg, skape mulig-
heter for bedre gkonomisk velferd,
som bidrar til god livskvalitet for pasi-
enten men ogsi deres pargrende frem-
over. Kreftforeningen ser behovet for
mer samarbeid pi tvers og trekke sy-
nergier for 4 lykkes. Dette stotter vi og
ser frem til et godt samarbeid i arene
som kommer.

Forsker og nevrokirurg Dr.med.
Einar Vik-Mo fortalte om forsknings-
prosjektet som handler om 4 lage en
vaksine til et utvalg av pasienter i Not-
ge og Finland som har hjernesvulster
av typen glioblastom. S mye som mu-
lig av svulsten blir operert bort men
kreftcellene vokser inn mellom hjerne-
cellene. Deler av svulsten kan derfor
ikke opereres bort. Pasientene fir stri-
lebehandling og cellegift. Svulsten
kommer alltid tilbake. Hos pasienter
som kan re opereres, flernes svulsten
pa nytt. Svulstvev flernet ved denne
operasjonen analyseres og screenes.
Legene velger si virkestoff basert pd
screeningen av svulsten. Pasienten be-
handles si med en eller flere virkestof-
fer testet pa pasientens egne kreftceller.
Effekten av virkestoffene analyseres
opp mot forandringer i gener og stoff-
skifte i kreftcellene. Senere kan enkle-
re gentester brukes til 4 velge rett kreft-
medisin. Denne studien er litt forsinket
og man hiper 4 komme i gang i lopet
av 2017.

Vi fortalte i forrige nummer av
Hijerne det! om Nicolai Lechen som
tester ut Novocures apparat Optune,
som bruker elektromagnetiske belger
til behandling av glioblastom. Pi
grunn av deltagelse pi en messe mitte
dessverre Novocure melde avbud, slik
at Tone og Nicolai demonstrerte hvor-
dan man setter pid nye elektroder.
Dette gjores i et fast regime, Tone har
et eget skjema pd sin mobiltelefon som

Henrik Peersen, leder av Hjernerddet.

viser hvor elektrodene skal festes. Det
3 skifte elektroder tok ca. 20 min.
Det er viktig 4 sjekke for ev. sir og plas-
sere nye elektroder litt ved siden av der
de forrige var plassert, slik at huden
heles. I det siste nyhetsbrev fra IBTA,
den internasjonale hjernesvulstalliansen,
skriver de om Optune. Forskningsre-
sultatene er lovende og gir nytt hép til
glioblastompasienter.

Nevrokirurg og forsker Dr.med.
Awais Mughal snakket om individuali-
sert behandling for pasienter m. gliom
og de tanker man har for fremtidens be-
handlingsmuligheter og utfordringer.
Dette er rettet mot alle gliomer og ikke
bare glioblastom som er den alvorligste.
Forskere sgker hele tide mot det 4 finne
gode metoder for 4 ha alternativer til de
som rammes fremover.

Det ble en forrykende avslutning
av doktorgradsstipendiat Erlend Skaga,
som tok oss gjennom et det spennende
forskningsstudie rettet mot individ-
ualisert behandling av glioblastom.
Forskningen som skjer ved Vilhelm
Magnus-senteret i Oslo er spennende
og vi hiper pi solide gjennombrudd
som gir pasienter bedre behandling og
okt grad av overlevelse.

Jeg vil benytte anledningen 4 takke
alle for flotte foredrag, og spesielt tu-
sen takk for all hjelp til OUS v. nevro-
kirurg og forsker individualisertik-Mo.
Neste ar fyller vi salen, dato for neste
irs fagdag kommer i neste nummer av
Hijerne det! J
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CATHRINE AAS MOEN

Arets konferanse hadde
fokus pa mestring og fore-
dragsholderne hadde alle sin
historie og sin unike mate a
mestre sin uforutsette nye
livssituasjon.

irt onske for deltakerne var 4 gi
Vdem nye mdter a se pd egen
mestring, men ogsi se at egne
valg som den enkelte tar gjenspeilet
seg i foredragene. Mestring kommer

ikke av seg selv, det handler mye om
egne valg.

«Grillparty»

Stortingsrepresentant Tone Wilhelm-
sen Trgen som er helsepolitisk tals-
kvinne for Hoyre, holdt konferansens

Tone Wilhelmsen fra Hoyre
holdt dpningsforedraget.

n HIERNE DET B> 2/2017
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J6rg Hénicke takkes av Cathrine Aas Moen etter foredrag om sin
historie som kulminerte i boken «Menn som gréter»

dpningsforedrag. Hun sitter i helse- og
omsorgskomiteen og hadde et klart
budskap om at uansett parti, si var alle
opptatt av 4 finne best mulige lgsnin-
ger for pasienter og pirgrende. Det ble
stort engasjement blant deltakerne, og
Tone fikk med seg flere tanker og
sporsmdl tilbake til komiteen. Direkte
kontakt mellom pasienter og brukere
pa den ene siden og politikerne pa den
andre siden er av stor verdi for oss alle.

Mannen som grater

Jorg Hinicke som har skrevet Menn
som griter, fortalte sin historie. Bunn-
lost @rlig og nakent, nesten sa vi kunne
here primalskriket. Alle forstod vi for-
tvilelsen over 4 bli rammet av en hjer-
nesvulst, den farligste av dem alle. Det
i fole seg liten og miste kontrollen over
eget liv. Jorg tar oss med inn i sine opp-
levelser som en i en smalfilm, vi kan
alle se det for oss. Latter og grit fyller
rommet. Boken er akkurat passe lang
eller kort nok for en mann 3 lese, men
den favner alt. Den er stottet av Extra-

Stiftelsen og er en del av virt mest-
ringskurs for menn. Heftet kan lastes
ned fra vir hjemmeside, og er like ak-
tuell for alle, enten de er rammet, pire-
rende, politiker eller fagperson.

Mestring gjennom kunst

Overgangen til Hedda Kise var at
mestring kan gjores pd ulike maiter.
Der Jorg fant ordene, si fant Hedda
etter hvert kunsten og malingen.
Hedda var kjent fra ulike programmer
pa TV2, hun var ferst pa God Morgen
Norge som den blideste jenta med det
flagrende lyse haret. Det i seg selv var
ingen god kombinasjon med & bli
rammet av en alvorlig sykdom. Flinke
piker biter tennene sammen og star i
det.

Da Hedda ble rammet av hjerne-
svulst og var hun lenge pi sykehus.
Etter noen mineder kom hun pi
Sunnaas. Hver onsdag var det hobby-
kveld nede i kjelleren med miljgtera-
peuten for at vi — de hjerneskadde
pasientene — skulle fa mestringsfolelse.



l

Hedda Kise mestrer sykdom gjennom kunst.

Som Hedda selv sier det: — Jeg nektet
uke etter uke — og folte det direkte for-
nermende at behandlerne kunne tro
at litt mestringsfolelse skulle gjore at
jeg glemte alt jeg ikke kunne:
Jeg kunne ikke vare pi jobb som
programleder.
Jeg kunne ikke betale skatt.
Jeg kunne ikke vere hjemme med
barna mine.
Jeg kunne ikke vere med pa hob-
bykvelden for pasientene pi Sun-
naas sykehus, fordi jeg hadde darlig
samvittighet for at jeg var pa syke-
hus.
Jeg kunne ikke gjore noe annet enn
4 TRENE pa motorikken, hukom-
melsen og spriket slik at jeg kunne
komme hjem til barna mine.
S4 jeg nektet 4 gi ned i kjelleren pd
Sunnaas og kose meg med 4 mestre
4 lage ting.

— Helt til en medpasient, som selv var
mor og hadde fitt slag i ung alder, sa
noen fotlgsende ord til meg. Hun sa at
BARNA mine ville bli veldig glad for &
fi et perlekjede som mammaen deres
har laget til dem slik at de pi en mate
folte at jeg var med dem selv om jeg var
pa sykehus. Hun sa ogsd at det var vel-
dig god trening for den skadede finmo-
torikken min 4 tre perler pa en snor.

— Sé jeg ble med ned i den kjelleren,
og det var starten pd at jeg selv begynte
4 lage bilder. Mange snakker si fint om
viktigheten av mestringsfolelse for
selvfglelsen vir. Jeg mener at det er lite
verdt hvis vi ikke foler at vi har bi-
dragsevne. For det er det som er si vik-
tig ndr vi kommer i en livskrise — det &
fole at vi BIDRAR - at det vi gjor er
NYTTIG for andre.

Barn som parerende

Spesialsykepleier Tove Nyenget fra
Kreftforeningen holdt foredrag om
barn som pirerende, en viktig gruppe
som ofte «glemmes» litt av helsevesenet.
Som barn av eller sgsken til en alvorlig
syk er det mange tanker som melder seg.

feransen

Viktigheten av 4 se barnet som paroren-
de og involvere barnehage/skole er stor.
Treffpunket er ogsa et godt tilbud for
barn og unge som er pirgrende. Her
kan de metes og veere sammen med an-
dre barn og unge i samme situasjon,
under trygg og kyndig ledelse av Kreft-
foreningen. Toves foredrag kan den
som onsker det fi tilsendt.

A handtere livet

Lasse Gustavson med tittelen «livs-
handterar» stilte med sin historie og
sine tanker om mulighetene til i leve
videre nir forutsetningene for et me-
ningsfylt liv blir plutselig og dramatisk
endret. Den gangen 24 ar gamle Lasse
Gustavson ble sterkt skadet i en gass-
eksplosjon pd jobb som brannmann i
Géteborg i mai 1981. Han 13 pd syke-
hus med dramatiske brannskader i to
maneder for han kom til bevissthet.

— Jeg var 80 kilo for eksplosjonen og
veide 40 da jeg viknet. Jeg var sd svak
at jeg ikke klare 4 sitte, jeg kunne ikke
snakke eller se, forteller Gustavson.
Han hadde den gangen et sterkt behov
for & gjenoppleve brannkatastrofen og

Lasse Gustavson ga oss alle
mye @ tenke pd med sin historie.
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f3 puslebitene pa plass i det som forst
framsto som et eneste stort kaos.

— Jeg ble okkupert og oppslukt av
denne fryktelige opplevelsen. Det er
smertefullt 4 akseptere hva som har
skjedd, men samtidig med denne er-
kjennelsen er det ogsa viktig 4 skjenne
at framtida avhenger av meg sjol og
mine egne mal, sier Gustavson.

Trygghet er ikke alt

Lasse Gustavson dro en linje gjennom
hele livet sitt, han fortalte om moren
som tidlig innprentet sgnnen hvor vik-
tig det var 4 fi seg en trygg og uoppsige-
lig jobb i kommunen. Gustavson herte
pi mor og satset trygt, til det ble for
kjedelig. — Jeg kjorte rundt i en bla Vol-
vo og tok vannprever. En dag kom jeg
midt oppi en kollisjon hvor en kvinne
ble skadet. Jeg hadde vart speider og
gatt forstehjelpskurs, derfor 14 det ogsa
en forstehjelpspute i bilen. Jeg hadde
ressurser og kunnskap og kunne hjelpe
kvinnen som var skadet. Der og da fikk
jeg en sterk folelse av mening, en folelse

som jeg ikke hadde hatt pa lenge.

Livskvalitet

Vil du fortsette 3 fole livskvalitet, da
mé du ta ett steg til, tenkte Lasse
Gustavson. Hans innsats for den skad-
de kvinnen ble en sjanse, en mulighet
for endring.

— Enhver sjanse innebzrer ogsi en
risiko. Hvilken side ser du forst, risi-
koen eller muligheten? Min lille datter
ville en gang bade, i mars, i vann som
kanskje holdt fire varmegrader. Som
pappa la jeg atskillig energi i jobben
med & pipeke risikoen. Men hva om
jeg fortsetter & papeke risikoen, og min
20 ar gamle datter spor «skal jeg ta et
skritt til, pappa?», og jeg svarer, «men
du stir da vel bra der du stir»? Tenk
om vi gjennom hele livet bare ser risi-
koen, og ikke mulighetene?

Brannmann

Lasse Gustavson tok sjansen, han be-
stemte seg for 4 bli brannmann i Géte-
borg.

Han gjennomferte sin ambulanse-
og brannmannsutdannelse med topp
resultat,

— Hvorfor fikk jeg sa gode resultater,
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jeg som tidligere bare hadde prestert
tilfredsstillende? Jeg tror at vi alle
sammen kan si veldig mye mer enn vi
tror, bare du vil og setter deg et mal,
sier Gustavson. Da brannalarmen gikk
en virdag i 1981, var det en nyutdan-
net brannmann Gustavson som kjorte
rett inn i 20 tonn propan som eksplo-
derte pa kaia i Goteborg,

— Bilen vi satt i fikk motorstopp. Vi
var to mann som lgp gjennom flamme-
havet. Bare jeg overlevde.

Mal
Lasse Gustavson har brukt samme opp-
skrift pa livet etter ulykken som den
som ga framdrift for katastrofen i 1981.
— A forst3 leder til frihet. Du m4 set-
te deg et mil, se muligheten og ta sjan-
sen pd livet. I mange maneder 14 jeg i
senga og si pi en der inn til en garde-
robe, og tenkte, hva er det bak den
dera der? En dag klarte jeg 4 gd bort til
dera, jeg dpnet den, og sa at det sto en
stol der inne. Jeg klarte ogsd & sette
meg i stolen. Da satte jeg meg ogsd det
milet, at jeg igjen skulle klare & g
gjennom Sarek, det vakre fjellomradet
som ga meg si mange fine opplevelser
den gangen jeg var speider. For meg var
det livskvalitet. Jeg ville leve og jeg ville
ha et liv, igjen. Milet ga meg retning
inn i framtida og mot til 4 klare de
hindringer som 1 foran meg, — Teltet
mitt matte sys om og Trangia-kjokke-
net bygges om, slik at begge deler kun-

jobben med

@ sende kon-
feransedel-
tagerne hjem
med ekstra
energi.

ne brukes av en kar som bare har to
halve tommelfingre. Alle mennesker
har en bergtopp, sa Arne Ness. Leng-
selen og visjonen om Sarek ga meg mal
og mening, hva er Sarek for deg?

Livskvalitet sett fra

kirurgens stasted

Asgeir Jakola orienterte om en nevro-
kirurgs perspektiv pa livskvalitet ved
hjernesvulst. Det er mange forhold
som spiller inn, og det er toffe valg som
skal tas av pasienten i samrdd med sine
pargrende og behandlere. Hvilken be-
handling skal man velge og hva har
behandlingen 4 si for livskvaliteten? Er
det verdt det 4 leve litt lengre hvis du er
syk av behandling og bivirkninger hele
tiden? Asgeir tok ogsi opp en viktig
problemstilling ved protonstriling. Er
det alltid slik at protonstraling som er
sterkt avgrenset alltid er det beste ved
enkelte typer hjernesvulster? Kan det
vare at de mer diffuse med storre po-
tensial for spredning er mer effektivt
behandlet med gammastriling som
treffer litt bredere?

Finne seg selv pa nytt igjen
Bianca Simonsen fra «Gjeor en for-
skjell» fortalte sin historie om det &
miste en mann i selvmord, med to sma
barn og alt det kaoset i kjolvannet av
dette. Sorgen, sporsmilene, bebreidel-
sen, tilgivelse, veien videre. Det & ak-
septere tapet, betyr at men md torre 4
forandre seg. Bli en ny utgave av seg
selv, en som man ikke hadde vart for.
Nér man mister noen man er glad i si
finner man nye sider av seg selv og livet
pa nytt. Dremmer og gnsker blir knust.
Nye perspektiver far gro og vokse.

Biancas foredrag var som alltid fan-
tastisk og underholdende. Hun er som
en Duracell-kanin, som knapt puster.
Vi som publikum ble sugd inn i his-
torien og eventyret. Hipet, humor og
gleden er viktige elementer. Det 4 vage,
kaste loss og gjore noe for seg selv.
Viktigheten av & ha gode stottespillere
som gir styrke.

En setning hentet fra Bianca.

Derfor viger jeg 4 leve mitt eneste liv,
med og uten deg samtidig. ]

For dem som @nsker det kan visende ut
foredragene til Tove Nyenget og Asgeir Jakola




ROLF J. LEDAL

Menn som lider av alvorlig sykdom har en
tendens til a beere byrden selv og det er
ikke alltid at de mestringsstrategiene

som velges er de beste.

noe mer tid og mindre grupper for 4
dpne seg, utviklet Hjernesvulstfore-
ningen med stotte fra ExtraStiftelsen
et nytt mestringskurs, spesielt for

I erkjennelsen av at menn ofte trenger

menn.

Det forste kurset av sitt slag gikk av
stabelen fredag 28. — lgrdag 29. april i
Bergensomradet. Starten pd kurset var
viet det & bli bedre kjent med hver-
andre gjennom en smakebit pa ukjente
aktiviteter som skulle mestres. Sjg-
krigsskolen stilte velvillig opp med na-
vigasjonssimulator til utlin, og etter en
bedre lunsj i spisemessen var det duket
for frisk seilas i 60 knops fart i skjer-
girden nord for Bergen. For den som
aldri har vert i en navigasjonssimula-
tor tidligere, kan det nevnes at nesten
all informasjon som vi tar til oss kom-
mer gjennom gynene. Ved hjelp av
noen friske subwoofere under derken
og med en horisont som si absolutt
ikke sto i ro, var opplevelsen av & vare
pa sjoen si sterk at det foltes som &
vare om bord. En av kursdeltakerne
hadde tilbrake sitt yrkesaktive liv pa
sjoen, og stilte opp som navigater. Med
hans ferdigheter og kjennskap til tran-

engasjerende

ge farleder fikk ogsd rormannen mest-
ringsfolelsen pa plass. Fra 4 synes at
det gikk fort i ca. 20 knop til 4 be om
full fart var veien kort.

Etter 4 ha tilbrakt noen larerike ti-
mer pa Sjokrigsskolen ble vir kurs satt
mot Panorama Hotell og Resort,
lengst sor pa Sotra. Ute i fantastisk na-
tur var det duket for gode samtaler og
lererike foredrag. Rommet vi hadde
var gitt navnet «Utsikt», pga. den flot-
te utsikten, mens naborommet het
«Innsikt», Selv i et rom med utsikt var
det god fokus pa innsikten i egen tilvz-
relse og det & leve godt med sykdom.
Jorg Hinicke holdt et godt foredrag
med sin sterke skildring av et liv som
plutselig ble snudd pid hodet. Gjen-

nom foredrag og samtaler som alle

drag om sin mestring

av glioblastom-
diagnosen.

dreide seg om 4 leve godt med sykdom,
ble kursdeltakere og instrukterer en
gjeng med karer som snakket med lett-
het om vanskelige tema. Ztlig og god
kommunikasjon preget kurset, og det
er helt klart at slike kurs mi holdes
med et lavt antall deltakere slik at man
kan alle sitte rundt et bord og se ansik-
tet pd hverandre. Vennskap ble formet
og nye hjernesvulstmakkere kom pi
plass. Gjennom utvikling og gjennom-
foring av kurset ble det ogsd en ut-
viklende prosess for de kursansvarlige.
Neste kurs er ennd ikke ferdig plan-
lagt, men det blir helt klart flere kurs for
menn som trives best med 4 snakke om
sykdom og mestring blant andre menn.
Folg med pid www.hjernesvulst.no og
vire Facebooksider! )

Kursdeltakerne pa virtuell
seilas over Byfjorden.
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KONTAKTINFO

Rolf J. Ledal
GENERALSEKRETAR

e-postrolf.ledal@hjernesvulst.no
TELEFON: 459 07 412

Cathrine Aas Moen
STYRELEDER

E-PosT:cathrine@hjernesvulst.no
TeLeron: 90110 140

Eivin Hansen
NESTLEDER

E-POST: eivin.hansen@hjernesvulst.no

Jorn Foss Pettersen
NESTLEDER

E-POST: jorn.pettersen@hjernesvulst.no

Silje Kristin Larsen
STYREMEDLEM

E-PosT: silje.larsen@hjernesvulst.no

Solveig Lomsdal
STYREMEDLEM

E-PosT: solveig.lomsdal@hjernesvulst.no

Hévard Hagerup Mathisen
STYREMEDLEM

E-POST:
havard.mathisen@hjernesvulst.no

Tom Ole Seljordslia
STYREMEDLEM

E-POST:
tom.ole.seljordslia@hjernesvulst.no

Marie Berg
VARAMEDLEM
E-POST: marie.berg@hjernesvulst.no

Lise Aas Moen
VARAMEDLEM

E-POST: lise.moen@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region NORD-NORGE

LEDER: Eli Solheim
moBIL: 97122 801
E-PosT:nord-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region MIDT-NORGE

LEDER: Selvi Skarra Kvitnes
mosIL: 905 35 598
E-POST:midt-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region SOR-OST

LEDER: Pal Kjeldsen
mosiL: 915 53 510
e-post:ostlandet@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region VEST

LEDER: Tommas Fokdal
moBIL: 90912376
E-POST:rogaland@hjernesvulst.no
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Adresser og telefonnummer til likepersoner
Likepersoner med bakgrunn som rammede:

LIKEPERSON FYLKE ADRESSE -POST TELEFON
grethe Marie Finnmark 9845 Tana guttorm57@hotmail.com 99338346
uttorm
Solveig Strand Troms 9023 Krokelvdal loensen@live.no 93484 455
Solveig Lomsdal Nordland 8907 Brenneysund | slomsdal@hotmail.com 915 22945
SelviSkarra Ser Trendelag 7046 Trondheim sajko42@gmail.com 90535598
Frottlellam Nord Trendelag | 7606 Levanger lfrode.asbjorn.hallem@ 48247230
evanger.kommune.no
Ester Chekkour Oslo /Akershus 0578 0slo ester_reiersen@hotmail.com 48028402
Cathrine AasMoen | 10 /akershus | 1482 Nittedal catmoel967@gmail.com 90010140
cathrine@hjernesvulst.no
PalKjeldsen Oslo/Akershus 1387 Asker paul@hjernesvulst.no 91553510
Oddmund Garden Oslo/Akershus 1914 Ytre Enebakk | 90821266@online.no 908 21266
Unni Schultz Oslo/Akershus 0372 0slo unni.schultz@online.no 95059509
Hanne Mjgen Oslo/Akershus 0194 Oslo hannemjoen@hotmail.com 90500270
Ingvil Nordland Oslo/Akershus 1430 As ingviln@gmail.com 93832083
Cecilie Hansen Buskerud 3033 Drammen cecilie.t.hansen@ebnett.no 93035768
Tom Ole Seljordslia | Telemark 3691 Gransherad ’rc]gm.oleseljordslia@ 901 77 491
jernesvulst.no
Lisbeth Johnsen Sogn og Fjordane | 6809 Forde lisbeth.johnsen@enivest.net 91576789
Joérg Hanicke Hordaland 5162 Laksevag j.haenicke@gmail.com 40328989
Helge Siljan Vestfold 3237 Sandefjord helge siljan@gmail.com 95928081
Likepersoner med bakgrunn som pdrerende:
LIKEPERSON FYLKE ADRESSE E-POST TELEFON
Eli Solheim Troms 9013 Tromse elisolheim@gmail.com 97122801
Kevin McKiernan Oslo/Akershus 0194 Oslo kevintps@gmail.com 986 93018
Berit Aaslund Oslo/Akershus 1404 Siggerud b.s.aaslund@hotmail.com 97787178
\I/r\}igllggr/;belsnes Oslo/Akershus 177 Oslo ingridwilberg@gmail.com 90079500
Trond EspenHansen | Vestfold 3160 Stokke trond@hjernesvulst.no 90410300
Helge Ludvigsen Buskerud 3033 Drammen helge.ludvigsen@ebnett.no 90945432
cvenitas Buskerud 3405 Lier neve anita@hotmailcom | 45420498
ristiansen
Monica Solberg Rogaland 4070 Randaberg monica.solberghansen@ 93829007
Hansen getmail.no

Listen er ikke komplett, den inneholder bare de som har sagt seg
villig til & ha sitt navn og sin kontaktinformasjon i vért medlemsblad.

E-posT:media@hjernesvulst.no

An

Hjernesvulstforeningen
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Skolestart

- Nvama du passe par’

ROLF J. LEDAL

Som barn og ungdom legges
premissene for sterstepar-
tenav voksenlivet. Det er

da grunnleggende og videre-
gaende utdanning gjennom-
fores og legger grunnlaget for
deltakelse i arbeidslivet og
ev. hayere utdanning. Er du
kjent med hvilke rettigheter
ditt barn eller du selv har nar
det kommer til utdanning?

essverre fir Hjernesvulstfore-
D ningen tilbakemelding om at

det tidvis svikter med habilite-
ringsarbeidet. Enkelte ganger kan det
g4 si galt at barn med hjernesvulst blir
til problemelever som sendes til Barne-
og ungdomspsykiatrisk poliklinikk
(BUP) i kommunen for 4 utredes for
f.eks. skolevegring. Hadde barnet i ste-
det fitt sin rettmessige habilitering og
tilpasset undervisning, hadde situasjo-
nen mest sannsynlig vart en annen.
Handlingsplan for habilitering av barn
og unge kom i 2009, og den peker pa
betydningen av tidlige habiliteringstil-
tak, viktigheten av god habiliteringsbi-

stand til ungdom med funksjonsned-
settelser i deres overgang til voksenlivet
og et familieperspektiv i tjenesteytin-
gen. God habilitering av barn og unge
forutsetter et nzrt samarbeid mellom
helse- og omsorgssektoren i forste- og
andrelinjetjenesten og en rekke andre
sektorer. Dette gjelder ikke minst ut-
danningssektoren og NAV.

lkke vaer redd for a stille krav

Habilitering handler om at alle skal
sikres samme muligheter til 4 delta i
aktiviteter i samfunnet ut fra egne for-
utsetninger. Milet er full likestilling

ILLUSTRASJONSFOTO: COLOURBOX
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for alle med nedsatt funksjonsevne.
For 4 nd dette malet er det viktig at det
fokuseres pa habilitering fra forste dag.
Rettigheter til individuell tilpassing av
utdannelsen og et tverrfaglig tilbud
stir sterkt hos barn og unge. Individu-
elle planer er en grunnleggende forut-
setning for ivaretakelse av barnets ha-
biliteringsbehov. Selv om dette er lov-
palagt, kan det skje at utarbeidelsen av
disse ikke «gdr pd skinner». Som forel-
der er det din oppgave & vare en tyde-
lig konstruktiv, men krevende, bestiller
av genester for ditt barn. Ikke ver redd
for & gd tidlig i dialog med spesialist-
helsetjenesten, NAV og skoleledelsen.
Sammen bygges det beste tilbudet, in-
gen kjenner ditt barn bedre enn deg.

Tilrettelegging og

hjelpemidler pa skolen

I tillegg til retten til individuell opple-
ringsplan (IOP), skal skolen ogsd stille
med nedvendig utstyr, inventar og le-
remiddel. Skolehverdagen skal innret-
tes slik at det blir tatt hensyn til elever
med nedsatt funksjonsevne. For barn
med nedsatt funksjonsevne pga. nevro-
logisk sykdom eller skader etter be-
handling, slik som det ofte blir i fm
hjernesvulster, si kan dette vare en ut-
fordring. Barnet ser kanskje ut som en
funksjonsfrisk gutt eller jente, men syk-
dommen har medfort usynlige funk-
sjonsnedsettelser som kan vere van-
skelige for en lerer 4 forstd og
tilrettelegge for. Gjennom en utredning
i den kommunale pedagogisk-psykolo-
giske tjenesten (PPT), legges grunnla-
get for tilpasning av undervisning og
behov for hjelpemidler. Her kan det
ogsi klarlegges at det er lurest med en
utsatt skolestart, noe som for enkelte
vil veere et godt alternativ. Jo for man
starter med 4 legge til rette, jo bedre blir
det for barnet. Trengs det storre
endringer med skolebygg eller svart
ressurskrevende opplegg for barnet, ma
man begynne minst ett ir i forveien.

Skolefritidsordning
og skolehelsetjeneste

Kommunen skal ha et tilbud om sko-
lefritidsordning (SFO) for barn med
sarskilte behov fra 1.—7. Aarstrinn.
SFO plikter 4 gi barn med nedsatt

funksjonsevne gode utviklingsvilkir.
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Tilpasset opplaering kan vaere avgjerende for et helt liv. iLLusTrRASIONSFOTO. COLOURBOX

Skolehelsetjenesten  hjelper elever
med helsemessige problemer som har
sammenheng med skolesituasjonen.
Tjenesten samarbeider med eleven
selv, foreldrene, skolen og eventuelt
andre fagfolk. Tjenesten skal fremme
psykisk og fysisk helse, gode sosiale og
miljomessige forhold og forebygge
sykdommer og skader. Skolehelsetje-
nesten er mange steder en integrert
del av helsestasjonsvirksomheten. Hen-
sikten med integreringen er 4 gi en
samordnet og helhetlig tjeneste for
barn og ungdom fra 0-20 ar.

Opplaring hjemme og pa sykehus
Barnet kan med ujevne mellomrom
ha behov for ny utredning og i lengre
tid vaere pd sykehus. Da fir barnet rett
til opplering pa sykehuset. Det er fyl-
keskommunen som har ansvar for 3
oppfylle retten til grunnskoleopple-
ring, videregiende opplering og spesi-
alpedagogisk hjelp; herunder spesial-
undervisning, for pasienter i spesia-
listthelsetjenesten. Dette gjelder ogsa
for pasienter i private helseinstitusjo-
ner som har driftsavtale med og er fi-
nansiert av et regionalt helseforetak.
Skolen har videre plike til 4 folge opp
elever som har lengre sykefraver og
om ngdvendig gi undervisning i elev-
ens hjem. Kombinert med tilbud om
avansert hjemmesykehus kan dette
vare et godt tilbud for barn og unge
med hjernesvulst.

Tilrettelegging av eksamen og proever

Elever og privatister med behov for
seerskilt tilrettelegging skal kunne fi
forholdene lagt til rette slik at de kan fa
vist hva de kan ut fra kompetansemile-

ne i fag i lereplanverket. Tiltakene ma
vare tilpasset behovene til den enkelte
og vare egnet til 4 lose problemene til
eleven og privatisten si langt rid er.
Rektor avgjor etter sgknad hvilke tiltak
som skal benyttes. Privatister mi legge
fram en sakkyndig uttalelse, og det er
fylkeskommunen som avgjer hvilke
tiltak som skal benyttes. Sarskilt tilret-
telegging av eksamen og prover krever
ikke vedtak om spesialundervisning.

Skoleskyss

Elever som pd grunn av nedsatt funk-
sjonsevne eller er midlertidig skadet
eller langvarig syke, har rett til gratis
skyss uansett avstand til skolen. Dette
gjelder bade i grunnskole og i viderega-
ende opplering. Elever som har plass i
skolefritidsordning, og som pa grunn
av funksjonshemning eller midlertidig
skade eller sykdom har behov for skyss,
har rett til skyss til og fra skolefritids-
ordningen. Retten gjelder uavhengig av
avstanden mellom hjemmet og skole-
fritidsordningen. Retten omfatter dess-
verre ikke skyss i skoleferiene.

Videregaende opplaering

All ungdom har etter soknad rett til tre
ar heltids videregiende opplering etter
fullfert grunnskole. Elever som har rett
til spesialundervisning, og som etter
sakkyndig vurdering har serlige behov
for et spesielt utdanningsprogram pi
videregiende trinn 1, har rett til inntak
pa dette utdanningsprogrammet etter
forskrift fastsatt av Kunnskapsdeparte-
mentet. Disse har ogsa rett til inntil to
ekstra dr videregiende opplering nir
dette er nodvendig for & na opplarings-
malene for den enkelte.



Folkehagskoler

Alle folkehggskolene er internatsko-
ler som generelt er godt tilrettelagt.
Noen fi er spesielt godt tilrettelagt
for ungdom med nedsatt funksjons-
evne og utviklingshemning. Skolen
skal, s langt det er mulig og rimelig,
legge leringsmiljoet til rette for elever
med serskilte behov, jf. folkehgysko-
leloven § 5a. Skolen vurderer i samar-
beid med sgker og pedagogisk/sosial/
medisinsk instans utenfor skolen et
tilrettelagt opplegg, jf. forskrift til
folkehgyskoleloven §8. Samvearet
med andre elever og felles opplevelser
pa fritiden er en viktig del av livet
pa folkehogskolen. Skolene har et
stort tilbud av fritidsaktiviteter. Fol-
kehgyskolens formal er 4 fremme all-
menndanning og folkeopplysning.
Hver folkehggskole bestemmer sitt
eget undervisningsprogram, og det er
ingen eksamener. Milet med skolea-
ret er at elevene skal kunne utvikle
seg ut fra sine forutsetninger og on-
sker. Opphold pa folkehggskole kan i
noen tilfeller godkjennes som tiltak
for 4 leere & mestre dagliglivet. I slike
tilfeller kan folketrygden dekke ek-
strautgiftene for inntil to ir. Opphold
pa folkehogskole kan ogsa godkjen-
nes hvis den er nedvendig og hen-
siktsmessig for 4 avklare videre yrkes-
planer.

Tilrettelegging ved
hogskoler og universiteter

Tilrettelegging ved hegskoler og universi-
teter er studiestedets ansvar, De skal sor-
ge for fysisk tilgjengelighet og at leerings-
miljeet si langt det er mulig og rimelig er
utformet etter prinsippet om universell
utforming, Mange studiesteder har kon-
sulenter som har spesielt ansvar for stu-
denter med nedsatt funksjonsevne. Sta-
tens linekasse for utdanning har en
stipendordning som kan vare aktuell
dersom funksjonsnedsettelsen gjor at
studenten bruker lengre tid enn normert.

Tilgjengelige veiledere

NAV har utarbeidet en veileder for
ditt studiested og deg som skal gjen-
nomfgre hoyere utdanning, Her finner
du mye relevant informasjon og ikke
minst konkrete tips for en vellykket
tilrettelegging. Disse tipsene har ogsa
relevans for deg som er under utdan-
ning i grunnskole eller videregiende
skole. Helsedirektoratet har utarbei-
det en veileder med tittel: «Barn og
unge med nedsatt funksjonsevne —
hvilke rettigheter har familien?». Her
finner du ogsa en mengde nyttig infor-
masjon som gjer utdanningslepet bed-
re for ditt barn eller deg selv. Begge
disse kan lastes ned fra www.hjerne-
svulst.no. b

ISBN: 9/88.2831411//
UTGIVELSESAR: 201/

MALFORM/SPRAK: Bokmal
INNBINDING: [nnbundet
ANTALL SIDER: 234
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| arbeid og hgyere utdanning
med kognitive vansker

Pdarorende

REDAKT@R/FORFATTER: Rel

dunn Gethesen Scherpf

I ganske ngyaktig tre ir var jeg en pirgrende til min mann
som fikk kreftdiagnosen. Vi gikk igjennom en ukjent reise.
Regien i vire liv ble overtatt av mennesker vi aldri for hadde
truffet, av fagfolk i helsevesenet, kommunen og NAV. Mange

folelse at vi var statister i livets teater,

hvor handlingsforlopet var utenfor vir kontroll.

Boken er en veiviser i de ulike aspektene; de menneskelige
og de praktiske. En reise som sluttet for min mann, men som
for meg ikke er slutt enda. Fordi jeg lever.

Boken koster kr 349,- ogkan

bestilles pa portalforlagno eller telefon: 380069 30
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Nye satser fra 1. mai 2017

ROLF J. LEDAL

Folketrygdens grunnbelep og pensjonene ble med

virkning fra 1. mai 201/ regulert i trad med gjeldende regler
for grunnbelep og pensjoner. For den som har sett frem til en
solid justering av kjepekraften, fremstar nok arets oppgjer
som heller magert og skuffende.

runnbelgpet i folketrygden oker
G fra kr 92 576,— til kr 93 634,—.
Dette er en gkning pa kr 1058,—,
noe som tilsvarer en gkning pa 1,14
prosent. Til tross for at Funksjons-
hemmedes fellesorganisasjon sammen
med flere andre fremmet krav om at
gjeldende regelverk mitte fravikes, og
pensjonister og ufgretrygdete mitte
tilgodeses med en storre gkning, fulgte
regjeringen regelverket som er en del
av pensjonsforliket fra regjeringen
Stoltenbergs tid. Dette regelverket er
dessverre i stor grad basert pd at det
skal vere en noenlun-
de lik gkonomisk ut-
vikling innenfor de
forskjellige ~ sektorene,
noe som slir uheldig ut
nd som oljesektoren har
hatt en markant ned-
gang,

Grunnbelgpet, ufgre-
trygd og alderspensjon
under opptjening skal re-
guleres i samsvar med
lennsekningen, justert for
eventuelle avvik mellom
forventet og faktisk lonn-
sokning to ar tilbake i tid.
Alderspensjoner under ut-
betaling skal forst reguleres
med den same lonnsekningen,
og deretter fratrekkes 0,75 pro-
sent. Den store virkningen det-
te fir for pensjoner og uferey-
telsene er svart uheldig, og det
er etter Hjernesvulstforenin-
gens syn et skrikende behov for
4 se pd systemet for regulering av pen-
sjoner og ufgreytelser etter flere magre
ir. Til sammenligning kan det nevnes
at lennsoppgjoret for de fleste yrkes-
aktive i ar er pa ca. 2,4 prosent.

HJERNE DET B> 2/2017

Som et resultat av de nye satsene fir
ufgre og andre som fir sine ytelser re-
gulert gjennom grunnbelgpet en inn-
tektsgkning pd 1,14 prosent. Alders-
pensjoner under opptjening blir ogsi
okt med 1,14 prosent. De som allere-
de far sin alderspensjon utbetalt far
pga. pensjonsforlikets systematiske
underregulering med 0,75 prosent
kun en gkning pa 0,38 prosent. I til-
legg til reguleringene pr. 1. mai, er det

Arets gkning i pensjoner og ufare-
trygd utgjer ikke sé mye som de fleste
hadde hépet pé.
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ogsd noen justeringer i vente for min-
stepensjonistene, heldigvis av det posi-
tive slaget. For alderspensjonister med
minste pensjonsniva gker satsene med
0,55 prosent, og noen av satsene oker
ytterligere pr. 1. september som det
ogsd gjorde i fjor hest.

De irlige minsteytelsene for ufore-
trygdede blir etter reguleringen:

Ordiner sats: 213486 (2,28 G, le-

ver sammen med ektefelle eller sam-

boer)

Ordiner sats for ung ufer: 249 066

(2,66 G, lever sammen med ektefel-

le eller samboer)

Hoy sats: 232212 (2,48 G, enslig

ufgretrygdet)

Hoy sats for ung ufer: 272475 (2,91

G, enslig uferetrygdet) )




ROLF J. LEDAL

jernesvulstforeningen har ikke
H til hensikt 3 fortelle medlemme-

ne hvilket parti de ber stemme
pa. Vart anliggende er 4 oppfordre folk
til 4 benytte seg av sin rett til 4 velge
landets fremste tillitsvalgte, de 169
stortingsrepresentantene. 78,3 % av de
stemmeberettigete valgte 4 benytte seg
av sin demokratiske rettighet ved stor-
tingsvalget i 2013, mens kun 59,94 %
valgte 4 avgi stemme ved kommuneval-
get i 2015. Mandag 11. september har
du din sjanse til 4 pavirke hvem som
skal styre landet de kommende fire
arene.

Basert pd Stortingets sammenset-
ning vil siledes HM Kongen etter alt &
demme gi Erna Solberg i oppdrag &
fortsette som statsminister med en
borgetlig regjering eller gi Jonas Gahr
Stere oppdraget med 4 danne en ny
regjering. Tradisjonelt sett har de stor-
ste regjeringspartiet valgt 4 plassere
egne fremtredende politikere i rollen
som statsrid for helse og omsorg, da
dette er et av de storste og vanskeligste
omridene 3 styre innenfor politikken.
Sammen med Arbeids- og sosialde-
partementets ansvarsomrider utgjer

helse og omsorg det meste av det som
vi kan kalle rammefaktorer for det
gode liv.

I tillegg til en oppfordring til med-
lemmene om 4 stemme ved hestens
stortingsvalg, vil Hjernesvulstforenin-
gen ogsi komme med en oppfordring
til politikerne. Valget i hast er ikke
bare et valg som handler om taburetter.
For oss med nedsatt funksjonsevne
handler dette valget om retten til frihet
og et godt liv. Det gode arbeidet som er
startet i perioden 2013—-2017 m4 fort-
sette. Pakkeforlopene mid utvikles vi-
dere og «etterforlop» med fokus pa
funksjon i sterre grad enn diagnose ma
etableres. En nasjonal strategi for hjer-
nehelse ma komme pd plass med en
tilhgrende operasjonalisering av mile-
ne i strategien.,

Hjernesykdommer er det omradet
som treffer flest av oss gjennom livet.
Hver 3. nordmann vil fi en hjernesyk-
dom ilgpet av sitt liv. Pi Hjerneradets
medlemsmegte 25. april leverte Hjerne-
svulstforeningen et tydelig budskap til
statssekretzer Anne Grethe Erlandsen
fra Helse- og omsorgsdepartementet.
Tre viktige mil for oss og som vi hiper
at ogs politikerne vil stille seg bak, ble

der presentert i form av enkel sjekklis-

te. Disse gjentas her slik at alle politi-
kere kan ha de friskt i minnet.
Inkludering av all intrakraniell neo-
plasi i strategiplanen for hjernehelse
Fokus pa funksjonsnedsettelser og
ikke diagnoser
Sikre rettigheter til livslang behand-

ling og oppfoelging

For den som har fulgt helsedebattene i
de siste minedene, si er det lite som
skiller Aps helsepolitikk fra Hoyres.
Aps Torgeir Michaelsen sa under
Dagens Medisins kreftkonferanse ved
Radiumhospitalet 6. april i dr at Ap
hadde den samme helsepolitikken som
regjeringen forte, og at Bent Hoie fikk
karakteren «OK+» som helse- og om-
sorgsminister. I—Ijernesvulstforeningen
er av naturlige drsaker utilmodige med
vire hjertesaker og er takknemlige for
alle de positive endringene som har
kommet vir gruppe til gode de siste dre-
ne, og slutter seg til karaktersettingen
fra Ap. Videre stiller Hjernesvulstfore-
ningen som krav at helse- og omsorgs-
ministeren fortsatt ma fi en sdpass god
karakter av opposisjonen, og helst en
enda bedre karakter av brukerne. Sitt
ikke hjemme og klag pa politikerne, 11.
september kan du gi din karakter! @
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Da er det snart sommer og tid for en
liten kikk pi det som har vert, og
ikke minst det som kommer!

Sendag 30. april arrangerte vi
Hjerne-Quiz for ferste gang, i Trond-
heim og pi Stjerdal. I Trondheim
hadde vi satt opp de 12 spersmilene
rundt Haukvatnet, og 14 svarark kom
det inn totalt. Den heldige vinner av
premieposen ble Elisabeth Bue, og
trekningen ble beherig gjennomfort
og filmet av oss tre i arrangementsko-
miteen, sa det ikke skulle kunne stilles
noen tvil om resultatet. Det var ogsd
en del turgiere som var innom hytta
ved Haukvatnet, samt mange som
gikk loypa rundt Haukvatnet og si
lappene vi hadde hengt opp, og som
ikke deltok i quizen, men hvor vi alli-
kevel fikk informert om foreningen.

P4 Stjordal var det litt mindre opp-
mete, men ogsd her ble det quiz og
trekning og her vant May Wenche
Krogstad.

Onsdag 3. mai og torsdag 4. mai
var vi to—tre til stede pd Nasjonal
konferanse for hjerneskaderehabili-
tering og nevrosykepleie 2017 som
ble avholdt i Trondheim. Der fikk vi
via en informasjonsplakat samt in-
formasjonsmateriell informert si
godt vi kunne til alle deltakere der
om at Hjernesvulstforeningen fin-
nes. Si da prevde vi fra regionlags-
styret, samt Solveig fra hovedstyret
4 gjore vart for at foreningen skal bli
lettere & huske pi i nevrosykepleiet-
nes mote med hjernesvulstrammede
og deres pirgrende. Fredag 5. mai
var det landsstyremote for regi-
onlagsleder, og si ble Hjernesvulstu-
ka avsluttet med Mestringskonfe-
ranse for dem som hadde mulighet
for & delta der. Et spennende pro-
gram med mange flinke foredrags-
holdere, og mulighet for erfaringsut-
veksling med andre hjernesvulst-
rammede,

n HIERNE DET B> 2/2017

Neste punkt pa programmet her i
Midt—Norge er sommermgtet, og
som tidligere annonsert er det revy-
festival pi Hoylandet som stir pi
programmet i dr. I skrivende stund
er pimeldingsfristen enda ikke gitt
ut, men her hiper vi mange som del-
tar. For det trur vi blir et trivelig ar-
rangement! Kontaktperson her er
Astrid Fines, og det ligger mer de-
taljer pd vire nettsider.

Vi har ogsa en tanke om 4 fi gjen-
nomfert noen litt mer uformelle
treff rundt om i regionen, og her er
forst ut Fosen mandag 29. mai.

Hostens aktiviteter er under full
planlegging, men alle detaljer er ikke
klare enda nir det gjelder med-
lemsmete i More- og Romsdal. S&
snart vi vet mer kommer det pd mail
og blir lagt ut pa hjernesvulst.no/
midt-norge/ og facebook-gruppene
vare; HSF Hjernesvulst-familien og
HSF Hjernesvulst Midt-Norge.

Til jul er planlagt bide julemed-
lemsmgte og julemarked, ogsa her
begynner detaljene 4 komme pi
plass. Hvis det er noen som gnsker &
bidra med noe pi markedet si ta
kontakt med Merethe Finstad. Det
kan vare egne ting som de gnsker &
donere til salg til innteke for Hjerne-
svulstforeningen, eller noen som selv
gnsker 4 ha en stand og selge til inn-
tekt for seg selv. Tanken er 4 f4 lagd
et arrangement hvor hele familien
kan vere med, bide de voksne og
barna.

Sa da gjenstir det bare & gnske
alle medlemmer i Midt-Norge en
riktig god sommer, og si haper vi
i styret at vi fir mote dere pd med-
lemsarrangementene som kommer.

Med vennlig hilsen fra
Solvi, Merethe, Mette, Astrid, Terje og
Astrid i regionlagsstyret.

P> VEST-NORGE

Sendag 30. april arrangerte Hjerne-
svulstforeningen rebuslep pd Bergen-
hus. I strilende solskinn viste Bergen
og innbyggerne seg fra sin beste side.
Spesielt gledelig var det & se at flere
studenter tok runden pi Bergenhus
for 4 lzere mer om hjernen og strekke
pa beina.

Dagens beste deltaker var en av dis-
se som dessverre hadde hoppet av psy-
kologistudiene pi et tidlig tidspunkt.
En annen var medisinstudent med am-
bisjon om 4 bli nevrolog, noe Hjerne-
svulstforeningen applauderer. Takk til
Bergenhus Festningsmuseum som lot
Hjernesvulstforeningen opprette base
der for arrangementet, vi kommer
gjerne tilbake og liner husrom hos
dere igjen!



http://hjernesvulst.no/midt-norge/
http://hjernesvulst.no/midt-norge/
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Lordag 29. april arrangerte Hjerne-
svulstforeningen region Nord-Norge
rebuslep i Telegrafbukta.

Det ble et vellykket arrangement
med mange fremmeotte i alle aldre i et
aldeles nydelig varveer.

Det er forste gangen vi arrangerer et
slikt arrangement i Tromse. Vi kunne
ikke fitt en finere dag med finere veer for
deltakerne. Vi hadde stad og informerte
om foreningen, serverte grillmat, kaffe
og kald drikke. Folk i alle aldre, bade
friske og syke, var innom og mange gikk
rebuslopet vi hadde plassert ut i Bukea.

Ny mediemsavtale!

L 18

Hjernesvulstforeningen har inngatt en avtale med Gjer en forskjell som er eksklusiv for G’QR EN
vare medlemmer. Medlemmer av Hjernesvulstforeningen far ut 2017 en rabatt pa hele
67 prosent pa nettkurset Personlig Handlekraft, og far tilgang til dette kurset for kun FORSK"ELL

kr1978,-. Betalingen kan deles opp i 3, 6 eller 12 avdrag, summen blir uansett den sam-

PERSONLIG HANDLEKRAFT
For deg som vil giere en forskjell i eget o andres [iv!

+ Video undervisning  * Verkiay og avelser

irasian » Gode rad
+ Inspiras] IR
+ Effektive OppEAVED MAR DU TRENGER DET!
W
GIOREN

Foredrag, kurs & undervisning

me. Kurset tar du hjemme foran egen PC
eller nettbrett, i det tempoet som passer deg, nar det passer deg.
Bruk koden «HJERNEDET> nar du kommer til betaling.

Gjor en forskjell er drevet av Espen og Bianca Simonsen, og vil med
dette tilbudet bidra til at vare medlemmer far personlig vekst gjen-
nom dette nettkurset, webinarer og mestringstips fra deres nett-
portal. Bianca var den som avsluttet Mestringskonferanseniar, med
en solid dose seksere pa terningen fra deltakerne. Gjennom Gjer en
forskjell driver Bianca sammen med Espen en unik portal hvor de
leverer engasjerende foredrag, handlekraftig coaching og effektive
kurs der motivasjon, drivkraft, relasjonell kompetanse og kommuni-
kasjon star sentralt. Deres tilherere far enkle verktey og avelser for
umiddelbar endring, noe som passer godt for Hjernesvulstforenin-
gens medlemmer.

Les mer pa _ )
www.gjorenforskjell.no eller p4 www.hjernesvulst.no

HJERNE DET <€ 2/2017


http://www.gjorenforskjell.no

ROLF J. LEDAL

Hjernesvulstforeningen far fra tid til annen sparsmal om
boligordninger for vanskeligstilte. De som rammes av hjerne-
svulster ender ofte opp som uferetrygdete og far saledes en
svakere gkonomi enn mange andre.

ed en svak gkonomi ender
man ogsd ofte opp med det
korteste striet nir man skal ut

og konkurrere i et boligmarked med
prisnivi som gker mer og raskere enn
ufgretrygden. For den som faller uten-
for arbeidslivet er veien kort til grup-
pen av vanskeligstilte, og man er heller
ikke en sannsynlig deltaker i neste se-
song av «Huset»,

Det fins flere ordninger med bo-
stotte, startlin og gunstige renter som
kan vere til hjelp, slik at man slipper 4
ende opp med 4 leie bolig hele livet.
Norge har et skattesystem som favori-
serer boligeiere mer enn leietakere.
Dette innebzrer at det i et lengre tids-
perspektiv er mer gunstig 4 eie bolig
framfor 3 leie den. Leiemarke-
det er i dag kjennetegnet av
korttidsleie og mange
smi boliger. Flere
av de bolig-
sosiale virke-
midlene er
innrettet mot
4 hjelpe

vanskelig-

N

stilte p o ‘ﬁ )
med a e
i SR !
17 VR

4 kjope egen bolig. I tillegg til at eie av
bolig er gunstig skonomisk, gir det for
de fleste storre stabilitet og trygghet.
Erfaring med eietlinjen viser ogsa at
bomiljger der mange eier egen bolig
gir et bedre og mer stabilt bomilje enn
der det er stor andel leieboliger.

Eie bolig
Det boligpolitiske malet om at flest
mulig skal eie sin egen bolig gjelder
ogsi for vanskeligstilte. De fleste virke-
midlene er innrettet for 3 fi flere inn i
eid bolig, i stedet for 4 ha et regulert
eller subsidiert utleiemarked. Leie for
eie er et vitkemiddel som legger til ret-
te for at husstander som er i malgrup-
pen for startlinsordningen, men som
ikke oppfyller kravene til betjenings-
evne i dag, skal sikres en stabil
bolig og mulighet for 4 kjope
boligen pa sikt. Det for-
utsettes at kommunen
vurderer at husstan-
den har et eierpo-
tensial pa sike.

Leie bolig

Leie for eie er et tilbud der hvor hus-
standen ikke oppfyller kravene til be-
tjeningsevne og egenkapital for 4 fi
lan nd, men er i milgruppen for leie
av kommunal bolig. Kommunen vur-
derer at husstanden har et potensial
for & eie bolig pi et senere tidspunkt.
Kommunen fremskaffer en bolig som
er tilpasset husstandens nivarende og
framtidige behov. Husstanden leier i
tre eller fem ar for de far anledning til
4 kjope boligen. Husleie tilsvarer kom-
munens utgifter knyttet til den kon-
krete boligen, slik at husstanden har
mulighet til & spare til egenkapital i
leieperioden. Alternativt kan gjengs
leie/markedsleie benyttes, hvorpa over-
skuddet reflekteres i en redusert kjops-
pris. Kjopet av boligen etter tre eller
fem &r finansieres ved hjelp av opp-
spart egenkapital, startlin eller lan i
ordinzr bank og eventuelt tilskudd
til etablering, Unge i etableringsfasen
eller mennesker som ma nyetablere
seg er ikke i malgruppen for denne
ordningen.

For unge som pga. hjernesvulst eller
annen alvorlig sykdom ender opp som
langvarige vanskeligstilte, er ordnin-
gen med Leie for eie midt i blinken og
kanskje den eneste lgsningen for 4
kunne skaffe seg egen bolig. Se pa
www.Husbanken.no og ta kontakt
med hjemkommunen og bli vurdert
for Leie for eie. Lev lurt, lei din egen bo-
lig for du kjoper den! )



A
-
ADVOKATFIRMAET || .'
Ega I IS Hjernesvulstforeningen

VI ER KLARE FOR
A HJELPE DEG

Hjernesvulstforeningen har valgt Advokatfirmaet Legalis som
samarbeidspartner. Det er fordi vi tilbyr spisskompetanse til fornuftige priser.

For du betaler noe som helst, far du en gratis samtale med advokat
om saken din. Dersom du har behov for ytterligere bistand, har
foreningsmedlemmer sveaert gunstige vilkar. Advokatfirmaet Legalis
dekker en rekke fagfelter som blir aktuelle ved sykdom.

Dette inkluderer pasientskade, trygderett, arverett og arbeidsrett.

Ta kontakt med oss pa telefon eller e-post hvis du sitter med et spgrsmal.
Det koster deg ingenting, men kan spare deg mye.

‘ N

L.

Olav Leegreid Marianne R. Huseby Henrik A. Jensen
PARTNER/ADVOKAT ADVOKAT PARTNER/ADVOKAT (H)
Fagsjef personskade og trygd Fagsjef familie- og arverett Spesialist arbeidsrett

Advokatfirmaet Legalis
TIf 22 40 23 00 | advokat@legalis.no | www.legalis.no



Stett vart arbeid for de som
er rammet av hjernesvulst!

Meld deg inn i Hjernesvulstforeningen!
MER INFO PA: www.hjernesvulst.no 4.
VAR E-POSTADRESSE: post@hjernesvulst.no

TELEFON TIL VART SEKRETARIAT: 21 42 04 24

BES@K VARE FACEBOOK-SIDER:
facebook.com/hjernesvulstforeningen

Medlemskap i Hjernesvulstforeningen n/i*R ADRESISEtff .

_ ° . jernesvuistioreningen
kost.e.r kr 360,- pr. dar. Inqtll seks Msllergata 28
familiemedlemmer er da inkludert. 0179 Oslo

Mer informasjon
finner du pa
llosenteret-no

ontakt
med OSS-

montebe
eller tak

Montebellosenteret
ligger i flotte omgivelser
like ovenfor Lillehammer
og framstar med god
hotellstandard uten
institusjonspreg.
Montebellosenteret
legger stor vekt pa
skjonnhet, kunst og
opplevelser. Samtidig
har vi et sunt og godt
kjokken og delikate rom.

Kurs 34a-17 25.aug - 1. sept

«Kreft — hva nG?» — hjernesvulst
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Returadresse:
Hjernesvulstforeningen
Mgllergata 28

0179 Oslo

Hjernesvulstforeningen er en forening for personer som har eller har
hatt hjernesvulst og deres pargrende. Foreningen ble etablert 22.

mars 2009. Ved siden av likepersonsarbeid vil foreningen bidra til gkt
kunnskap bade blant helsepersonell og i befolkningen for gvrig om hva
det innebarer a leve med en hjernesvulstdiagnose. Vi vil ogsa arbeide
for @ pavirke offentlige beslutningstakere til @ bedre mulighetene for
rehabilitering og til gkt forskning pa hjernesvulst.

Vil du gi en gave til Hjernesvulstforeningen?

1503.11.35424
VIPPS 10660

Lzer a leve med endringer som folge av kreft

Alle som har eller har hatt kreft kan & opphold ved Montebellosenteret. Kursopphold handler
om at du far faglig kunnskap, kan dele erfaringer og oppleve fellesskap med andre mennesker
i tilncermet lik situasjon. Det er i alle kurs mulig @ ha med seg pérarende/ncerstdende.

kunnskapsformidling om kreft, endringsstrategier
og livet videre er hovedtema.

Etter at du har veert pé trinn 1 kurs, kan du seke
pd trinn 2. Kursene har temaer som fokuserer pd

SN AIg INUY ‘WSBAH DPO 10304 OUDII|DIPMAM

Fokus i kurset rettes mot dine ressurser og
bevisstgjering av dine mestringsverktay.
Kurset inneholder en dynamisk prosess hvor

ulike utfordringer videre i livet. Vi har blant annet
folgende temakurs: En del av hverandres liv,
Energibalanse i hverdagen og Det er né du lever.

/MONTEBELLO \

Nytt perspektiv pd livet

Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali
TIF62351100 post@montebello-senteret.no
www.montebellosenteret.no
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