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Kjzere leser

siste nummer av Hjerne Det!

hadde vi avsluttet var forste

Hjernesvulstuke #jeghjelper
hjerne. Vi hjelper ikke bare en uke
i mai, men hver eneste dag er det
en som tar kontakt, og som blir litt
tryggere i det & hindtere alt det
nye rundt egen diagnose eller som
parerende til en med diagnosen
hjernesvulst.

disse dager er det mobilisering

sammen med Kreftforeningen

og 13 pasientforeninger med
Finn Helge Quist i spissen som
setter dagsorden. Vi kan ikke
lengre vente pa godkjente medisi-
ner som kan gi mange pasienter
lengre levetid. I dag er vért krav til
politikerne at de mi inn med en
mellomfinansiering i pivente av
godkjenning i Norge. Er en
kreftmedisin godkjent i EU, sd ber
ogsd norske pasienter fi ta i bruk
denne. Dette arbeidet er viktig, og
sammen med de andre skaper vi
nytt hip. Vi ser at det lyttes og
flere medisiner godkjennes, men
det tar dessverre fortsatt lang tid.
Stett oss i denne viktige kampen
for fremtidens medisin til alle som
blir rammet av en eller annen

kreftdiagnose.
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ammen skaper vi nye mulig-
heter, for nyere medisiner,
mer kunnskap og bedre
forskningsmiljger nar vi som
pasientforening tar til orde for
og krever at dette kommer pa dags-
orden. Det er mange som leter
i «jungelen» etter medisiner og
historier som kan bane veii irene
fremover. Del dette med oss slik
at vi kan ta det opp i fora og som
vi kan skrive om i bladet.

i onsker 3 utvikle oss i takt

med tiden og gnsker innspill

pa innhold, tekster eller det
dere er opptatt av, sammen kan vi
skape et blad som er informativt,
og interessant for alle. Har dere
ideer sendes dette til media@
hjernesvulst.no

ommer gir snart over til den

fargerike hasten. Det betyr at

vi sakte kryper inn i vare stuer
og finner tilbake til sofaen som har
stitt tom i disse ferietider. Da hiper
jeg at dere blir inspirert av Hedda
Kise som denne hgsten skal utfordre
seg selv i dans. Det 4 vare hjerne-
operert kan medfere endringer i
koordinasjon og konsentrasjon,

LEDER

og det er ogsd mange som sliter

med fatigue. Hedda tar sats og
baner vei for oss andre. Det er mulig
selv med de utfordringene. Alt er
mulig. Vi mi terre 4 gi utenfor
komfortsonen og utfordre oss selv.
Det gir glede, og kanskje noen
skrammer, men vi har jo vert
gjennom det skumleste, allerede.
Noen har rotet i hodet vart. Nermere
sjelens grenseland finnes ikke.

i kjaere leser, min utfordring til
dere er 4 ta sats og gjer n oe for
deg selv eller ssimmen med

noen, og sende det inn til oss. La oss
inspirere hverandre i 4 ta tilbake
gleden der vi er, akkurat ni. Kan
hende som Hedda sier at det blir
noen blimerker, kanskje sire og
vonde muskler, men gleden over
4 utfordre seg selv skaper nytt hip.

kkurat na skal jeg tune inn

sofaen og la meg inspirere av

livsglade Hedda. Sammen
haper jeg vi i Hjernesvulstfamilien
kan vere med 3 lofte Hedda videre.
Slik at de der ut ser at hjernesvulst
rammede er en ubrukt ressurs.
Rett trening gir oss alle nye
muligheter.

CATHRINE
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GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Heosten markerer at noe er forbi, og at vi forbereder
oss pa noe nytt. De barene som ikke er plukket eller
spist, serger sammen med blomsterfrgene for at ogsa
neste dr vil gi oss en sommer med vakre blomster og
forhipentligvis en storre avling enn det ble i var hage,

ytterste, og sorger for at vi pasienter fir den naringen
som gjor at vi kan blomstre. Ikke bare til neste ar,
men ogsi gjennom hesten og vinteren. Fir du riktig
stell, kan du strile som en amaryllis pa vinteren, selv
om du egentlig er en lovetann...

v Med vennlig hilsen Rolf J.
Stortingsvalget innleder ogsé en ny firedrsperiode i et

av verdens beste land 4 bo i. P4 de neste sidene kan

du lese et dpent brev til vare kjere politikere som skal

gi oss rammene for at vi fortsatt skal trone pa toppen
av listen som sammenligner landene. Det er ingen
liten bestilling politikerne har fra oss velgere. Det er
mange hensyn som skal ivaretas, og perspektivene er
mange og forskjellige. Som pasientforening ligger det
for oss 4 ivareta pasientperspektivet, og ha fremst i
vire tanker det som bidrar til et best mulig liv
for dem som rammes av hjernesvulst og deres
pirgrende. Neste gang jeg moter en politiker,
mangler det neppe pd samtaletema og her har de
nien god anledning til 4 forberede seg.

Helsetjenestene skal kurere, forlenge og/eller lindre,
samtidig som de skal sgrge for lering og mestring,
habilitering og rehabilitering, og bidra til at s
relevant forskning foretas. Fra tid til annen ser det
som at det er vanskelig 4 finne en balanse i arbeidet,
og at enkelte omrader blir nedprioritert. For oss som
rammes av alvorlig sykdom og som gjerne har folger
av kronisk karakter, er det gnskelig at helsetjenestene
innrettes mot resten av livet. «<Reddet liv skal ogsd
leves!» er et uttrykk som dere sikkert har vart borti
for.

Gjennom den tiden som ligger foran oss, gjor
naturen seg klar for 4 mete en vinter. En vinter som
sorger for at restene av i r blir gjort om til kompost,
som gir nzring til neste sesong. Vi setter vir lit til at
politikere, byrikrater og helsepersonell gjor sitt
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Kjaere politiker!

ROLF J. LEDAL

| skrivende stund er det enna
ikke avklart hvem som far
stortingsflertallet og om det
blir regjeringsbytte etter
hostens valg. Uansett hvemn
som skal aksle den tunge
berapavegne av det norske
samfunnet, sa skal de her fa
med noen ord pa veien, til
arbeidet i den kommende
stortingsperioden,

or Hjernesvulstforeningen er det
Fikke s viktig hva som stdr i det

enkelte partis program for perio-
den. Det viktige for oss er hva som
faktisk skapes av reell politikk til det
beste for folket, nir kompromissene
skal inngds som en del av regjerings-
plattformen og kommende budsjett-
forhandlinger. Det trengs ogsd noen
reformer i den kommende perioden,
noe som neppe vil foregd uten en del
motstand fra berort fagpersonell, in-
stanser og kommuner. Ikke ver redd
for 4 ta tak i det som ikke fungerer. Det
er sjelden at noen som skal omstilles,
bejubler dette. Skal man fortsette 4 ut-
vikle pasientens helsetjeneste, sd er det
uomtvistelig noen gmme fagpersonell-
taer som kommer til 4 verke underveis
i prosessen. Lytt til oss som represen-
terer pasienten og brukere, vi vet hva
som fungerer og ikke fungerer!

Helhetlig plan for kroniske

syke og mennesker med funksjons-
nedsettelser

Pi forsommeren ble det klart at regje-
ringen ville gjore noe for alle de av oss
som lever med kronisk sykdom og/el-
ler funksjonsnedsettelser. Hele syv de-
partement gir sammen om dette, og
forhapningene er stor fra pasientfore-
ninger og sammenslutninger for funk-
sjonshemmede. Det er hevet over en-
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hver tvil at dette er et viktig og riktig
skritt for integrering og ivaretakelse av
grupper i samfunnet som tradisjonelt
har kommet ditlig ut av det, og ofte
blitt redusert til mer eller mindre pas-
sive mottakere av trygdeytelser. Initia-
tivet til en helhetlig plan mi ivaretas og
planen utvikles i nert samarbeid med
oss som kjenner hvor skoen trykker,
uansett hvem som ender opp med
regjeringsmakten etter valget.

Tilrettelegging og deltakelse i ar-
beidslivet er en kritisk suksessfaktor
for et velfungerende og bearekraftig
velferdssamfunn. Det er vel ingen som
ikke har fitt med seg at vi lever lengre
og koster mer som pensjonister. Det er
ogsd en gkning i mennesker pi ufore-
trygd eller arbeidsavklaringspenger.
Jobben med 4 fi folk habilitert/rehabi-
litert og deltakende i arbeidslivet eller
eget liv er et komplisert samspill mel-
lom flere etater og instanser. Hjerne-
svulstforeningen krever at arbeidet
med rehabilitering starter i samme gy-
eblikk som diagnoser stilles. Det er
ingen tid 4 miste, enhver krone som
investeres i habilitering/rehabilitering,
gir en avkastning i livsmestring og del-
takelse som er vel s viktig som de kro-
nene som brukes innenfor sykehuse-
nes operasjonssaler.

Nasjonal myndighet for deltakelse

Akkurat som pi et krigsskip eller i en
stor bedrift, hvor det er mange for-
skjellige omrader som skal utfgre sine
oppgaver i et komplekst samspill, ma
de syv departementene med sine un-
derlagte etater jobbe for 4 fi denne
helhetlige planen til & utgjere en for-
skjell for dem som lever med kronisk
sykdom eller funksjonsnedsettelser.
Hjernesvulstforeningen er godt kjent
med den sittende regjerings ambisjon
om 4 redusere byrikratiet, og har ikke
til hensikt 4 forsgke 3 skulle drive en
fullstendig organisasjonsutviklingspro-
sess. Det vi imidlertid er sikre p3, er at
det er forskjell pi nedvendighet innen-
for byrakratiet.

Skal man lykkes i 4 operasjonalisere
helhetlige planer som spenner over syv
forskjellige departementsomrader, s
mé ledelsen gis en organisasjonsform
og fullmakter som stir i stil med det
resultatet som forventes av en slik hel-
hetlig plan. Vi trenger ikke en endelos
samling med intensjonserkleringer,
veiledere og gode ambisjoner, vi tren-
ger konkrete handlinger styrt av en
dedikert ledelse. Hjernesvulstforenin-
gen mener at det eneste riktige er 4
opprette en egen etat f.eks. under Ar-
beids- og sosialdepartementet som far
ansvar for 4 ivareta den helhetlige pla-
nen. Organisert som et direktorat med
de ngdvendige fullmaktene til 4 instru-
ere andre etater, helseforetak, kommu-
ner og andre aktgrer i samspillet, vil
det vaere mulig 4 fi kontroll pi utfor-
dringene. Slik det ser ut for Hjerne-
svulstforeningen, si finnes det allerede
en del kompetanse innenfor eksis-
terende byrikrati som kan overflyttes
til dette nye direkrtoratet, i tillegg til
noen nye stillinger. Noen ma ta styrin-
gen, skal dette gi bra. Skal alle fortset-
te som i dag, blir det neppe noe annet
resultat enn de vi ser i dag.

Strategiplan for hjernehelse

Regjeringens bebudede strategiplan
for hjernehelse ma ogsi folges opp.
Som med kreftstrategien, mi denne
strategiplanen bli omfattende og avle-
de konkrete mil og tiltak. Hjernesyk-
dommer rammer ca. 1/3 av oss i lopet
av livet, og serger ogsd for at mange
blir avhengige av hjelp for & mestre
dagliglivets aktiviteter. Nettverksmo-
dellen som forst rulles ut for Parkin-
son-pasienter, er ipenbart veien 4 ga,
og denne ma bane vei for en ny mite 4
tenke pd innenfor hele nevrofeltet.
Nettverksmodellen er etter det vi kan
se direkte overfgrbar til de andre om-
ridene innenfor nevrofeltet, her trengs
det ikke lange prosesser med provepe-
rioder og evalueringer langt inn i frem-
tiden.



Pakkeforlop for godartede
hjernesvulster og «etterlopet»

Hjernekreft har fatt sitt pakkeforlop.
De hoygradige tilfellene med storst do-
delighet blir nd bedre ivaretatt og for-
hapentligvis mye tidligere diagnostisert.
Underveis til en slik diagnose, er det
mange som fir en annen hjernesvulst-
diagnose, og skrives ut av pakkeforlg-
pet. Det er nd bebudet nye pakkeforlop
for mange andre diagnoser, psykiske og
somatiske. Virt krav til helsemyndig-
hetene er at godartede hjernesvulst-
diagnoser ogsa skal inkluderes i pakke-
forlop. Det er muligens ikke helt for-
statt at man kan de av godartede hjer-
nesvulster, ogsi, og svert mange
pasienter blir ufore og/eller mi folges
opp testen av livet. For disse er det in-
genting godartet ved sykdommen, og
det fremstir som et unaturlig skille
mellom godartede og ondartede hjerne-
svulster i dagens pakkeforlop.

Nir man er sd heldig at man kan ut-
skrives med et reddet liv, starter kam-
pen for 4 fi et liv som oppleves som
verdt 4 leve, Gleden over 4 det 3 bli red-
det er stor, og man forventes i dag &
skulle vare forngyd med at man unn-

HECNIT iy

slapp den sikre dod. Det er imidlertid
ikke nok 3 sitte i en stol 4 vare i live,
reddet liv skal ogsa leves! Nar pasien-
ter skrives ut, ma det ligge et pakkefo-
tlop klart. Rehabilitering ma settes i
system, dette er neppe noe som kom-
munene og primerhelsetjenesten kla-
rer pa egen hand. Landets drgyt 400
kommuner trenger en tydelig opp-
skrift pa dette arbeidet. Det er i kom-
munene vi bor og lever livet virt, spesi-
alisthelsetjenesten er bare et sted vi
slenger innom fra tid til annen. Pakke-
forlop hjem, et velfungerende ettetlgp
er et ufravikelig krav fra oss pasienter
og brukere til politikere og byrikrater.

Fastlegemangel

Fastlegeyrket ser ut til & bli mindre et-
tertraktet enn det som sunt er for be-
folkningen. Det rapporteres etter det
Hjernesvulstforeningen kan se, om ar-
beidsforhold som oppleves som uut-
holdelige og finansieringen av fastlege-
hjemlene fremstir som utilstrekkelige
for mange. Fastlegene er de som skal
mgte pasientene og kjenne dem godt
nok til at bl.a. begrunnet mistanke om
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kreft medferer at de utlgser pakkefo-
tlop og sender pasientene videre til
spesialisthelsetjenesten for utredning
og behandling.

Kravet til spesialisering i allmenn-
medisin for fastlegene er en mite 4 sikre
at de innehar gnsket kompetanse og
kan yte tjenester av riktig kvalitet. Skal
man tro fastleger som nd er i dette spe-
sialiseringslopet og sliter med 4 fi ende-
ne til & motes, skonomisk og tidsmessig,
sd er det behov for at det gjores noe
med vilkirene som de er underlagt. En
finansieringsmodell som sikrer at de
kan drive sin fastlegepraksis med et for-
nuftig antall pasienter pa listen, og der
hvor det er mulig, sammen med andre
fastleger i fellesskap mé pa plass. Pasi-
entene md kunne mote fastlegen sin og
fd nedvendig helsehjelp og oppfelging,
uten 3 bestille time 4—6 uker frem i tid.
Pasientene skal heller ikke vzre i en si-
tuasjon hvor de til stadighet moter en
vikar som for dem er ny og ukjent.

Styring og kontroll

Lite er mer utskjelt enn miten samfun-
net styres pi. New Public Management
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(NPM) er en styringsform som medfg-
rer rapportering av det meste, og de
som dremmer om en tillitsbasert ledel-
sesform opplever NPM som et mare-
ritt. For en pasientforening, er det be-
tryggende 4 se at de tjenester som skal
uteves, ogsd underlegges en viss grad av
kontroll og styring. Uten malinger far
man heller ikke avdekket avvikene mel-
lom gnsket situasjon og reell tilstand.
Sporsmalet er kanskje i storre grad om
vi miler det rette, eller det som er lett 4
mile. Det er alltid en fare for 3 komme
i en situasjon hvor det viktige blir uvik-
tig og det uviktige, viktig,

Som storforbrukere av helsetje-
nester forventer vi at det fortsatt foku-
seres pd kvalitetsmal og at helsetje-
nestene fortsatt skal bruke en del av
sin tid pa rapportering av viktige data.
Likesi skal leger og andre behandlere
bruke tid pa & dokumentere pa skikke-
lig vis, den behandlingen som ytes
overfor pasientene. Journaler er viktige
dokumenter som skal fares som en del
av behandlingen, og er ikke en admi-
nistrativ tilleggsoppgave. Helsepoliti-
kere, gjor oss den tjenesten & ta opp
behovet for styring og kontroll fra et
pasientperspektiv nir dere moter fag-
personellet i den kommende perioden.
Dette er en kulturell utfordring og
ikke noe som lar seg ordne i lopet av
noen uker, si her trenger vi ogsi at
dere trykker pa fra deres side, samtidig
som vi pasienter fortsetter 4 vare tyde-
lige i vir kommunikasjon med vire

behandlere.

Ufores gkonomiske situasjon

Evaluering av ufgrereformen er sterkt
pikrevd. Dirlige trygdeoppgjer har
ikke bidratt til & redusere gapet mel-
lom de ufgre og samfunnet for gvrig,
og det var ved innfering av ny ufore-
trygd store grupper som fikk redusert
sin reelle innteke, i strid med forutset-
ningene for reformen. Dere har ni
som politikere mulighet til & se pa to
hele 4r med den nye ufgreordningen,
og det er pa tide 4 rydde opp i uferet
som de som opplevde inntektsnedgang
ble pifert. Etter det vi har forstatt, si
er det ca. 40 prosent som har fitt redu-
sert inntekt med den nye ordningen,
selv om Stoltenbergregjeringens pro-
posisjon lovte at alle skulle komme ut
med det samme eller litt bedre ytelser.
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For den som er helt arbeidsufer og
knapt klarer dagliglivets aktiviteter, er
det ingen trost i at det har blitt enklere
4 kombinere uforetrygd med arbeid. I
oktober kommer budsjettproposisjo-
nen for 2018, da er det pa tide 4 brette
opp ermene og sgrge for at alle inten-
sjonene med omlegging av ufereord-
ningen nis.

Bostetteordningen er en bruttoytel-
se som sammen med den nye ufgre-
ordningen slir dramatisk ut for mange
ufere. Dette er uholdbart, og det er ille
nok 3 vare forhindret fra deltakelse i
arbeidslivet og normal inntekt, man
blir ikke bedre av 4 ligge viken og eng-
ste seg for gkonomien. Bostgtteord-
ningen ma styrkes og sikre at familier
og enslige kan slippe & engste seg for
om de klarer 4 beholde tak over hodet.
For den som leser innleggene pa enkel-
te Facebook-grupper som er til stotte
for trygdede og andre som sliter med
NAV, si er det altfor mange som ikke
klarer seg uten 4 mitte be om gkono-
misk ngdhjelp. Hadde ordningen vert
noe romsligere, hadde mange mestret
hverdagen bedre og de ansatte ved
NAV-kontorene kunne brukt tiden til
andre oppgaver.

Mange av dem som i dag er henvist
til leiemarkedet, leier boliger til en
kostnad som langt pd vei dekker eller
overstiger kostnadene med 4 betjene et
boliglin, pa en passende bolig. Som
nasjon ma vi ta oss rad til en boligpoli-
tikk som fortsatt har som mal at folk
skal eie sin egen bolig. «Leie for eie» er
et flott opplegg som gjor at varig gko-
nomisk vanskeligstilte kan realisere
dremmen om egen bolig. Husbanken
og kommunene mi gis de rette incita-
menter og rammer for 4 kunne utvide
omfanget av denne ordningen.

Organisasjonenes

okonomiske driftsvilkar
Hjernesvulstforeningen er som de fles-
te andre organisasjoner avhengig av
stabile og fornuftige skonomiske ram-
mevilkir. Ordningene med moms-
kompensasjon og driftstilskudd il
funksjonshemmedes organisasjoner er
viktige bidrag til en gkonomi som gjer
det mulig 4 drifte en forening. Dess-
verre er ikke momskompensasjons-
ordningen for organisasjonene slik
som kommunene eller bedriftene har.

Vi opplever for det forste 4 mitte vente
til desember iret etter, for vi fir kom-
pensert vire kostnader til moms. Vide-
re er det slik at det ikke er full kompen-
sasjon. Ikke all momsen vi betaler er
gjenstand for kompensasjon. Selv etter
dette, er det ikke fra Stortingets side
bevilget nok penger til ordningen, til at
det kan gis mer enn ca. 75 prosent
kompensasjon. Denne mangelen pi
rettferdig momskompensasjon medfe-
rer at faerre fir et tilbud som de trenger,
feerre likepersoner kan utdannes og
folges opp, og ferre brukerrepresentan-
ter kan utvikles og leveres til de lovpa-
lagte utvalgene som de skal delta i.

Driftstilskuddet som ytes de funk-
sjonshemmedes organisasjoner er ogsa
en ordning som ikke er gjenstand for
stabilitet. Rammen som ytes er for li-
ten og ordningen er i sin natur ikke
egnet til 4 gi nedvendig sikkerhet for
organisasjonene. Spesielt de organisa-
sjonene som representerer de med
svekket kognisjon og er avhengige av
4 ha profesjonaliserte sekretariatstje-
nester til erstatning for frivillig innsats,
kommer dérlig ut av dagens ordning.
En styrking og forenkling av begge dis-
se ordningene mi gis hey prioritet.
Her er det ogsi slik at relativt sma ok-
ninger gir store positive utslag. Frivil-
ligheten m3 gis bedre kar!

Nye medisiner og
behandlingsmetoder

Tiden det tar fra nye medisiner og be-
handlingsmetoder tas i bruk i land det
er naturlig & sammenligne seg med, til
de tas i bruk i Norge er uakseptabelt
lang. Land som har svakere nasjonal-
gkonomi og darligere rettigheter for
syke tar i bruk nye medisiner og be-
handlingsmetoder for Norge. Vi som
pasienter har ikke tid til 4 vente pd do-
kumentasjon fra legemiddelprodusen-
tene, eller at de samme senker prisene
sine til et nivd som gjor det mulig 4 ta i
bruk deres produkter ved norske syke-
hus. Videre trenger vi rask behandling
hos vire helsemyndigheter. Det trengs
bide en ordning med mellomfinansier-
ing og en tydelig dialog om hastigheten
pa sakene mellom politikere, byrikra-
ter og produsenter. Her er det flere
som har ansvaret og alle sitter med sin
del av Igsningen, en lgsning som redder
eller forlenger liv. )



Frivilligheten er

limet i samfunnet.

Det tydelige budskapet
taler for seg sely, frivillig
innsats gjer godt for
begge sider!

Arendalsuka

ROLF J. LEDAL

Arendalsuka er Norges starste mateplass for
frivilligheten, politikere, organisasjoner og samfunnet
forevrig. | ar var Hjernesvulstforeningen ogsa til stede,
bade for & stapa stand og informere om 0ss og a selv

leere og knytte kontakter,

-]
rets utgave av Arendalsuka inne-
holdt nesten 800 forskjellige ar-
rangement, si det sier seg selv at

det er umulig 4 rekke over alt, men

mye fikk jeg med meg,

Helseklynge

Blant de mange standene, si jeg et opp-
slag om helseklynge. Det er kanskje et
ord som du ikke har hert for? Under
Arendalsuka holdt Universitet i Ber-
gen et frokostmete om den planlagte
helseklyngen ved Haukeland. Visjo-
nen for helseklyngen er at den skal bli
et internasjonalt kraftsentrum som
skaper innovative helse- og omsorgs-
lgsninger i primerhelsetjenestene for
hele mennesket, ved hjelp av fremra-
gende forskning og utdanning, fullver-
dige praksisarenaer og tverrfaglig sam-
handling, Det er siledes ikke noe 4
utsette pi ambisjonsniviet. Noen ar
frem i tid regner jeg med at mange fle-
re kommer til 4 vite hva det er, for det

kan vare losningen pi et bedre tverr-
faglig tilbud til pasientene. Samarbei-
det mellom kommuner, helsetjenester
og forskningsmiljget vil utvilsomt av-
dekke og forbedre tjenestene for bru-
kerne av tjenestene.

Sees i morgen!
NAYV lanserte under Arendalsuka en

arbeidslivspakke som bestar av en kurs-
serie myntet pa arbeidsgivere. Milet
for denne pakken er 4 ruste arbeidsgi-
vere til 4 ivareta arbeidsgiveransvar og
godt lederskap overfor dem som sliter
med psyken. Tanken er at gkt rela-
sjonskompetanse og mot skal sikre
dialog som gir narver, ikke fraver.
Gjennom kursrekken gis arbeidsgivere
kompetanse som gjor at de kan vare
sjefer som ser og leder fine ansatte,
ogsd i tider med mestringsutfordringer.
Kompetanse om medarbeidersamtaler
nir sykdom pavirker arbeidsutforelsen
er viktig for  sikre felles forstielse og
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Helsepartiet var til stadighet @ se i sine oransje troyer. Lise Askvik héper p&

stortingsplass i oktober.

Kére Willoch har fortsatt det som trengs for @ trollbinde publikum.

videre oppfolging pi veien videre. De
ansatte og deres kompetanse er bedrif-
tens storste verdi, og god ivaretakelse
gir merverdi for bedriften. Hvis du
selv eller en narstiende er rammet av
alvorlig sykdom, pévirker dette ogsa
deg. Kanskje din arbeidsgiver fortjener
et tips om denne arbeidslivspakken

som NAV yter?

President i Legeforeningen, Marit Hermansen, lytter til helseminister Bent Hoie.

n HIERNE DET B> 3/2(

En samtale om utenforskap

Noe av det som trakk mest folk, var
som forventet samtalen mellom Kire
Willoch, Tor-Aksel Busch, Hanne
Tomta og Kamzy Gunaratnam, godt
ledet av Anne Grosvold. I en fullsatt
sal fikk vi hore pd deres dialog som ble
markedsfort under tittelen «Gar alt til
helvete — en samtale om utenforskap

Privat huskeregel

Du skal ikke klistre fine @yeblikk

opp pa veggen i tankene

og forgylle dem med lengselen din.

Du skalkjere spettet

hardt innunder arrete hverdager

og vippe dem opp.

Enetteren.

Det er derfor

livet har deg pa mannskapslista.
Kolbein Falkeid

og selve livet». Etter et usedvanlig
klokt og godt ordskifte, hvor Kire
Willoch blant annet minnet oss om at
«Viar Herre holder sin hind over Nor-
ge, men han kan gi lei av det», sd ble
nok panelet enige om at det ikke baerer
luke til helvete med Norge. Vi ble ogsi
minnet pi Kolbein Falkeids dike, Pri-
vat huskeregel.

Helseklyngen ved Haukeland kan veere svaret péd mange utfordringer.
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Politisk sjarmoffensiv

Arets utgave av Arendalsuka inneholdt
ogsi store islett av valgkamp. Det
nystartede Helsepartiet benyttet bl.a.
tiden godt til 4 gi rundt og snakke
med potensielle velgere. De store par-
tiene hadde i tillegg til egen stand ogsi
sine partitimer pi torget, hvor oppme-
tet var stort. Mange benyttet anlednin-
gen til 4 hilse pd statsminister Erna
Solberg og andre fles man ellers bare

ser pd TV. Pga. det tettpakkede pro-

grammet ble politikerne svert travelt
opptatt, og mange debatter ble preget
av at det var noen som matte rekke et
annet arrangement for det de deltok
pa var ferdig. Hjerneridets arrange-
ment var et av disse hvor det dessverre
var noen som mitte forlate «istedet»
for debatten var ferdig. For neste gjen-
nomfering er mitt hip om at flere sam-
arbeider om faerre og gode arrange-
ment. I ir ble det nok for hektisk for
alle de involverte, >

Ogsa din type trengs pd et sykehus i nzerheten, giblod!

RIG
R FORAKT
1OR Liss

Erna var
selvsagt
pa plass,
og sveert
omsvermet.




Nei til todelt
helsevesen!

ROLF J. LEDAL te gikk heldigvis gjennom i metet i
midten av august, og medisin som kan

Mandag 28. august var det ingen vei utenom, gi forlenget liv ble endelig tilgjengelig i
det var pa sin plass med en demonstrasjon mot regi av offentige behandlingsinstitu-

sjoner. For de med gode private helse-
forsikringer eller velfyle lommebok,
har den vert tilgjengelig i lengre tid.
Fra media kjenner vi historier om  behov for 4 komplettere denne helse- Det samme for innbyggerne i vire na-

offentlig sendrektighet i helsetjenestene.

folk som opplever 4 fi darligere  forsikringen som gjelder oss alle, med ~ boland. De har fatt denne medisinen

behandling basert pa geografiske  private ordninger. Virkeligheten er gjennom sin offentlige helsetjeneste.
forskjeller. Noen vurderer endog & ut-  dessverre en annen. Det det handler om for pasientene
vandre til Danmark. Den norske mo- Problemene med 4 fa tatti bruk nye  er egentlig hip® Hapet om 4 fi folge
dellen med et sterkt og kompetent medisiner ble svert tydelig i ar, hvor familien i enda et ar, gjennom forlen-
helsevesen som er finansiert over skat- Beslutningsforum hadde oppe for 8. get levetid og gkt livskvalitet. For vare
teseddelen skal vare vir beste helse- gang til behandling om Kadcyla skulle  helsemyndigheter handler det om at
forsikring, Det skal egentlig ikke vaere  tas i bruk for brystkreftpasienter. Det- prisen ma std i stil med effekten medi-

Eidsvolls plass var full av demonstranter med tydelig budskap!
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Farstitoget og de som satte tempoet, var kreftrammede som trosset smerte og utmattelse for & gi demonstrasjonen et ansikt.

sinen gir. De har altsi et tak for hvor Appellene var ikke til @ misforstd, vi krever en kursendring nd!
mye det offentlige kan spandere pi - : » ﬁnd VA
den som stirrer deden i hviteyet, len- Gy = ' 8-

)4 o T 4 - ha'i 'ﬂ"'rg ﬂdﬁ'ﬂ'

ge for de har nddd en alder hvor livet
normalt gir mot en slutt.

Sper man mannen i gata hva som er
viktigst, eller pasientene for den saks
skyld, s er svaret rimelig dpenbart. De
lurer pa hvorfor de med kreft ikke far
all tilgjengelig hjelp? Et solid flertall av
pasientene sier det er viktigst med til-
gang til nye medikamenter. For dem
som ogsd kan ha nytte av nye behand-
lingsmetoder eller utstyr, er selvsagt
fokuset pa dette, like stort.

Fokus ma ligge pd gode lgsninger,
ikke hvem som har skylden. For & sik-
re oss et fullverdig behandlingstilbud
ved vire offentlige sykehus, mi alle
parter ta sin del av ansvaret. Svar-
te-Perspillet som man kan se tenden-
ser til er et opplagt spill, det er pasien-
ten som sitter igjen med Svarte-Per.
Det er som kjent det samme for skyl-
den hvem som har den...

Hva skal vi si gjore for & fi orden
pa den uheldige situasjonen vi er i?
Et hurtiglep for godkjenning av livs-
viktige medisiner mi innferes. I tillegg
mé det pa plass en midlertidig finan-
sieringsordning mens medisiner er til
godkjenning. Alt pasientene ber om,
er at godkjente medisiner og behand-
lingsutstyr som finnes i vire naboland,
og som ligger i en skuff hos Helse-
direktoratet i pavente av godkjenning,
skal tas i bruk. D
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StressProffen

Kan en app bidra til stressmestring for
deg som lever med kreft?

Har du kreft og kan tenke deg &
hjelpe oss med 4 teste om en app kan
redusere stress? Da vil vi gjerne ha
kontakt med deg!

Vi har utviklet en app for stress-
mestring som vi hiper kan hjelpe de
som lever med kreftsykdom til 4 hind-
tere stress. Appen heter «StressProf-
fen», og er utviklet i samarbeid med
helsepersonell og mennesker som lever
med kreft. For 4 fi programmet s nyt-
tig som mulig har vi ogsd hatt en pilo-
tutpreving.

Vi egnsker ni 4 komme i kontakt

Har du lyst til a delta i studien?

Takontakt pa:

E-POST:
B elin.borosund@rr-research.no

P hilde.renate.satre.sleveland@rr-research.no

Pad 7

e pm e b e e

BLT 2 i
L

o . LIPS
b L
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2R ¥ Fern vebuen fra mn ey

med deltakere til studien som skal tes-
te om appen er effektiv.

Appen inneholder et stressmest-
ringsprogram som kombinerer kom-
ponenter fra velprovde stressmest-
ringstiltak utviklet blant annet ved
Mayo-klinikken i USA. Den er laget
av Senter for pasientmedvirkning og
samhandlingsforskning ved Oslo uni-
versitetssykehus og er utviklet med
stotte fra Kreftforeningen.

Programmet er bygd opp av 10 mo-
duler som inneholder informasjon og
ovelser. Det vil gi tre dager fra en star-
ter pd en modul til neste modul dpner

seg. Appen er tilpasset bide android

STUDIETELEFON:

0g iOS (apple), og kan brukes bide pi

mobil og nettbrett.
Kriterier for 4 kunne delta:

p> Vaere under behandling for kreft el-
ler tidligere ha gjennomgitt be-
handling for kreft

B Maksimum ett ir siden avsluttet be-
handling pa sykehus

b Ha fyle 18 ar

> Beherske norsk skriftlig og muntlig

> Disponere egen smarttelefon eller
nettbrett

»> Ha mulighet til & delta p et opp-
startsmote ved Oslo universitetssyke-
hus for introduksjon til stressmest-
ring og innfering i bruk avappen  ®

2 975905 31 (hverdager mellom k. 09:00 0g 15:00)

KONTAKTPERSONER:

> Hilde Renate Sleveland, prosjektmedarbeider

22.04
i nppachvicn com

StressProffen

App Screenshots

hw

App Store Description

> Elin Borgsund, sykepleier/seniorforsker

100 % S

FREE »

Stress er en naturlig del av livet, og oppstar ndr man meter situasjoner som man synes krever mer
enn det man klarer & handtere. Det finnes mange ulike stressreaksjoner, og mange méater &
hndtere disse pd. | StressProffen vil du finne nyttig informasjon om stress og en variasion av ulike
avelser og teknikker som kan vaere til hjelp ndr du opplever stressende situasjoner, tanker og

falelser. ™E
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Optune godkjent til behandling av
forstegangs glioblastompasienter i Australia

Novocure har annonsert at deres Tu-
mor Treating Fields (TTF)-apparat,
Optune, ni er godkjent dekket av aust-
ralske helsemyndigheter for nye tilfel-
ler av glioblastom hos voksne. Det er
siledes slutt pd at det kun er de med
gode helseforsikringer eller velfylt bank-
konto som kan motta denne behand-
lingen Australia viser vei, nd er det
bare 4 folge etter for norske helse-
myndigheter.

Cytomegaloviruset gjor glioblastomcellene
motstandsdyktige mot behandling

Resultatet av laboratoriebaserte ek-
sperimenter offentliggjort i mSphere,

den dpne journalen til American so-
ciety for microbiology, viser at det
vanlige viruset som mange mennesker
barer pa, cytomegaloviruset (CMV),
ser ut til & gke motstandsdyktigheten
mot temozolomid hos glioblastomcel-
ler. CMV ser ut til 4 respondere pa
antivirale medisiner basert pid gan-
ciclovir, som f.eks. Valganciclovir, et
medikament som egentlig er utviklet
for & kurere gyebetennelse. CMV er
antatt 4 finnes hos mer enn halvpar-
ten av jordens befolkning, og har tid-
ligere blitt koblet mot glioblastomer,
dog ikke uten en viss grad av kontro-
verser.

Genetisk analyse avslorer gen-
kombinasjoner som fremmer glioblastomer

Mer enn 200 genetiske mutasjoner har
blitt koblet til glioblastomer, men det
er fortsatt uklart hvordan disse egent-
lig vitker sammen for 4 gke veksten av
svulster. Forskning offentliggjort i Na-
ture Neuroscience har benyttet en tek-
nologi kalt CRISPR, som er en avan-
sert teknikk for genetisk overviking og
endring, i vevsprover fra svulster til 4
undersgke mer enn 1500 genkombi-
nasjoner. Malet har vert 4 undersoke
hvilke genkombinasjoner som er mest

HIERNE DET B> 3/2017/

sannsynlige aktive i 4 legge til rette for
vekst i svulsten eller sgrge for mot-
stand mot cellegift. I folge forskerne
bak studien kan disse dataene bidra til
utvikling av nye behandlingsmetoder.

Nanopartikler slass
mot glioblastomer

Forskere har utviklet en ny metode for
anvendelse av nanopartikler som spe-
sifikt angriper glioblastomer, ifolge
Proceedings of the National Academy of
Sciences. Forskerne har lyktes i 4 pro-
dusere nanopartikler belagt med et li-
pid-polymerbelegg som barer med seg
signalstoffet siRNA, som reduserer
effekten av spesifikke kreftgkende pro-
teiner. I dyreforsgk har disse nanopar-
tiklene vist seg effektive mot celler som
er antatt drivende for utviklingen av
hjernesvulster og gkt motstand mot
behandling.
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Tydeliggjoring av
spesialisthelse-
tjenestens plikt
til a oppnevne
kontaktlege

Stortinget har vedtatt endring av spe-
sialisthelsetjenesteloven for 3 tydelig-
gjore at alle helseinstitusjoner som
omfattes av loven, skal ha plike il &
oppnevne kontaktlege for pasienter
som har alvorlig sykdom, skade eller
lidelse, og som har behov for behand-
ling eller oppfelging av spesialisthelse-
tjenesten av en viss varighet. Plikten til
i oppnevne kontaktlege for disse pasi-
entene er i dag palagt helseforetaket.
Endringen tridte i kraft 16. juni 2017.



Kunstig intelligens
reduserer analyse-
tiden med 160 timer

I folge resultater publisert i Neurology
Genetics, kan et databasert system som
bruker IBMs Watson Genomic Ana-
lytics (WGA) «maskinlering» analy-
sere og identifisere potensielle medi-
sinske reseptorer i en komplett gene-
tisk sekvens for glioblastomer, raskere
og mer ngyaktig enn analyser utfert av
mennesker. Folkene bak studien kon-
kluderte med at 160 timers manuelt
analysearbeid ble maskinelt utfort i
lopet av 10 minutter. En sa rask analy-
se gir ogsd grunnlag for raskere frem-
skritt nar det gjelder & finne frem til
nye behandlinger.

Meld. st.26

o
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Forseksordning med primaerhelseteam

Regjeringen vil utvikle en helhetlig
helse- og omsorgstjeneste. Dette be-
skrives i Meld. St. 26 (2014-2015)
Fremtidens primerhelsetjeneste —
narhet og helhet. I meldingen fremgar
at regjeringen vil legge til rette for mer
integrerte tjenester ved at helseperso-
nell arbeider i flerfaglige team. Ett vik-
tig tiltak er & etablere primarhelse-
team.

Et primarhelseteam vil vare en ut-
videt allmennpraksis. Primerhelse-
teamet skal i forste omgang bestd av fast-
lege, sykepleier og helsesekreter. Ma-
let med teamorganiseringen er 4 bedre
tilgjengeligheten til tjenesten, skape
storre bredde i tilbudet, bedre opple-
ringen og oppfelgingen av brukere
med kronisk sykdom og de med store
og sammensatte behov og & skape mer
sammenhengende og koordinerte tje-
nestet.

Forspket med primerhelseteam
skal vere nyskapende og innovativt,
med et brukerrettet perspektiv i utfor-
mingen av innhold og arbeidsmetoder.
Det skal preves ut to ulike modeller
for finansiering av teamets tjenester.

Helse- og omsorgsminister Bent
Hoie (H) oppfordrer med dette kom-
muner til 4 starte dialogen internt, og
med egne fastleger, om 4 delta i pri-
marhelseteamforseket.

Milgruppen for forsgket med pri-
merhelseteam er alle innbyggere pa
fastlegenes lister. Det vil imidlertid
vare setlig oppmerksomhet pi pasi-

Ny amerikansk studie vedrerende Optune
i kombinasjon med temozolomid og marizomib

Novocure har ogsd annonsert at Op-
tune i kombinasjon med temozolomid
og marizomib skal utpreves i en ny
klinisk fase 1 B-studie for nye glio-
blastompasienter. Marizomib er en ny
proteasomhemmer som proves utinnen-

for en rekke krefttyper.

Novocure har ogsi meldt at 600
kreftbehandlingssenter i USA og 350
medisinske institusjoner i verden for
ovrig er godkjent for 4 forskrive Optu-
ne til pasientbehandling,

enter/brukere med kronisk sykdom

og de med store og sammensatte be-

hov, som:

> Brukere med psykiske lidelser og
rusavhengighet

b Brukere som i medisinen omtales
som «skrgpelige eldre»

> Brukere med utviklingshemninger
og funksjonsnedsettelser

Forsgket skal evalueres for 4 se om pri-

merhelseteam gir et bedre tilbud til

pasientene/ innbyggerne nir det gjel-

der:

> Helsetilstand og mestringsevne

p> Pasient- og brukertilfredshet

p Koordinerte og sammenhengende
tjenester

> Forekomst/utvikling av behov for
omfattende helse- og omsorgstje-
nester

Forsgksordningen med primearhelse-

team vil tre i kraft 1. april 2018 og vare

i tre ir. Helsedirektoratet vil ha ansvar

for 4 folge opp ordningen. Helsedirek-

toratet samarbeider tett med KS og de

aktuelle fagforeningene.
Det skal velges ut seks kommuner

med deltagelse av totalt 80 fastleger:

B 2 smi kommuner (under 5000 inn-

byggere)

B 2 mellomstore kommuner (mellom
5000 og 20 000 innbyggere)

b 2 store kommuner (over 20 000 inn-

byggere)

Seknadsfrist for deltagelse er 15. okto-
ber 2017.

GLIOBLASTOM
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Velferdsteknologi

ROLF J. LEDAL

«Velferdsteknologi handler ikke om teknologi - men om
mennesker». Sitatet er hentet fra Nils Peter Nissen, direktar
i den danske alzheimerforeningen, og trekker frem et viktig
perspektiv; det er mennesket som skal veere i sentrum,

Ikke teknologien.

- s W)

#

amfunnet er i endring bade nir
Sdet gjelder befolkningssammen-
setning og skonomiske ressurser.
Noen av utfordringene er:

Flere eldre med okende forekomst
av sykdom, samtidig som antallet
ansatte innen pleie og omsorg syn-
ker.
Flere personer i alle aldre med funk-
sjonsnedsettelser. Utviklingen innen
medisinsk behandling og helsefaglig
oppfolging gir raskt, og flere lever i
dag lange liv med sykdom og funk-
sjonsnedsettelse.
Helse- og omsorgstjenestene er ikke
lenger bare eldreomsorg, men skal
dekke hele livslopet. Nye yngre bru-
kergrupper bringer med seg nye
ressurser, nye krav og andre mest-
ringsstrategier.

Det er et grunnleggende ideal i sam-
funnet, at den enkelte si lenge som
mulig skal settes i stand til 4 klare seg
selv i hverdagen. For at velferdstekno-
logi skal bidra til dette, ma teknologien
tilpasses den enkeltes behov, ressurser
og livssituasjon. Alle som er involvert
mi forstd teknologien og ove pi 4 bru-
ke den. Dette gjelder bide brukerne
selv, pirgrende, ansatte i helse- og om-
sorgssektoren og eventuelt andre aktg-
rer som involveres, Her er brukermed-
virkning helt sentralt for 4 fi tekno-
logien tilpasset den enkelte og til nytte.

Som et Kinderegg

Hva menes si egentlig med velferds-
teknologi? Det finnes ikke en felles og
entydig definisjon av begrepet velferd-
steknologi. Ord som trygghet, sikker-
het, klare seg selv og daglige gjore-

mél gir igjen i de ulike definisjonene.

Roboter begeistrer bdde smé og store.
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Dosetten som hjelper deg & huske!

Helsedirektoratet legger i tillegg vekt
pa begrepene verdighet og livskvalitet.
I sin fagrapport om velferdsteknologi
skriver Helsedirektoratet at begrepet
ikke er avgrenset til visse aldersgrup-
per eller funksjonstap, men kan gjelde
alle. Definisjonen har ogsi et forebyg-
gende perspektiv ved at velferdstekno-
logi skal kunne tas i bruk for & utsette
eller forhindre nedsatt funksjonsevne.
I tillegg har definisjonen en pirgrende-
dimensjon og en tjenestedimensjon.

Ulike teknologier

> Trygghetsskapende teknologier er
teknologier som kan skape trygghet og
fore til at den enkelte kan bo lenger
hjemme og legge til rette for sosial
deltakelse og motvirke ensomhet.
Dette inkluderer bl.a. tradisjonelle og
digitale trygghetsalarmer, dersensorer
og andre bevegelsessensorer, lokali-
seringsteknologi (GPS), fallsensorer,
komfyrvakt, varsling for tyveri ogbrann,
derkamera, elektroniske derlaser og
videokommunikasjon.

> Mestringsteknologier er teknologier

Bruk av velferdsteknologi kan gi
mange nye muligheter for aktivitet og
deltagelse. Det kan gi mennesker gkt
mulighet til 4 mestre eget liv og helse,
og bidra til at man kan bo lenger i eget
hjem til tross for nedsatt funksjonsev-
ne. Bruk av teknologi kan ogsa bidra til
i forebygge eller utsette innleggelse.
Velferdsteknologi kan ogsi vare en
stotte for barn og unge i skolen, og tek-
nologien kan legge til rette for delta-
gelse i fritidsaktiviteter. Du har kan-
skje sett reklamen for den lille roboten
AV1 som Telia markedsforer? Gjen-
nom denne kan f.eks. et barn som m3
vare hjemme eller er innlagt pa syke-
hus vere virtuelt til stede i klasserom-
met.

Teknologi understetter

Innfering og bruk av velferdsteknologi
md sees i sammenheng med de omgi-
velsene og den situasjonen brukerne er
i, og som teknologien skal brukes i.
Den mi ogsd sees i sammenheng med
de IKT-systemene som er i bruk i hel-
se — og omsorgstjenestene i dag. For-
mal m3 vare 4 bidra til 4 lose konkrete
problemer og svare pa de behov bru-
kerne har. Innforing av velferdstekno-
logi innenfor helse- og omsorgstje-
nestene ber derfor skje som en naturlig
del av utvikling av organisering og
innretning av tjenestene.

Erfaringer fra kommunene viser at
velferdsteknologi kan gi personer med
funksjonsnedsettelser bedre mulighe-
ter til 4 mestre eget liv og vaere trygge
og sikre i eget hjem. For mange grup-
per kan velferdsteknologi bidra til
mestring og selvstendighet, okt trygg-
het, aktivitet og sosial deltakelse. Un-

som bidrar til at den enkelte kan ha
kontroll over sin egen helsetilstand og
mestre hverdagen bedre, spesielt i
forbindelse med kroniske sykdommer.
Det kan ogsa vaere teknologi som
brukes i forbindelse med rehabilitering,
opptrening og vedlikehold av mobilitet.
Dette kan vzere digitale kalendere og
huskelister, egenmalinger av helsetil-
stand, tilrettelagte spillplattformer,
instruksjons- og motivasjonsvideoer og
treningsapper.

» Utrednings- og behandlingsteknologier
er teknologier som kan gi avansert
medisinsk utredning og behandling i

der Arendalsuka fikk jeg demonstrert
en enkel doseringsboks for medisiner,
som ikke bare varslet nir du skulle ta
medisinen, men ogsa kunne sende en
melding til pirgrende eller hjemmesy-
kepleie hvis du glemte 4 ta medisinen.
Hjemmesykepleien eller brukeren selv
kan fi dosepakket medisin rett fra
apoteket til 4 legge inn i dosetten. En
slik elektronisk dosett er enni ikke i
bruk mange steder, men vil nok snart
vare et vanlig hjelpemiddelsom sikrer
korrekt medisinbruk hos de med svek-
ket kognisjon.

Teknologi understatter

Et annet apparat som jeg fikk se, var en
robot som kunne hjelpe folk til 4 spise
selv. Det var i realiteten en robotarm
som med stedig hind loftet skjeen
med mat opp til brukerens munn, styrt
av brukeren selv. Slik autonomi i hver-
dagen bidrar ogsd til & bedre livskvali-
teten. Accenture demonstrerte en ro-
bot som forelgpig primart var til
selskap, og som vakte noen refleksjo-
ner som ogsi omfattet C-3PO og
R2D2 fra Star Wars.

For oss som pasientgruppe er vel-
ferdsteknologi noe som kan bidra til et
liv hvor du selv har stgrre kontroll over
egen situasjon og mestring av egen
hverdag. Hjelpemiddelsentralens ut-
valg av slik teknologi vil utvilsomt
raskt bli storre. Ser du for deg at dette
er noe som vil gjore din hverdag tryg-
gere og enklere, s er det bare  ta kon-
takt med din kommunale helse- og
omsorgstjeneste. De hjelper deg med &
finne ut hva slags hjelpemidler som er
aktuelle, og hjelper deg med sgknads-

prosessen. ]

hjemmet. Her star telemedisinske
videolgsninger sentralt, sammen med
biomedisinske sensorer for medisinske
malinger og apper for selvrapportering.
> Velvaereteknologier er teknologier som
gir okt bevissthet om egenhelse og som
bistar i praktiske gjeremal i det daglige
utenat nedsatt funksjon eller helse er
arsakentil bruk av teknologien. Dette
inkluderer det store spekteret av trenings
ogmotivasjonsapper, og ogsanye elek-
troniske hjelpemidler som robotstevsuge-
re ogrobotplenklippere, samt ulike
smarthuslasninger og lasninger for sosial
kontakt og samhandlingmed andre.

IERNE DX
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ROLF J. LEDAL

Under Arendalsuka kom statssekreteer Lisbeth
Normann med en oppfordring til helsepersonell:

Tenk rehabilitering i alt du gjer, ha et livslapsperspektiv!
Sa enkelt kan det egentlig uttrykkes, men det er dess-
verre langt fra den virkeligheten mange opplever.

Rehabilitering er viktig for bedre
livskvalitet., For kronikerne er re-
habilitering noe som pégar hele
livet. Enkeltstiende behandlinger
og oppfordring til skogsturer hol-
der ikke, det trengs rehabiliterings-
opphold, team og koordinering.
Ikke minst i de familier hvor barn
er pirgrende, vi mi se hele familien
og over tid. Det er mange sterke
historier 4 here. Disse handler om
mennesker og enkeltskjebner, von-
de hverdager og oppgitthet over
politikerne. Tilvarelser hvor man
mister tilliten til leger og sykehus,
og hvor store belastninger skal ba-
lanseres. Toffe hverdager hvor det
kreves at man svartmaler samtidig
som man skal mestre hverdagen.
Hyva skal s3 til for 4 snu dette?
Det forste og viktigste skrittet er
kanskje 4 se hele mennesket som et
komplekst system, og ikke en sam-
ling av separate kroppsdeler. Spesi-
elt for dem som har mer enn en
diagnose, de komorbide, er det lite
tilfredsstillende & mote en frag-
mentert tilnerming fra dem som
skal hjelpe. Rehabilite-
o ring handler om mest-
& ring og da spiller
' kropp, folelser, tan-
ker, handlinger og
omgivelser inn.
i I realiteten snakker
vi om 4 skreddersy
et individtilpasset
opplegg, for at
rehabili-

teringen skal bli vellykket. Naerhet
og kjeerlighet spiller kanskje en stor-
re rolle enn man normalt sett tenker.

I et valgir mangler det ikke pa
lovnader og planer for folkehelse
og rehabilitering, Regjeringen har
lansert sin opptrappingsplan for
rehabilitering, Arbeiderpartiet har
som slagord at alle skal med og
Senterpartiet vil ha Kjersti Toppe
som folkehelseminister. Under
ExtraStiftelsens  debattmote i
Arendal var det lagt opp til en skik-
kelig debatt, men det var pasient-
historiene som festet seg i hjernen.
Det er vanskelig 4 se at det er nar-
mere et godt og fullverdig tilbud,
pa en stund. Floskler og innstuder-
te fraser gjor mer galt enn godt. N3
er det pa tide 4 gjore som Lisbeth
Norman sier, for andre enn helse-
personell, ogs.

Personlig, sd savner jeg 4 hore
noe fra arbeidstakerorganisasjone-
ne. Det er fryktelig lite som dukker
opp i nyhetsfeeden min fra det hol-
det, nar det dreier seg om rehabili-
tering og arbeidslivsdeltakelse. De
har kanskje nok med seg selv og
trepartssamarbeidet? Nar man i
dag vet at hver tredje nordmann fir
en hjernesykdom i lopet av livet, s&
undres jeg sterkt over at arbeidsta-
kersiden er si usynlige nar det
kommer til behovet for rehabilite-
ring. Det er deres medlemmer som
rammes av sykdom og trenger reha-
bilitering for 4 komme tilbake til li-
vet. Rehabilitering er en investering
i et best mulig liv, og er ikke en kost-
nad som kan kuttes ned pi. Jeg ut-
fordrer derfor arbeidstakerorgani-
sasjonene til 8 komme pd banen! »

Renabilitering Dans

som

ROLF J. LEDAL

Som Cathrine skriver i leder-
artikkelen, i ar er det litt aven
sensasjon medHeddaKises
deltagelse i «Skal vi danse»
pa V2.

edda har i ti ir etter operasjon
H hatt plager som kan tilskrives
sin sykdom og nedvendig be-
handling, i likhet med mange andre
som lever med et «fotavtrykk» i hodet.
Forste sending er i skrivende stund
gjennomfert, og Heddas debut pa par-
ketten var mer enn godkjent. Hvordan
det gir med Hedda gjennom hesten
skal vi komme tilbake til i neste utgave
av Hjerne Det!, hvor vi skal fokusere pa
mestring og inspirasjon til 4 flytte
grenser og nyte det livet man har som
en versjon 2.0 av seg selv, etter at hjer-
nesvulsten dukket opp og snudde livet
pa hodet.

Hedda og hennes danse-
partner Ivo i «Skal vi danse».
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Hedda, Ivo og noen andre av deltakerne og dansepartnerene deres i «Skal vi danse», samtlige med #jeghjelperhjerne-armbéndet!

Det som forelopig er klart, er at
Hedda har fatt sin hverdag kraftig en-
dret etter at hun sa ja til 4 konkurrere
om dommerpoeng og seernes gunst pd
TV-skjermen. Hedda har vert ipen
om de plagene hun har. Daglig inntak
av medisiner og tett oppfelging av en
svaert kompetent nevrolog er det som
har gjort at Hedda har Iyktes i & kom-
me sa langt som hun har.

Arets deltagere er en fin gjeng som
stotter hverandre. Topptrente idretts-
utevere moter her andre som lever et
helt annet liv, som ogsd kan inspirere
dem pd noen omrider. Hvordan er det
si nar en alenemor til fire barn i tillegg
til 4 mestre dagliglivet skal bruke tre
timer daglig pi dansetrening og lor-
dagskveldene til direktesendinger?
Stresset som folger med og kravene til
hukommelse og kropp er neppe noe
som er lett 4 mestre,

Da jeg besgkte Hedda og hennes

partner Ivo pa trening, si var det en
opplagt og sprudlende Hedda, som til
tross for treningsskader og infeksjoner i
kroppen, tok imot meg. Den totale tre-
ningen for kropp og sinn som dans gir,
kombinert med nzrhet er uten tvil en
meget god mite & gve opp kroppen pi.

Hedda er fortsatt ikke ferdig reha-
bilitert, og det spesielle med dette re-
habiliteringsopplegget er at du ogsi er
med pi 4 bestemme hvor lenge det va-
rer. Underveis i sendingene kan du g
inn pi TV2s nettside og gi dine stem-
mer til Hedda, helt gratis, og du kan
ogsd gi stemmer via SMS eller ved 4
ringe til et bestemt telefonnr. Sammen
gir vi Hedda vir stotte til 4 styrke hen-
nes motivasjon.

Kombinert med helsefaglig stotte-
apparat og ikke minst dansepartner
Ivo, s er dette et viktig skritt videre til
4 bli en best mulig utgave av seg sely,
for Hedda. For en travelt opptatt jour-

nalist, som kanskje var mest opptatt av
travle gyeblikk, representerer dansen
ogsd en mulighet til 4 nyte i like stor
grad som 4 yte. Mer om Heddas mest-
ring og skifte av fokus til det vakre i li-
vet som en del av hennes rehabilitering
far du alts lese om i neste utgave.

Tore
Petterson
ogde andre
dommerne
belennet
Hedda og Ivo
med ialt

28 poeng.
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Da er sommeren ubgnnhetlig over, og
vi gar mot det vi hiper blir en fin hest.

Sommermotet torsdag 6. juli var en
latterlig affeere, som seg hor og ber nar
man reiser pd Revyfestival! 2 trotte
medlemmer startet dagen pa Trond-
heim sentralstasjon kl. 07.15, og s
plukket vi opp 3 litt mindre trotte i
Stjerdal 07.45 og 4 syvsovere i Levan-
ger 08.45. Til sammen med diverse
andre foreninger ble det to fulle busser
pa tur nordover. Forste stopp var pa
Sparbu Kro pa Sparbu, og smerbred
med ost, skinke og speilegg gjorde
godt for turen gikk videre. Vel fremme
pa Hoylandet var det litt tid til 4 strek-
ke fottene for apningsforestillingen
satte i gang kl. 13.00. Med plasser midt
i teltet satt vi godt, og si og herte alle
petlene som kom pi en snor. Altarevy-
en vant vel forgjent publikumsprisen
pa denne forestillingen, blant mange
andre fine nummer. Litt stele i magen

av all latteren kom vi oss bort til ho-
vedbygget for servering av en nydelig
elggryte. Sa var det til slutt pa tide &
vende nesen hjemover, med et fint av-

brekk med kveldsmat; deilige karbo-

nadesmeorbred pi Elgkroa pia Rera.
Her fikk vi fin underholdning av en
travel kokk, og til og med mulighet til
i gratulere et nydelig pent par pa 60-
irs bryllupsdagsmiddag! En sliten,
men forngyd gjeng ble satt av pa veien
hjem, med mange gode minner.

Hosten héper vi blir like full av gode
minner, og vi starter som planlagt med
medlemsmoter i More og Romsdal.
Fredag 15. september kl. 18.00 blir det
mete i Molde og lordag 16. september
kL 18.00 blir det mote i Alesund. Da
kommer Selvi, Astrid og kanskje Me-
rethe fra styret i Midt-Norge nedover,
og s har vi et mgte med litt informa-
sjon om foreningen, arrangementer og
tilbud via andre aktgrer. Vi prover 4 fa
pa plass en fagperson som kan snakke
om et relevant tema for oss hjerne-
svulstopererte og pirgrende, men dette
er ikke endelig spikret i skrivende
stund. Vi avslutter mgtet med 4 ga ut
og spise noe god mat. Mgtestedene
og spisestedene er ikke helt bestemt
enda, men informasjon kommer pa
mail, Facebook og nettsidene si snart
vi har alle detaljer i boks.

Og s4 har vi vert s heldig at vi har
fite tildelt en tur til Indersya med

Dremmebussen fra TRAVELNET
Reisevarehuset og Nidaros Tours! Her
er planleggingen i full gang og ogsé her
kommer det ut invitasjon og informa-
sjon sa snart detaljene er pd plass! P4
www.drommebussen.no kan man se
litt hvordan tidligere turer er lagt opp
og hva bakgrunnen for Dremmebus-
sen er, Her har vi fitt en busstur med
plass til 45 stk., sa her er milet  fa fylt
opp bussen med medlemmer og pire-
rende og andre interesserte.

Julemgtet er ogsd under planlegging,
og det avholdes i Trondheim helga
24,-25. november. Her kommer det
mer informasjon si snart detaljene er
pa plass. Som vi har nevnt tidligere er
planen 4 ha et lite julemarked lordagen
s hvis noen ensker 4 donere noe til
salg til innteke for Hjernesvulstfore-
ningen, eller om noen som selv gnsker
4 ha en stand og selge til inntekt for seg
selv.,, si ta kontakt med Merethe Fin-
stad. Tanken er 4 fi lagd et arrange-
ment hvor hele familien kan vare med,
bide de voksne og barna.

Sé da haper vi at vi sees i lopet av

!
hesten! Med vennlig hilsen fra

Solvi, Merethe, Mette, Astrid, Terje og
Astrid i regionlagsstyret



http://www.xn--drmmebussen-hgb.no

Off to Heylandet i pensjonistbuss @
L

Internundervisning for
sykepleiere ved Ulleval sykehus

Onsdag 6. september var Hjerne-
svulstforeningen invitert til 4 holde
en times foredrag for sykepleierne
ved Nevrokirurgisk sengepost. In-
ternundervisningen ved avdelingen
skjer jevnlig, og det er sykepleierne
selv som star for 4 finne tema og
skaffe foredragsholdere.

Fra Hjernesvulstforeningen motte
generalsekreter Rolf J. Ledal og orien-
terte kort om Hjernesvulstforeningen
og hvordan pasienter opplever alvorlig
sykdom som hjernesvulster er, syke-

Rydd skapet!

I tiden 6.—27. september gir
kampanjen «Rydd skapet»,
som har som mélsetting 4
bidra til ekt pasientsik-
kerhet og sikkerhet for
andre gjennom 4
motivere folk til & gi
gjennom egne medi-
siner og hvordan dis-
se oppbevares.
Dessverre er det en
del uheldige episoder
gjennom dret med feil
bruk av medisiner og at
uvedkommende far tilgang
til medisiner som er forskrevet
til andre. Helsemyndighetene har
derfor gitt sammen med legemiddel-
naringen og apotekene i denne kam-
panjen som gir informasjon om opp-
bevaring, holdbarhet og retur av
medisiner. Gjennom bruk av fakta,
sjekklister, konkurranser, videoer og
inspirasjon fra bilder og blogger on-
sker kampanjen & minne om hvor
viktig det er, og samtidig enkelt, &
holde orden i medisiner.
Oppbevaring av medisiner ber
skje i dertil egnet medisinskap slik at
barn og andre ikke fir tilgang til dine
medisiner. Greier vi det, synker risi-
koen for forveksling av medisiner og
for uhell som skyldes at barn finner
medisiner og spiser dem. Mengden
ungdvendig utslipp av legemidler i
miljoet gir ogsi ned nir medisiner

husopphold og tiden etter behandling,
Et 20-talls sykepleiere samt sosio-
nomen ved avdelingen deltok pa in-
ternundervisningen og hadde mange
gode spersmail. Etterlatt inntrykk
hos generalsekreteren er at de si ab-
solutt har pasientens beste i tankene
og at de er gode omsorgspersoner for
oss pasienter. Slike foredrag er en
god arena til 4 bli bedre kjent med
hverandre og flere sykehus oppfor-
dres til & gjore det samme. Hjerne-
svulstforeningen lover 4 stille opp!

returneres til apotek — og ikke kastes
i sopla, vasken eller toalettet.
Akkurat det at medisiner havner i
naturen er et stort problem. Nir vi
tar medisiner, er det ikke til 4 unngi
at restene skylles ut av kroppen
sammen med urinen og siledes hav-
ner tilbake i naturens kretslop etter &
ha passert renseanlegget. For medisi-
ner som ikke tas av pasienter si er
det mulig 4 hindra at disse ender opp
i drikkevann eller i sjgmaten vir. Le-
verer du medisinen som du ikke len-
ger har behov for til apoteket, s3 blir
medisinen trygt destruert i forbren-
ningsanlegg og forsvinner ut av
kretslgpet pa en trygg mite.

HIERNEDET < 3/2017



ev

Lurt!

Klem
et tre!

ROLF J. LEDAL

r du en av dem som bruker «tre-
Eklemmer» som et skjellsord? Da

har du kanskje ikke sett at dette
uttrykket har mer enn en betydning.

Det 4 mestre livet handler om 3 fin-
ne en balanse mellom alle livets fasetter.
Da trenger du ogsi hvile og opplading
av batteriet som kan hende begynner &
bli litt gammelt og tar lading senere
enn det gjorde i din ungdom, akkurat
som et bilbatteri. Er du en grubler, si
sliter du kanskje med negative tanker
som kverner rundt og ikke gir deg kon-
trollen over eget liv. Et lite tips i si mite,
sorg for & sette av tid til bekymringer,
og da pa morgenen. Aldri bekymre deg
om kvelden, da preger ogsa bekymrin-
gene den pafolgende natten.

Et annet og kanskje litt sprott forslag
er 4 klemme et tre. Ikke et hvilket som
helst tre, men et tre som er stort, sterkt
og har levd lenge. Finn deg et hoyt bar-
tre med en forholdsvis naken trestam-
me. Det md vere passe tykt i stammen,
slik at du kan rekke rundt det og gi det
en skikkelig klem. Mens du stir der pa
en passe vindfull dag og klemmer treet
ditt, slapp godt av i kroppen og la alle
negative tanker og felelser fare. Bli ett
med treet og la deg varsomt bevege i
takt med vindens bevegelser.

Den som klarer 4 slappe skikkelig av
og la seg fore av treet, vil ogsd fa tre-
ning i 4 stole p4 andre i andre saimmen-
henger. Det handler altsi om & slippe
litt opp pa kontrollbehovet og kjenne
at det gir bra. Ikke bare at det gir bra,
men ogsé bedre, nir du ter 4 la andre
krefter slippe til. Nerhet til andre med
styrke, ogsa trar, smitter over pd deg.
Bli en treklemmer i dag! )
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