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Det føles rart å skrive godt nytt 
 år, nå når vi har kommet mot 
 slutten av februar. Hvor blir 

tiden av?
Hovedstyret er i gang med planleg-

gingen av årets mestringskonferanse 
og fagdager. Dette er et viktig arrange-
ment for året, og det er mye spennen-
de i vente. Følg med på Facebook og 
på hjernesvulst.no fremover. Her vil 
det komme mer informasjon om 
arrangementene. 

Året 2018 er i startfasen, hva bør  
  vi som forening ha fokus på i  
  dette året? Vi ønsker at du  

skal være med på å sette dagsorden. 
Det er et stort behov for å øke fokus 

på de kognitive utfallene ved sykdom 
og skader i hjernen. Det er ille nok å 
miste førligheten i ett eller begge ben 
eller å tape halve synsfeltet, men de 
usynlige utfallene gir utfordringer 
som ikke nødvendigvis kan avhjelpes 
med ny teknologi eller dagens 
rehabiliteringstilbud. 

Vi ser og vet at mange av våre 
medlemmer sliter med 
konsentrasjonssvikt, språk- 

løshet, trettbarhet – det skaper ung 
uførhet, isolasjon og følelse av 
utilstrekkelighet. I løpet av få tiår  

er arbeidslivet vårt blitt helt endret. 
Nå er det knapt yrker igjen som ikke 
krever fleksibel oppgaveløsning og 
evnen til å snu seg fort rundt, nettopp 
de mest sårbare punktene for mange 
av våre medlemmer. Kognitiv reha- 
bilitering er et stort og sørgelig 
udekket felt, hvor det trengs både  
økt kompetanse og forskning.

Nevrolog Annette Storstein  
 mener det er behov for å  
 tenke i et livsløpsperspektiv. 

En særlig utfordring i denne 
sammenheng er barn og unge med 
sykdom og skader i nervesystemet, 
som skal leve hele livet med følgene. 
Der er spesielt overgangen fra barn  
til voksen som en fase med mangel-
full kontinuitet i helsetilbudet.  
Et livsløpsperspektiv betyr fore- 
bygging hos den som har en frisk 
hjerne, behandling av den som 
rammes og forebygging av nye til- 
stander og komplikasjoner gjennom 
resten av livet. Det er noen som an- 
går oss alle og som også i aller høyeste 
grad har et samfunnsaspekt. Det  
må det ha, når en av tre rammes  
av hjernesykdom gjennom livet.  
Vi er helt enig om at det er viktig å 
fremheve rehabiliteringens sentrale 
rolle ved sykdom i nervesystemet. 

Vi må i tillegg fokusere på 
menneskeverdet. Mange 
pasienter med hjernesvulst  

har redusert samtykkekompetanse, 
innsikt eller kommunikasjonsevne. 
Den som har forsøkt å formidle 
vanskelige beskjeder til et menneske 
som har mistet språket, vet hvor 
hjelpeløs man føler seg, på begge sider 
av bordet. Den pårørende står i dette 
hele tiden. Å ivareta pasienters og 
brukeres menneskeverd er derfor også 
å lytte til deres nærmeste talspersoner. 
Klinisk forskning i hjernefeltet må 
også ivareta dette perspektivet 
spesielt, gjennom god bruker- 
medvirkning og informasjon. 

Kompetanse, brukermedvirkning  
 og forskning dekker våre med- 
 lemmers utgangspunkt, og det 

må også være veikartet vårt videre. 
Jeg håper vi sees på Mestrings- 

konferansen, ha en riktig god påske!

LEDER 

I CATHRINE J
STYRELEDER M HJERNESVULSTFORENINGEN
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Prioriteringer preger vår hverdag. Sammen med 
forhandlinger utgjør disse en kilde til uenighet og 
konflikter. Enten det dreier seg om forhandlinger 
med ektefeller, barn eller bilforhandleren, så handler 
det som oftest om å gå fra «nei» til «ja», og til lavest 
mulig pris for størst mulig ytelse. Det samme har vi 
sett innenfor helsetjenestene, denne vinteren primært 
rundt Spinraza som lenge har vært ansett som for 
kostbar til å ta i bruk her hjemme. 

Nå har dette legemiddelet åpenbart blitt forhandlet 
såpass langt ned i pris at Beslutningsforum har valgt 
å ta i bruk dette på pasienter under 18 år. Har du 
ventet lenge nok, så er du kanskje for gammel til å få 
medisiner, skal man følge denne logikken, selv om 
man kanskje er en av dem som trenger det mest.  

Prioriteringen her er det grunn til å sette spørsmåls-
tegn ved. Beslutningsforum stiller seg bak en argu- 

mentasjonsrekke som er bygd opp rundt det evidens-
baserte. Altså, det finnes ikke bevis for at medisinen 
har så stor virkning for voksne at kostnads- og nytte/
risikobetraktninger kommer positivt ut. Skal man 
tro på de voksne som har ventet lenge på en medisin 
som virker for dem, så er det ikke rart at det ikke  
er bevis for at medisinen har god effekt, da den ikke 
er utprøvd på dem. 

Medisiner virker ikke likt på alle, og i pasientens 
helsetjenester rettes fokuset nå mot persontilpasset 
medisin, for å sikre at hver enkelt pasient får best 
mulig effekt av behandlingen som tilbys. Forskning 
innenfor små pasientgrupper, eller grupper med høy 
dødelighet og kort sykdomsforløp, har sine klare 
begrensninger. Livene deres er imidlertid like mye 
verdt som andres. Det er mange som ikke kan vente 
på gjennomføring av fase 3 i et normalt forsknings-
forløp, eller er mange nok til at de kan bli forsket  
på i full bredde.

Behovet for forenklet forskning og utprøving har  
gitt oss muligheten til å få godkjent og markedsført 
såkalte «orphan drugs» for disse. Nye anvendelses-
områder for annen medisin, såkalt «repurposing», 
kan også gi raskere tilgang til ny og nødvendig 
behandling for nye grupper. Hvis Beslutningsforum 
og en avansekåt legemiddelindustri skal være en 
bremsekloss for dette, så er det rett og slett uaksepta-
belt. Like uakseptabelt som at prioriteringer vanske-
liggjøres av feilaktig bruk av helsekroner. 

Bent Høie, vi krever at dette rettes opp umiddelbart. 
Iverksett identifisering og reduksjon av unødige 
kostnadsdrivere. Prioriter rett behandling av 
pasientene i pasientens helsetjeneste!     

Mvh Rolf J.

GENERALSEKRETÆREN HAR ORDET 

3 

RING EN  
LIKEPERSON

HJERNE DET! NR. 1 2018 , ÅRGANG 6
ANSVARLIG UTGIVER: Hjernesvulstforeningen
ANSVARLIG REDAKTØR: Cathrine Aas Moen
REDAKTØR: Rolf J. Ledal
HJERNESVULSTFORENINGENS ADRESSE:
Hjernesvulstforeningen  
Møllergata 28  
0179 Oslo
E-POSTADRESSE: post@hjernesvulst.no
TELEFON TIL VÅRT SEKRETARIAT: 21 42 04 24
BESØK VÅRE FACEBOOK-SIDER:  
facebook.com/hjernesvulstforeningen
FORSIDEBILDE: Rolf J. Ledal 
OPPLAG: 3800
GRAFISK DESIGN/LAYOUT:  
Morten Hernæs, 07 Media – 07.no
TRYKK: 07 Media – 07.no

   07 MEDIA – 2041 0379

M
IL

JØ

MERKET   TRYKKERI

Se kontaktinfo side 12  
i denne utgaven av bladet

mailto:post%40hjernesvulst.no?subject=
http://facebook.com/hjernesvulstforeningen
http://www.07.no
http://www.07.no


HJERNE DET : 1/20184 

Ny hjernehelsestrategi (2018–2024)

I MA RIE BERG J

En av tre i be folk nin gen blir 
ram met av en hjer ne syk dom i 
lø pet av li vet, og hjer ne hel se 
er der for noe som an går oss 
alle. 

Syk dom mer i hjer nen er den van- 
 ligste år sa ken til ufør het og den 
 nest van lig ste døds år sa ken i Nor-

ge. Dess uten skyl des halv par ten av syk- 
doms be last nin ge ne i det nors ke sam-
fun net hjer ne syk dom mer og sam fun-
net har mye å vin ne på å gi et bed re 
hel se til bud til de som er ram met. Til 
tross for det te er det mang len de kunn-
skap om år sa ker til syk dom mer i hjer-
nen. De som er ram met av dår lig hjer-
ne hel se har også ofte be hov for mye 
bi stand og opp føl ging, og tren ger tje-
nes ter fra både sy ke hus og kom mu ne. 

På den ne bak grun nen øns ket Hel se 
og omsorgs de par te men tet der for en 
rap port om hjer ne hel se og hen vend te 
seg til Helsedirektoratet. Helsedirek-
toratet fikk i opp ga ve å ut ar bei de en 
rap port om hjer ne hel se og den ne rap-
por ten ble fulgt opp med et topp mø te 
om hjer ne syk dom mer, noe som igjen 
ble grunn laget for en na sjo nal hjerne-
helsestrategi for Norge. 

En na sjo nal stra te gi for hjer ne hel se 
som vil gjel de i pe ri oden 2018–2024 
ble lan sert 12. de sem ber i Do mus 
Medica på Riks hos pi ta let. Hel se- og 
om sorgsmi nis ter Bent Høie var til ste-
de på den ne lan se rin gen og inn le det.

I sin pre sen ta sjon sa Høye at hjer-
nehelsestrategien om fat ter alt fra å be-
va re en frisk hjer ne på best mu lig måte 
til ska der i hjer nen. Stra te gi en om fat-
ter også både al min ne li ge fol ke syk-
dom mer og sjeld ne til stan der. Dess-
uten hand ler det te do ku men tet også 

om mest ring og livs kva li tet for dem 
som ram mes av en hjer ne syk dom, og 
det tar ut gangs punkt i hva som er vik-
tig for oss som pa si en ter. I til legg sa vår 
hel se mi nis ter at sam fun net har mye å 
vin ne på å ha bi li te re og re ha bi li te re 
hjer ne syk dom mer. Han un der stre ket 
at en na sjo nal hjer ne hel sestra te gi vil 
bi dra til å gjø re fag li ge ret nings valg for 
frem ti den og at det er bru ke res og på-
rø ren des be hov som skal være sty ren-
de for vi de re ut vik ling. Bent Høie un-
der stre ket også at stra te gi en skal 
ba se res på forsk ning og at det vil sat ses 
på in no va sjon. 

Stra te gi en har fire over ord ne de 
mål set tin ger: 
 : God hjer ne hel se hele li vet – fore-
byg ging og livs kva li tet
 : Et mer bru ker ori en tert hel se- og 
om sorgs til bud og bed re iva re ta kel se 
av på rø ren de
 : Gode for løp – fra symp tom til dia-
gno se, be hand ling, ha bi li te ring og 
re ha bi li te ring
 : God kunn skap og kva li tet gjen nom 
forsk ning og in no va sjon

Hel se mi nis te ren av slut tet sitt inn legg 
med å si at Hel se de par te men tet øns-
ker å rea li se re må let om pa si en tens 
hel se tje nes te og la ger nå en plan for å 
føl ge opp hjer ne hel sestra te gi en. 

Sty re le der i Hjer ne rå det, Hen rik 
Peersen, holdt nes te inn legg og vis te 
til at hjer nen nå har fått sin egen hel-
se stra te gi, da det te er vårt mest uer-
stat te li ge or gan. Vår hjer ne kan ram-
mes av syk dom både ved fød sel og 
se ne re i li vet. Dess uten gir syk dom i 
hjer nen sto re kon se kven ser for den 
det gjel der og de res på rø ren de. Dess-
ver re er det man ge hjer ne syk dom mer 
som vi ikke kjen ner år sa ken til og det 
fin nes ofte ikke be hand ling for til-
stan den. Der for har men nes ker som 
er ram met av hjer ne syk dom ofte be-
hov for sam men sat te og ko or di ner te 

tje nes ter både i spe sia listhel se tje nes-
ten og kom mu nen. Som en kon se-
kvens av dis se om fat ten de sam funns-
ut ford rin ge ne har Hjer ne rå det på- 
 pekt be ho vet for en satsing på om rå-
det. Med and re ord har sam fun net 
mye å tje ne på å for bed re tje nes te ne. 
En hjernehelsestrategi vil der for være 
en sam funns in ves te ring som også er 
en for bed ring for en kelt men nes kets 
livs kva li tet. Det er mye om ta le av bru-
ker rol len i stra te gi en, og bru ker med-
virk ning vil være vik tig i ut vik lin gen 
av tje nes te ne som har som mål set ting  
og bed re be folk nin gens hjer ne hel se. 
Peersen av slut tet med å si at fag, 
forsk ning, bru ke re og po li tisk nivå 
har vært i en god dia log i for bin del se 
med å ut vik le en na sjo na le hjernehel-
sestrategi. 

Pro fes sor Han ne Har bo er le der 
for nevrofag, forsk nings en he ten ved 
Oslo Uni ver si tets sy ke hus, og holdt 
nes te inn legg. Hun un der stre ket også 
at hjer ne hel se er vik tig for alle, og at 
det te ofte kre ver livs lang be hand ling. 
Der for er det vik tig at ny forsk ning  
in te gre res i for hold til be hand ling av 
hjer ne syk dom mer. Et eks em pel på 
det te er at det er vik tig å inn fø re  
et fel les nevrofagregister og -bio bank. 
Hjernehelsestrategien om ta ler ikke 
spe si fikk be hand ling el ler til tak i for-
hold til en kelt dia gno ser. Men eks em-
pel på dia gno ser som om fat tes av hjer-
nehelsestrategien er MS, epi lep si, 
hjer ne slag, ALS, Parkinson, be ve gel-
ses for styr ren de syk dom mer, de mens/
hu kom mel se og smer ter og ho de - 
pi ne. De sist nevn te pla ger flest men-
nes ker og kos ter sam fun net mest. 

Sis te inn legg ble holdt av Nils-Olav 
Aa non sen som er le der for av de ling for 
nevrohabilitering ved Oslo Uni ver si-
tets sy ke hus. Han vis te i sitt inn legg til 
nev ro lo gis ke syk dom mer som er med-
født. Aa non sen gav i sitt inn legg eks-
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emp ler på hvor kom pli ser te og sam-
men sat te sli ke li del ser kan være, og 
hvor stort be ho vet er for hel se tje nes ter 
for den ne grup pen i spe sia list hel se tje-
nes ter og i kom mu ne hel se tje nes ten. 

På bak grunn av den ne lan se rin gen 
av na sjo nal hjernehelsestrategi er det 
av in ter es se for oss som er be rørt av 
hjer ne svulst å få mer kjenn skap til hva 
de uli ke må le ne in ne hol der og hvor-
dan må le ne plan leg ges å set tes ut i li vet. 
Hvert mål og del mål vil der for be skri-
ves noe mer ut dy pen de. 

MÅL 1: God hjer ne hel se hele li vet  
– fore byg ging og livs kva li tet
Om ta len av det te må let star ter med  
å si at «hel se, mest ring og livs kva li tet 
hen ger sam men» (Na sjo nal hjernehel-
sestrategi, s. 15). Med and re ord hand-
ler det te også om hvor dan det kan til-
ret te leg ges for at man kan leve gode liv 
med en svik ten de hel se, og hva som gir 
li vet inn hold, me ning og ver di også når 
man er syk. Det er be hov for å sat se på 
fore byg gen de til tak for å frem me god 
hjer ne hel se. Her nev nes det å frem me 
at be folk nin gen del tar i re gel mes sig fy-
sisk ak ti vi tet, har et sunt kost hold og 
er to bakks frie. Det er også vik tig å 
frem me god psy kisk hel se også når en 
hjer ne syk dom er dia gnos ti sert et ter-
som det te kan bi dra til bed re mest ring 
av til stan den. Eks em pel på sli ke til tak 
er at kom mu ne hel se tje nes ten or ga ni-
se rer mest ringskurs for søvn pro ble-
mer og de pre sjon. 

«Del mål: 
– Be folk nin gen skal få økt kunn skap om 

hva som er vik tig for god hjer ne hel se og 
livs kva li tet fra svan ger skap til død

– Hel se myn dig he te ne skal syn lig gjø re be-
tyd nin gen av sun ne hel se valg for god 
hjer ne hel se gjen nom in for ma sjon og 
kam pan jer

– Det skal ut vik les fle re kva li tets sik re de 
frisk livs-, læ rings- og mest rings til bud i 
kom mu ne ne

– Den hel se frem men de og fore byg gen de 
inn sat sen i alle de ler av hel se- og om-
sorgs tje nes ten skal økes»

Fra Na sjo nal Hjernehelsestrategi (2018–2024), s. 19. 

MÅL 2: Et mer bru ker ori en tert  
hel se- og om sorgs til bud og bed re 
iva re ta kel se av på rø ren de
I det te må let leg ges det opp til en styr-
king av pa si en te nes ret tig he ter, noe 

som kre ver at hel se tje nes ten hand ler, 
or ga ni se rer og ten ker an ner le des. Høf-
lig het, trygg het, re spekt og for ut sig-
bar het er bæ re bjel ker her. Det er også 
vik tig at hel se- og om sorgs tje nes ten er 
til gjen ge lig over for bru ker ne. Dess-
uten at pa si ent og hel se per so nell er li-
ke ver di ge sam ar beids part ne re i hel se-
tje nes ten. 

Det sies at 
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«Pa si en te ne må få til gang til kva li tets sik-
ret hel se in for ma sjon slik at de kan del ta i 
egne be slut nin ger om egen be hand ling, 
og de må ha til gang til egne hel se opp lys-
nin ger – «in gen be slut ning om meg – 
uten meg», 

Pa si en te nes be hov og pre fe ran ser skal 
til leg ges vekt. «Hva er vik tig for deg?» er 
det sen tra le spørs må let som må stil les til 
alle pa si en ter og bru ke re. Pa si en tens 
stem me skal hø res in nen kva li tets-for-
bed ring, forsk ning og in no va sjon.»
Fra Na sjo nal Hjernehelsestrategi (2018–2024), s. 20–21

Stra te gi en vi ser til at de vik tig ste end-
rings agen te ne i hel se tje nes ten er pa si-
en te ne. Når fag kom pe tan se og pa si en-
te nes er fa rin ger og kunn skap bru kes 
sam men vil hel se- og om sorgs tje nes te-
ne bli bed re både for dem som ar bei der 
der og for pa si en te ne. En styr ket bru-
ker rol le in ne bæ rer også at pa si en te ne 
kan ta stør re an svar for egen hel se, om-
sorg og be hand ling og på den ne må ten 
bed re mest re li vet med syk dom men.  
I det te av snit tet står det at ofte opp le-
ves ufor ut sig bar he ten i syk doms for lø-
pet som den stør ste mest rings ut ford-
rin gen for men nes ker med hjer ne- 
 li del ser, noe som vi med hjer ne svulst 
nok i sær de les het fø ler på. Nye må ter å 
ten ke på om sam ar beid mel lom pa si-
ent og hel se per so nell kre ver ut vik ling 
av nye ar beids me to der. Samvalg er 
eks em pel på en slik ar beids pro sess. 

Samvalg er en pro sess der hel se per-
so nell og pa si ent sam ar bei der om å ta 
be slutt om ut red ning, be hand ling og 
opp føl ging på den må ten og i den grad 
pa si en ten selv øns ker. Det te er ak tu elt 
når det fin nes fle re til gjen ge li ge al ter-
na ti ver. Her er det be hov for å ut vik le 
samvalg verk tøy som sik rer at pa si en-
ten får på li te lig og re le vant in for ma-
sjon om sitt hel se pro blem, og at pa si-
en ten får in for ma sjon om de valg - 
mu lig he ter som fin nes. 

Imid ler tid så ram mes også på rø ren-
de når et men nes ker får en hjer ne syk-
dom. Hjernehelsestrategien leg ger opp 
til en styr king av støt te og vei led ning 
til på rø ren de. Det te om fat ter til tak 
som av last ning, opp læ ring, om sorgs-
stø nad og vei led ning. 

«Del mål: 
– Det bør ut ar bei des samvalg verk tøy for 

pa si en ter med hjer ne syk dom mer, slik at 
pa si en ter med hjer ne syk dom mer kan 
del ta ak tivt i be slut nin ger om ut red ning, 
be hand ling og opp føl ging

– Pa si en te ne er ak tivt med i å ut ar bei de 
kva li tets sik ret hel se in for ma sjon om syk-
dom og stra te gi er for mest ring

– Det bør ut vik les bre de fag li ge nett verk 
som ikke er av gren set til dia gno se, et ter 
mo dell fra ParkinsonNet

– Tje nes te til bud, ak ti vi te ter og av last ning 
er til pas set den en kel te pa si ent/bru ker

På rø ren de og barn som på rø ren de får god 
opp føl ging og vei led ning»
Fra Na sjo nal hel se stra te gi (2018–2024), s 24. 

Mål 3: Gode for løp – fra symp tom til 
dia gno se, be hand ling, ha bi li te ring og 
re ha bi li te ring
Man ge som har en hjer ne syk dom har 
sam men sat te be hov og har fle re syk-
dom mer. Der for har vi som har en 
hjer ne syk dom ofte kon takt med sy ke-
hus, fast le ge, and re i spe sia list hel se tje-

nes ten og hel se- og om sorgs tje nes ten. 
På grunn av det te har vi som har en 
hjer ne svulst be hov for at de uli ke tje-
nes te ne er sam ord net og sam ar bei der 
godt. Primærhelsetjenestemeldingen (Meld. 
St. 26 (2014–2015) an be fa ler mer 
team ba ser te hel se- og om sorgs tje nes-
ter. Over gan gen fra barn til vok sen 
stil ler sto re krav til hel het li ge pa si ent-
for løp. Det blir vik tig at le de re i spe sia-
list hel se tje nes ten og i den kom mu na le 
hel se- og om sorgs tje nes ten føl ger opp 
ko or di ne ring og ru ti ner for pa si en ter 
med sam men sat te be hov og at det fin-
nes gode ru ti ner for livs løps over gan-
gen fra ung dom til vok sen. Den ne 
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stra te gi en har som del mål å ska pe ko
or di ner te, tverr fag li ge og team ba ser te 
tje nes ter som tar ut gangs punkt i bru
ke rens funk sjon, be hov og øns ker. 

Men nes ker med en hjer ne ska de el
ler hjer ne syk dom har ofte be hov for 
ha bi li te ring/re ha bi li te ring. Iføl ge Opp -
trap pings plan for ha bi li te ring og re ha bi li-
te ring (2017–2019) skal det te i stør re 
grad i frem ti den skje i kom mu nen der 
pa si en ten bor. På bak grunn av det te er 
det vik tig å sik re fel les til bud for pa si
en ter med hjer ne syk dom uav hen gig av 
hvor i lan det man bor. 

Det har i de se ne re åre ne vært ar bei
det mye med å ut vik le pak ke for løp. 
Det te er et stan dar di sert for løp som 
be skri ver or ga ni se ring av ut red ning og 
be hand ling og re ha bi li te ring, samt for
løps ti der. Na sjo nal hjernehelsestrategi 
har som del mål å ut vik le fel les for løp 
for pa si en ter med hjer ne syk dom som 
har lig nen de funk sjonsut ford rin ger og 
be hov for opp føl ging. 

MÅL 4: God kunn skap og kva li tet 
gjen nom forsk ning og in no va sjon
Det er be hov for mer kunn skap om 
hvor ut bredt hjer ne syk dom mer er i 
be folk nin gen, om dia gnos tikk, ef ekt 
av be hand ling og re ha bi li te ring, og 
hvor dan man best kan leve med en 
hjer ne syk dom. Det gjø res mye god 
forsk ning i Norge in nen for 
fle re av dis se om rå de ne. 
Imid ler tid vi ser 
for de lin gen av 
mid ler som 
blir gitt 

av Nor ges forsk nings råd i pe ri oden 
2011–2016 at mye av forsk nin gen er 
ret tet mot år sa ker, syk doms me ka nis
mer og dia gnos tikk. Ve sent lig mind re 
av re sur se ne er ret tet mot be hand ling 
og opp føl ging av syk dom me ne. Hjer
nehelsestrategien ser der for at det er 
be hov for å prø ve ut ny be hand ling 
gjen nom kli nis ke be hand lings stu di er 
for å bed re ek si ste ren de be hand lings
me to der og/el ler ut vik le og eva lu e re 
nye be hand lings me to der. 

«Del mål: 
– Re gje rin gen ber Nor ges forsk nings råd 

lyse ut 20 mill. kro ner til et forsk nings
sen ter for kli nisk be hand ling som en 
fler årig satsning in nen for al vor li ge syk
dom mer som ram mer sen tralner ve sy
ste met som ALS, MS og de mens. I til
legg styr kes forsk nin gen på fel tet med  
5 mill. kro ner

– Bru ker nes er fa rin ger og kunn skaps be
hov leg ges til grunn i kva li tets for bed
ring, forsk ning og in no va sjon

– Re gje rin gen vill leg ge til ret te for ut vik
ling, ut tes ting og do ku men ta sjon av nye 
løs nin ger i sam ar beid mel lom of ent li ge 
hel se og om sorgs tje nes ter og næ rings
li vet

– Ut vik ler fle re na sjo na le kva li tets in di ka
to rer, sær lig in di ka to rer som hand ler 
om ut fal let av be hand lin gen

– Bi dra til at kom pe tan sen til ny ut dan ne
de i stør re grad sam sva rer med tje nes te
nes og bru ker nes be hov og at det blir  
en na sjo nal stan dard på ut dan nin ge ne, 
gjen nom inn fø rin gen av et nytt sy stem 
for sty ring av læ rings ut byt te til hel se 

og so si al fag li ge grunn ut dan nin ger på 
uni ver si tets og høy sko lenivå

– Sam ar bei de om ut veks ling av elæ rings
opp legg og si mu le rings er fa ring i hel se
tje nes ten»

Fra Na sjo nal hjernehelsestrategi (2018–2024), s. 40.

Na sjo nal hjernehelsestrategi er et stort 
frem skritt for alle oss som har dår lig 
hjer ne hel se. Den ne stra te gi en blir vel
dig vik tig for oss som skal leve med 
hjer ne svulst i åre ne som kom mer, og 
leg ger gode fø rin ger for ut vik ling av 
nevrofag og en bed re hel se tje nes te. 
Det er be hov for mer forsk ning som 
ret tes mot ef ek ten av den be hand lin
gen som gis, og ut vik ling av ny be
hand ling. Ut vik ling av nye hel se tje nes
ter skal ut vik les i sam ar beid med 
bru ker ne og være kva li ta tivt gode, til
gjen ge li ge og ha god ef ekt. 

Hjernehelsestrategien fokuserer på 
det som har me ning og be tyd ning for 
bru ker ne og er et vel gjen nom ført ar
bei de. De som har bi dratt i det te ar bei
det for tje ner en stor takk fra oss som 
har ut ford rin ger med vår hjer ne hel se. 

RE FE RAN SER
 Z Hel se- og om sorgs de par te men tet (2017): Na sjo nal 
hjernehelsestrategi (2018–2024). Oslo: Hel se og om-
sorgs de par te men tet. 
 Z Meld. St. 26 (2014–2015) Frem ti dens pri mær hel se tje
nes te – nær het og hel het. Oslo: Hel se- og om sorgs de par-
te men tet. 
 Z Prop. 1 S (2016–2017): Opp trap pings pla nen for ha bi li
te ring og re ha bi li te ring (2017–2019). Oslo: Hel se- og 
om sorgs de par te men tet. 
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En av målsetningene i strategien  
er å oppnå god kunnskap og kvalitet 
gjennom forskning og innovasjon.
ILLUSTRASJON: COLOURBOX / FARGEENDRET 

◗◗
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Hjernesvulstuken 
2018 – 27. april–6. mai
I ROLF J. LEDAL J

Hjernesvulstforeningen 
gjentar suksessen fra i fjor  
og innbyr til forskjellige 
arrangement under årets 
hjernesvulstuke!

Hjernesvulstuken starter med Mest- 
 ringskonferansen 2018 på Quality 
 Hotel Olavsgaard, hvor det er 

en se rie in ter es san te fore drag på pla-
nen. Her rø per vi litt av pro gram met, 
men det er enda fle re som kom mer for 
å be geist re og røre sine til hø re re med 
de ster ke his to ri e ne som de kan be ret-
te. Hen sik ten med Mest rings kon fe-
ran sen er å bygge og ved li ke hol de livs-
gle de. Her blir det in gen fore drag om 
be hand ling av hjer ne svuls ter el ler forsk- 
 ning.

Per Anders Nord en gen er en av 
lan dets mest et ter spur te fore drags hol-
de re. Han er kjent for sin munt li ge 
for tel ler form og sin evne til å 
for mid le al vor med glimt og 
hu mor. Både i næ rings li vet, i 
for en in ger og or ga ni sa sjo ner 
har han un der holdt, be rørt og 
en ga sjert tu sen vis av til hø re re. 

For Es pen O. Si mon sen er 
li vet et even tyr. Han er like 
struk tu rert og an svars full som 
han er le ken og uhøy ti de lig. 
Han har i man ge år vært 
ope ra tør og in struk tør i 
Forsvaret, skre vet to best - 
sel gen de bø ker som ho ved- 
 sa ke lig hand ler om kjær lig het, 
og han er bren nen de opp tatt 
av men tal styr ke og hva som 
får oss men nes ker til å tåle, 
mest re og pres te re. Es pen 
dri ver sam men med sin kone 
Bi an ca «Gjør en for skjell», 

i til legg til at han er pro gram le der for 
«Øya» på TV2 og en meng de and re 
spen nen de opp drag.

Pro fes sor og sy ke plei er Vi be ke Loh ne 
er et ter le ven de et ter en mann som had de 
hjer ne svulst. Hun har skre vet bo ken 
Kam pen for hå pet. Vi be ke Loh ne har i 
man ge år fors ket på hå pets be tyd ning 
for pa si en ter og på rø ren de. Så ble hun 
på rø ren de selv og fikk satt sitt eget håp 
på prø ve. 

– Hå pet er lys punk tet i li vet, sier  
Vi be ke. Fag lig snak ker vi om to ty per 
håp, det ge ne rel le og det si tua sjons be-
tin ge de. Når ly net slår ned og syk dom 

ram mer, er det vik tig å inn se at hå-
pet hele ti den for and rer seg.

Hvor dan er det å leve 
når man vet at man selv, el ler 

noen som står en nær, snart 
kan dø? Hva kan bli van- 

 ske lig hvis man ikke 
snak ker sam men? Vil 
dø den opp le ves mind re 
tru en de hvis vi snak ker 
om og aner kjen ner den 
som en pre miss for 
li vet, når vi en gang 
mø ter den? Tove 
Ny en get er spe si al sy ke-
plei er i Kreft for en in gen 

og skal snakke om å leve 
til man dør. 

Per Anders Nordengen
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Det so si a le as pek tet ved Mest rings-
kon fe ran sen er selv sagt også godt iva-
re tatt. Det blir som tid li ge re fel les mål-
ti der og gode pau ser med tid til å 
snakke med gode ven ner man ikke ser 
så ofte, el ler ta en hvil om ho det kre ver 
det. For den som blir rast løs av å sit te 
så len ge, er det gode tre nings mu lig he-
ter i ho tel lets tre nings rom el ler rett 
uten for dø ren.

På mel ding til Mest rings kon fe ran-
sen 2018 gjør du ved å log ge deg inn 
på din side på hjernesvulst.no el ler å 
sen de en e-post til post@hjernesvulst.
no. På mel dings frist er 5. ap ril og del ta-
ker av gif ten må være be talt in nen for-
fall for at din på mel ding skal være gyl-
dig. Øns ker du å søke om rei se støt te, 
så gjør du det te sam ti dig som du mel-
der deg på.

Et ter Mest rings kon fe ran sen 2018 
er gjen nom ført, blir det fag li ge ar ran-
ge ment bl.a. ved Riks hos pi ta let. Som i 
fjor, vil det være på fag ar ran ge men te ne 
det vil snak kes om hjer ne svuls ter, be-
hand ling og forsk ning. Pro gram og in-
vi ta sjon blir pub li sert på www.hjerne-
svulst.no når det er klart.

Den sis te hel gen av Hjer ne svulst-
uken er satt av til lo ka le og re gio na le 
ar ran ge ment, hvor hele fa mi li en kan 
være med på kjek ke ak ti vi te ter. En tur 
ut i na tu ren med quiz og på føl gen de 
gril ling, el ler and re ak ti vi te ter kan 
være det som står på pro gram met, ak-
ku rat der du bor. Følg med på www.
hjernesvulst.no og våre Face book-si-
der for in for ma sjon om dis se ar ran ge-
men te ne.

Espen O.  
    Simensen Tove Nyenget

Vibeke Lohne
◗◗

FOTO
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Daniel Grødeland | June Sæther
Jeg er Da niel Grø de land (29) 
og er gift med June Sæther 
(24). Vi bor sam men i en 
lei lig het på Jæ ren, og øns ker 
å dele vår his to rie om hvor
dan hver da gen med en al vor
lig hjer ne svulst opp le ves.  

Det var en helt van lig man dag i  
 sep tem ber 2015. Star ten på en  
 ny uke og kan skje litt sli ten et-

ter hel gen, men li vet var godt. Jeg had-
de tatt ser ti fi ka tet på las te bil bare noen 
må ne der i for vei en og stor triv des på 
vei en. June stu der te sy ke pleie og var 
godt i gang med høst se mes te ret. Vi 
had de bare vært sam men et år og var 
kla re til å star te li vet sam men som et 
skik ke lig par. Ikke viss te vi da vi våk net 
den ne man da gen, at det te var da gen li-
vet brått skul le for and res, da gen da 
både li vet og drøm mer for frem ti den 
skul le bli satt på vent. 

Sjokk be skje den
Opp da gel sen av hjer ne svuls ten opp le-
vdes som gan ske dra ma tisk. Den ne 
man dags kvel den spil te vi fot ball kamp, 
og ca. 30 mi nut ter ut i kam pen fal ler 
jeg om med et kraf tig kram pe an fall. 
Am bu lan se blir til kalt og jeg blir frak tet 
til Stavanger Uni ver si tets sy ke hus. Jeg 
er blitt for talt at jeg had de to kraf ti ge 
kram pe an fall til i lø pet av de nes te ti-
me ne, men de nes te da ge ne fra sy ke hu-
set er for svun net fra min net mitt. Sjok-
ket var stort da vi fikk be skje den om at 
de had de fun net en svulst i hjer nen på 
stør rel se med et egg. Et ter ope ra sjon på 
Hau ke land Uni ver si tets sy ke hus fikk vi 
enda en sjokk be skjed da prø ve sva re ne 
en de lig kom og vis te at svuls ten var 
grad 4, glioblastom. Det nær mer seg nå 
2 ½ år si den, men iblant fø les det som 
om be skje den kom i går. Et ter ope ra-
sjo nen var jeg igjen nom strå le be hand-

ling i Stavanger og 2x6 temodalkurer. 
Da MR un der sø kel sen i ap ril 2017 vis-
te til ba ke fall av svuls ten reis te vi til 
Hau ke land for gammaknivbehandling, 
og per dags dato får jeg LAVA-ku rer, 
en cel le gift be hand ling ved kreft av de-
lin gen i Stavanger.  

Li vet og hver da gen end ret seg dras-
tisk for oss beg ge den man da gen. Fra å 
være et ny for els ket par med sto re am-
bi sjo ner og drøm mer om en frem tid 
sam men, mis tet vi plut se lig all bak ke-
kon takt, og alt vi stod igjen med var 
spørs må let ”hva skjer nå?”. Plut se lig 
måt te vi inn fin ne oss med en helt ny og 
an ner le des hver dag, pre get av be hand-
lin ger, MR svar og mas se usik ker het. I 
lø pet av en dag gikk jeg fra å være en 
ak tiv mann i full jobb, til å måt te ta 
hen syn til en kropp som ikke len ger 
klar te det sam me som før. Jeg har all tid 
vært svært ak tiv, og sto re de ler av da ge-
ne mine ble brukt til å spille fot ball og 
hånd ball. Plut se lig klar te jeg ikke len-
ger å være i jobb, og jeg måt te pri ori te-
re hva jeg øns ket å bru ke ener gi en min 
på de uli ke da ge ne.

En ny hver dag
Selv om vi fikk li vet snudd på ho det 
den man da gen, kjen ner jeg at jeg har 
det bra. Jeg har valgt og prø ve å fo ku se-
re på det po si ti ve fra før s te stund, og 
det er det fo ku set jeg øns ker å ha i 

hver da gen. Si tua sjo nen er slik den er, 
og selv om det ikke er noe jeg øns ker 
mer enn å kun ne bli frisk, kan jeg ikke 
gjø re noe for å end re det te. På man ge 
må ter tror jeg si tua sjo nen opp le ves 
som mye van ske li ge re for min kone, 
som bru ker mye tid på å ten ke og be-
kym re seg. Jeg le ver i en bob le, nær-
mest fra en MR til den nes te, mens 
June ten ker mye på frem ti den og hvor-
dan den vil bli. Å leve i to uli ke ver de-
ner gjør noe med et par for hold, og 
det te kan vi ofte kjen ne på i hver da gen. 
Kom mu ni ka sjo nen mel lom oss kan i 
blant være kjem pebra, mens and re 
gan ger kan den nær mest mang le to talt. 
Jeg har ikke det be ho vet for å snakke 
om syk dom men og frem ti den, mens 
June har et stør re be hov for å kla re 
hånd te re si tua sjo nen. Jeg sli ter også 
med kort tids hu kom mel sen og har i 
blant ordletingsvansker, noe som gjør 
si tua sjo nen enda van ske li ge re. Hel dig-
vis har vi en fan tas tisk kreft sy ke plei er 
fra kom mu nen som er en god støt te 
for oss, en per son vi kan snakke med 
både sam men og hver for oss. 

Jeg har det bra og øns ker å fo ku se re 
på det som er godt i li vet, men jeg kjen-
ner selv føl ge lig på de end rin ge ne som 
skjer, og det har na tur lig vis vært tøft.  
Å mis te ser ti fi ka tet opp le vdes vel dig 
tungt. I til legg til å få en så al vor lig dia-
gno se fø ler man seg plut se lig så lite 
selv sten dig og av hen gig av and re. De 

VÅR HISTORIE
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sis te må ne de ne har jeg også opp levd 
end rin ger i ba lan sen og be gyn nen de 
funk sjons svikt i høy re hånd, og det te 
har vært ube ha ge lig. Jeg kan slite med 
å rei se meg fra so fa en, og jeg be gyn te å 
få pro ble mer med enk le ting, som å 
skjæ re opp et brød el ler åpne en brus-
flas ke. Det og måt te spør re om hjelp til 
så enk le ting opp le vdes som et ne der-
lag, men jeg til pas ser meg end rin ge ne 
for di jeg ikke har noe valg. For June har 
det vært vel dig tøft å se end rin ge ne 
som grad vis har kom met. Det å være 
på rø ren de er også utro lig van ske lig, 
for di man øns ker å hjelpe, men man 
fø ler ald ri at man strek ker helt til. Hun 
har vært sam men med meg un der 
kram pe an fal le ne og de tun ge stun de ne, 
og alle end rin ge ne blir hver dag en på-
min nel se om si tua sjo nen vi er i, noe 
som er med på å ska pe red sel. 

Li vet er både fint og urett fer dig 
June har vært en utro lig støt te for meg, 
og jeg pleier ofte å si at jeg ikke had de 
klart det te uten hen ne. Jeg har også 
vært en stor støt te for hen ne, og det 
har all tid vært vik tig for meg at hun 
full før te sy ke pleier stu di et selv om jeg 
ble syk. Vi kan si at vi er der for hver-
and re på både godt og vondt. Når vi 
ten ker på frem ti den kan det være 
vondt å se unge par på vår al der i etab-
le rings fa sen, når vi selv vet at vi ikke 
kan få barn el ler plan leg ge en frem tid. 
Da fø les det som om li vet står på ste det 
hvil, og det kjen nes vel dig urett fer dig. 
Men li vet er urett fer dig, og det vil all-
tid be stå av opp og ned tu rer. Selv om 
jeg er al vor lig syk opp le ver vi frem de les 
mye fint sam men. Vi gif tet oss i au gust 
2017 og June har ny lig star tet i ny  
jobb som sy ke plei er ved Stavanger 
Uni ver si tets sy ke hus. Vi har vært hel- 
 di ge og hatt tu rer uten lands og in nen-
lands, både som par og sam men med 
fa mi lie og ven ner. Både jeg og June har 
fan tas tis ke fa mi li er som stil ler opp når 
vi har be hov for det. Selv om nett ver-
ket vårt har blitt mind re, har vi gode 
ven ner som er vel dig vik ti ge for oss. 
For meg er det vik tig å være po si tiv, da 
det er det te som gjør at jeg kla rer å 
hånd te re hver da gen. Li vet kan være 
både fint og urett fer dig på sam me tid, 
men vi prø ver å ta en dag om gan gen 
og ska pe gle der og gode min ner sam-
men. ◗◗
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Rolf J. Ledal
GENERALSEKRETÆR
E-POST: rolf.ledal@hjernesvulst.no
TELEFON: 459 07 412

Cathrine Aas Moen
STYRELEDER
E-POST: cathrine@hjernesvulst.no
TELEFON: 901 10 140

Jørn 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 

Håvard 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: Solveig Lomsdal 
MOBIL: 915 22 945 
E-POST: nord-norge@hjernesvulst.no 

Hjernesvulstforeningen  
region MIDT-NORGE 
LEDER: Merethe Bue 
MOBIL: 903 64 398 
E-POST: midt-norge@hjernesvulst.no 

Hjernesvulstforeningen  
region SØR-ØST 
LEDER: Pål Kjeldsen
MOBIL: 915 53 510 
E-POST: ostlandet@hjernesvulst.no 

Hjernesvulstforeningen  
region VEST 
LEDER: Tommas Fokdal 
MOBIL: 909 12 376 
E-POST: rogaland@hjernesvulst.no 

KONTAKTINFO

Adresser og telefonnummer til likepersoner
Likepersoner med bakgrunn som rammede:

Likepersoner med bakgrunn som pårørende:
LIKEPERSON FYLKE ADRESSE E-POST TELEFON

Eli Solheim Troms 9013 Tromsø elisolheim@gmail.com 971 22 801

Kevin McKiernan Oslo/Akershus 0194 Oslo kevintps@gmail.com 986 93 018

Dag Simpson Oslo/Akershus 0374 Oslo dag.simpson@getmail.no 977 87 178

Ingrid Abelsnes 
Wilberg Oslo/Akershus 1177 Oslo ingridwilberg@gmail.com 900 79 500

Berit Aaslund Oslo/Akershus 1404 Siggerud b.s.aaslund@hotmail.com 977 87 178

Trond Espen Hansen Vestfold 3160 Stokke trond@selectgruppen.no 904 10 300

Helge Ludvigsen Buskerud 3033 Drammen helge.ludvigsen@ebnett.no 909 45 432

Eve Anita S 
Kristiansen Buskerud 3405 Lier n_eve_anita@hotmail.com 454 20 498

Monica Solberg 
Hansen

Rogaland 4070 Randaberg monica.solberghansen@
getmail.no

938 29 007

LIKEPERSON FYLKE ADRESSE E-POST TELEFON

Grethe Marie 
Guttorm Finnmark 9845 Tana guttorm57@hotmail.com 993 38 346

Solveig Strand Troms 9023 Krokelvdal loensen@live.no 934 84 455

Solveig Lomsdal Nordland 8907 Brønnøysund slomsdal@hotmail.com 915 22 945

Sølvi Skarra Kvitnes Trøndelag 7046 Trondheim s.skarrakvitnes@gmail.com 905 35 598

Merethe Bue Trøndelag 7945 Trondheim mere.the.the.@gmail.com 903 64 398

Frode Hallem Trøndelag 7606 Levanger frode.asbjorn.hallem@ 
levanger.kommune.no 482 47 230

Astrid Fånes Trøndelag 7600 Levanger astfaane@online.no 413 22 872

Ester Chekkour Oslo /Akershus 0578 Oslo ester_reiersen@hotmail.com 480 28 402

Cathrine Aas Moen Oslo/Akershus 1482 Nittedal catmoe1967@gmail.com 
cathrine@hjernesvulst.no 900 10 140

Pål Kjeldsen Oslo/Akershus 1387 Asker paul@hjernesvulst.no 915 53 510

Oddmund Garden Oslo/Akershus 1914 Ytre Enebakk 90821266@online.no 908 21 266

Unni Schultz Oslo/Akershus 0372 Oslo unni.schultz@online.no 950 59 509

Hanne Mjøen Oslo/Akershus 0194 Oslo hannemjoen@hotmail.com 905 00 270

Cecilie Hansen Buskerud 3033 Drammen cecilie.t.hansen@ebnett.no 930 357 68

Tom Ole Seljordslia Telemark 3691 Gransherad tom.ole.seljordslia@
hjernesvulst.no 901 77 491

Jörg Hänicke Hordaland 5162 Laksevåg j.haenicke@gmail.com 403 28 989

Helge Siljan Vestfold 3237 Sandefjord helge.siljan@gmail.com 959 28 081

Tore Christensen Vestfold 3233 Sandefjord tore.christensen@sfjbb.net 918 82 742

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

Hjerne Det! l www.hjernesvulst.no  
E-POST: media@hjernesvulst.no
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Takk for støtten!
IROLF J. LEDAL J

Hjernesvulstforeningen takker så mye for alle  
de donasjonene og minnegavene som vi får. 

Vi har dessverre ikke mulighet til 
å takke hver enkelt giver, vi må 
prioritere innsatsen vår mot for-

målsarbeidet, og håper at dere har for-
ståelse for dette. Vær trygg på at alle 
gaver brukes til det beste for rammede 
og pårørende, og i tråd med de strenge 
krav som Innsamlingskontrollen stiller.

Hjernesvulstforeningen har som for- 
mål å drive likepersonsarbeid, infor-
masjonsarbeid og påvirkningsarbeid, til 
beste for de rammede og deres pårø-
rende. Hjernesvulstforeningen mottar 
offentlig støtte og midler fra Kreftfore-
ningen, men for å styrke vårt arbeid er 
vi likevel avhengig av økonomiske bi-
drag fra medlemmer og andre.

Vil du være med å støtte det viktige 
arbeidet med en pengegave, kan du 
gjøre dette på flere måter:
 : Regionenlagene kan motta grasrot- 
andel
 : Kjøpe symbolske gavekort, send 
melding til post@hjernesvulst.no
 :Ved innbetaling/donasjon av enkelt-
beløp
 : Et fast beløp én eller flere ganger i 
året
 :Arrangere bursdag eller annen fest 
der verten/vertinnen ønsker seg 

støtte til foreningen i gave, gjerne 
som en innsamlingsaksjon via vår 
Facebook-side 
 : Det kan opprettes testamente der 
Hjernesvulstforeningen føres opp 
som arving
 : I forbindelse med dødsfall og begra-
velse kan familie, slekt, venner og 
andre anmodes om å gi pengegaver 
til Hjernesvulstforeningen fremfor å 
gi blomster til de etterlatte

All form for økonomisk støtte sendes:
Hjernesvulstforeningen
Møllergata 28
0179 Oslo
BANKKONTONUMMER: 

1503.11.35424
Ved donasjoner fra utlandet:
INTERNASJONALT KONTONUMMER 
(IBAN) NO83 1503 1135 424
BIC (SWIFT-ADRESSE):  
DNBANOKKXXX
Du kan også bruke Vipps med 
nummer: 10660
Det er best om gaven kan merkes 
som gave eller minnegave og navn,  
og send oss gjerne en e-post med 
informasjon om gaven på  
post@hjernesvulst.no.

 
 
Skattefradrag for gaver
Alle som har gitt 500 kroner eller mer 
i gave til Hjernesvulstforeningen, kan 
få skattefradrag for gaven(e), forutsatt 
at vi har ditt fødselsnummer. Du kan 
få skattefradrag for gaver inntil 40 000 
kroner pr år.

For at du skal få skattefradrag kre-
ver skattemyndighetene at gaven inn-
berettes av Hjernesvulstforeningen. Du 
kan ikke selv endre dette i selvangivel-
sen. Hjernesvulstforeningen innberet-
ter gaver fra privatpersoner og bedrif-
ter/organisasjoner i henhold til Skatte- 
etatens retningslinjer. Det betyr at alle 
gaver mellom kroner 500 og 40 000 
kroner vil bli innberettet dersom vi har 
fødselsnummer eller organisasjonsnum-
mer til giver. Slik kommer gaven auto-
matisk med i selvangivelsen.

Støtteannonser i Hjerne Det!
I vårt medlemsblad kan bedrifter bli 
profilert som støttespiller for vårt vik-
tige arbeid. Ønsker din bedrift å kjøpe 
støtteannonser i medlemsbladet som 
også sendes til politikere og organisa-
sjoner, send en melding til media@
hjernesvulst.no. ◗◗
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Antibiotikaresistens 
truer folkehelsen!
I CATHRINE AAS MOEN J

Hjernesvulstforeningen mener det viktig at dette  
kommer på dagsorden, så vær bevist og følg de fire  
rådene nederst i artikkelen.

Fredag 2. februar markerte Kreft-
foreningen Verdens kreftdag i Kreft- 
foreningens Vitensenter. Antibio- 

tikaresistens og hvordan det truer fol-
kehelsen ble løftet til øverste hold.

Med tonene til DumDum Boys 
over høyttalerne og budskapet «det er 
gode tider for dårlig nytt», innledet 
Anne Lise Ryel, generalsekretær i 
Kreftforeningen, markeringen av Ver-
dens kreftdag foran et fullsatt Viten-
senter. Den dårlige nyheten som skulle 
på agendaen var at antibiotika henger i 
en tynn tråd – noe en installasjon av 
gigantiske antibiotikapakninger bok-
stavelig talt gjorde i bakgrunnen.

Verdens helseorganisasjon kaller anti- 
biotikaresistente bakterier «et pro-
blem så alvorlig at det truer moderne 

medisin».  Verden er i ferd med å gå 
tom for virksom antibiotika. I dag 
trenger én av fem kreftpasienter anti-
biotika og noen kreftsykdommer kan 
rett og slett ikke behandles uten.

– Mange av dem som kommer til å dø 
av resistente bakterier har kreft. Resis-
tente bakterier kan gjøre at dobbelt så 
mange kan komme til å dø. Dette er 
utvilsomt vår tids største trussel mot 
kreftbehandlingen og vil slå beina under 
fremskrittene vi har gjort på området.

– Hva hjelper det med revolusjone-
rende livsforlengende immunterapipre-
parater, hvis pasientene dør av en ukom-
plisert bakteriell infeksjon? spurte Ryel 
retorisk.

For å svare på det ble en rekke pro-
minente gjester introdusert. Blant dem 
var Danilo Lo Fo Wang fra Verdens 
Helseorganisasjon, Katrine Nord-
strand, president i Leger uten grenser, 
Jasper Littmann fra Folkehelseinstitut-
tet, vår nye eldre- og folkehelseminister 

Åse Michaelsen og helse- og omsorgs-
minister Bent Høie.

– Vi snakker veldig mye om å forkorte 
helsekøene og om å forbedre behandlin-
gen. Men det hjelper jo ikke med kor-
tere køer og god behandling hvis vi ikke 
tar antibiotikaresistens på alvor både 
nasjonalt og internasjonalt. Norge skal 
være en pådriver i arbeidet mot antibio-
tikaresistens. Åse Micaelsen og jeg skal 
fortsette arbeidet med dobbel styrke, sa 
Høie og avsluttet med: – Vi har dårlig 
tid!

Derfor må vi handle nå – både 
helseorganisasjoner og myndigheter 
over hele verden, men også hver enkelt 
av oss. For å gjøre folk mer bevisst har 
Kreftforeningen utarbeidet fire råd til 
befolkningen:
 :Vask hendene! Med 
god håndvask 
forebygger du 
smitte. Ingen 
sykdom – ingen 
behandling.
 : Takk ja til vaksi-
ner! Med vaksiner 
blir færre syke.
 : Ikke etterspør 
antibiotika 
unødig! Ha  
tillit til legenes 
anbefalinger.
 : Engasjer deg! 
Legg press på 
politikere og spre 
budskapet videre.

Er dere interessert så kan dere se live fra møte her: 
https://business.facebook.com/events/164256180877021/permalink/166308267338479/

◗◗
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Hva skal vi  
forske på?
I ROLF J. LE DAL J

Forsk ning kan være så mangt. Både når det gjel der  
bred de og dyb de, er det man ge fa sett er av forsk nin gen  
som fen ger fors ker ne og oss som mott age re av ny vi ten. 

Som med alt an net, er det også 
 her pri ori te rin ger som må gjø - 
 res når det gjel der tid og pen ger, 

i til legg til etik ken som spil ler en stor 
rol le in nen for den me di sins ke forsk- 
ningen.

Fors ker drøm men
Drøm men om å fors ke seg frem til det 
en de li ge gjen nom brud det som nær-
mest ut ryd der syk dom mer, le ver sik-
kert dypt inne i fors ker nes sinn og 
brønn av am bi sjo ner. Den som fin ner 
frem til me di si nen som vir ker, er sik ret 
sta tus, inn tekt og et ter mæ le. Kan skje 
van s ker det en no bel pris og mid dag 
med det svenske kon ge hu set og and re 
pris vin ne re, for den el ler de som står 
bak den sto re opp da gel sen. Et fak tum 
som det kan skje ikke ret tes like mye 
opp merk som het mot, er at det er van-
ske lig å finne frem til me di si ner som 
vir ker godt på alle med sam me syk-
dom. En kel te av le ge mid le ne vir ker 
ikke godt el ler slett ikke i det hele tatt, 
og ri si ko en ved de over sti ger for en kel-
te langt den nyt ten le ge mid de let har. 

Alt hen ger sam men med alt
For å finne frem til le ge mid ler som er 
eff ek ti ve, er det alt så først vik tig å for-
stå krop pens be grens nin ger, mu lig he-
ter og ut ford rin ger. Forsk nin gen kan 
så le des ikke dreies mot de sma le om rå-
de ne før vi vet nok om krop pen vår. I 
de til fel ler la bo ra to rie mu se ne re spon-

de rer godt, er det ikke sik kert at vi som 
ikke er mus får den sam me eff ek ten av 
fors ker nes tryl le pul ver el ler liv gi ven de 
elik sir. Grunn forsk nin gen er minst 
like vik tig som før, for å for stå hvor dan 
krop pen vår vir ker, slik at be hand lin-
gen ikke må slåss mot krop pen vår, i 
til legg til mot syk dom men. Alt vi har i 
krop pen, har sin funk sjon. Fra det 
mins te mo le kyl til vårt stør ste or gan, 
hu den. Vi vet ennå ikke hvil ke sam-
men hen ger som er gjel den de og hvor 
alt hø rer hjem me. Se nest i fjor var det 
noen som en de lig fant ut hvor dan mel-
ke sy ren i stø le musk ler ut gjor de en 
nød ven dig del av krop pen og god hel se. 
Mel ke sy ren er for hatt av id retts folk og 
mo sjo nis ter. Mang en me dal je kan di-
dat har fått sitt håp sluk ket av mel ke-
sy re i lå re ne, opp bak ker som Johan nes 
Høsflot Klæ bo kly ver med en kel het, 
fulgt av for ban nel ser og tå rer. Mel ke-
sy ren har til tross for sin lave sta tus 
vist seg å være en av våre vik tig ste ven-
ner i krop pen. Mel ke sy re forebygger 
de mens, og er så le des en vik tig bi-
drags yter i kam pen for god hjer ne hel-
se. 

(H)jern(e)sterk
Fors ker ne kom alt så frem til i lø pet av 
2017 at for den som av for skjel li ge 
grun ner ikke kan være ak tiv, så kan alt-
så en kap sel med mel ke sy re bi dra til at 
det men ta le for fal let for hind res. Al le-
re de i 2014 så en grup pe fors ke re ved 
Uni ver si tetet i Oslo en sam men heng 

mel lom mel ke sy re og hip po cam pus i 
hjer nen, an ta ge lig vis uten helt å skjøn-
ne sam men hen gen. Hip po cam pus 
styr kes av tre ning, og gjør at vi hus ker 
hva vi spis te til fro kost, les te i avi sen 
el ler an net. Hjer nen kan alt så tren es 
gjen nom at krop pens musk ler tren es. 
Når musk le ne job ber mer enn ok sy ge-
net som er til gjen ge lig egent lig til la ter, 
den så kal te anae ro be tre nin gen, så 
byg ges det opp mel ke sy re. Den ne mel-
ke sy ren frak tes rundt i krop pen med 
blo det og ren ses av le ve ren. Si den fors-
ker ne al le re de vet at vi blir ster ke re i 
mus ku la tu ren av tre ning i det anae ro-
be om rå det, så kun ne de også et ter 
hvert trek ke kon klu sjo nen at hjer nen 
også blir styr ket. Mel ke sy ren hjel per 
oss så le des til å bli kvik ke re i top pen, 
en sunn sjel i et sunt le ge me fikk sin 
for kla ring. Det te er kan skje bare et lite 
eks em pel på forsk ning som man ge 
ikke ville ha of ret en tan ke, men re sul-
tat av slik grunn forsk ning er at vi nå 
vet mer om hvor dan krop pen vir ker, og 
så le des også hvor dan man kan fo re-
byg ge de mens, en av vår tids ut ford rin-
ger. I vers te fall, med en mel ke sy re- 
 pil le!  ◗◗

ILLUSTRASJONSFOTO: COLOURBOX
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Kropp og ernæring
I ROLF J. LEDAL J

Påsken står for døren, denne gang relativt kort tid etter  
julens inntak av mat og godsaker. Kanskje har du ennå ikke 
lykkes å nå idealvekten din igjen, eller sommerkroppen  
begynner allerede å vekke bekymringer hos deg? 

Her får du noen ord med deg på 
 veien, som kanskje gjør deg mer 
 fornøyd med egen kropp eller i 

det minste mer bevisst enkelte forhold 
rundt kropp og ernæring. Er du under 
behandling, så er det viktigste av alt å 
spise variert og godt, slik at du har 
krefter til å gjennomføre behandlingen.

Helse uansett størrelse
Slanking fører ikke til mindre sykelig-
het og lavere dødelighet. Slike forsøk 
på å oppnå god helse er som regel en 
håpløs strategi. Dette er det forskerne 
Gro Beate Samdal og Eivind Meland 
som skriver i en artikkel i Tidsskrift for 
den norske legeforeningen.

En uttalt sannhet er at overvekt fø-
rer til sykdom og økt dødelighet og at 
helsearbeidere derfor bør oppfordre 
overvektige til å slanke seg. Men stem-
mer det at overvekt fører til økt syke-
lighet og tidligere død? Og hjelper det 
å slanke seg? Det er tidligere argumen-
tert for at sammenhengen mellom 
overvekt og dårlig helse ikke er så enty-
dig som helsemyndighetenes vil ha oss 
til å tro. Uansett hvilke metoder man 
bruker for å slanke seg, får man en vek-
treduksjon på kort sikt. Men på lang 
sikt kommer kiloene tilbake, og ofte er 
de flere enn før.

Slankekonkurranser er blitt popu-
lær TV-underholdning, ett eksempel 
er  The biggest loser. Forskere har stu-
dert hva som skjer i kroppen til vinner-
ne av slike konkurranser. I en studie 
der man undersøkte dette, fant man at 
deltagerne seks år senere hadde lavere 
forbrenning og hadde gjenvunnet 70 

prosent av vekttapet. Forskning på hva 
som skjer i kroppen under et vekttap, 
viser at forbrenningen reduseres og at 
produksjonen av hormoner knyttet til 
sult- og metthetsfølelse endres. Man 
blir mer opptatt av mat og får mindre 
lyst til å være aktiv. Disse mekanisme-
ne er automatiske og stimulerer til 
vektoppgang på sikt. Hvis ikke «vel-
lykkede slankere» fra  The biggest lo-
ser  klarer å beholde vekten på sikt, 
hvordan kan da vanlige folk klare det?

Kampen mot overvekt og søken et-
ter den «normale» vekten eller krop-
pen er til skade for folk i alle størrelser 
og fasonger. Mislykkede forsøk på 
slanking resulterer i overdreven opp-
merksomhet omkring mat og vekt, sta-
dige slankekurer, dårlig selvbilde og 
misnøye med kroppen – og mange 
kroner kastet bort på slankeprodukter. 
Ved å gjøre vekten til et individuelt an-
svar påfører helsevesenet mennesker 
nederlag og skam når de ikke klarer å 
gå ned eller holde vekten på sikt. Flere 
og flere har satt spørsmålstegn ved om 
det er etisk forsvarlig å anbefale meto-
der med lav suksessrate og potensielle 
skadevirkninger. De mener at helse-
myndighetene overdimensjoner risi-
koen ved overvekt og underkjenner at 
mange er sunne til tross for overvekt. 
Ett alternativ er å flytte oppmerksom-
heten fra vekt til helse. På norsk har vi 
kalt denne tilnærmingen «Helse uan-
sett størrelse» (HUS). 

Den bygger på tre prinsipper. Disse 
er et fleksibelt forhold til mat, glede 
ved bevegelse og fysisk aktivitet og ak-
sept og respekt for at mennesker har 
kropper i ulike størrelser og fasonger. 

Undervisning eller veiledning basert 
på disse prinsippene vektlegger at man 
skal nyte maten og lytte til kroppens 
signaler om sult, metthet og appetitt 
(ofte kalt oppmerksom eller intuitiv 
spising). Ingen matvarer er forbudt, 
men man får råd om å spise variert 
kost som gjør kroppen godt. Det vil 
for eksempel si mat som gir energi, 
som metter og gir velvære og som 
fremmer tarmtømmingen.

Fysisk aktivitet anbefales for å fore-
bygge en rekke kroniske sykdommer 
eller fremme helse og må tilpasses den 
enkeltes motivasjon, styrke og helsetil-
stand. Vekttap er ikke et mål i kost- el-
ler aktivitetsveiledningen, men kan 
komme som et naturlig resultat av en-
drede vaner over tid. Kroppsaksept 
innebærer at man ikke vurderer folks 
helse ut fra kroppsmasseindeks eller 
vekt og ikke bruker ladede betegnelser 
som  normal  vekt,  overvekt  eller  syke-
ligovervekt. 

Menneskers atferd og levevaner er 
ikke et resultat av tilfeldige valg, det er 
rasjonelle og automatiserte handlinger, 
vaner og sosiale mønstre innvevd i en 
sosial struktur og kultur. Å endre leve-
vaner er komplisert, og å veilede om 
endring av levevaner krever mer enn 
sunn fornuft. Helsepersonell og helse-
myndigheter må ha psykologisk kunn-
skap, etisk beredskap og kunne forstå 
menneskers atferd som sosiale praksi-
ser. Den erkjennelsen som «Helse 
uansett størrelse» er et uttrykk for, re-
presenterer en alternativ etisk horisont 
til et individualisert, diagnostiserende 
og selvkontrollerende paradigme i me-
disin, sosialmedisin og helsefag.

Karbohydrater eller fett,  
hva skal man fokusere på?
I slutten av februar publiserte Stanford 
University School of Medicine en stu-
die  av lavkarbo- og lavfettkosthold. 
Studien viser at personer som følger et 

https://jamanetwork.com/journals/jama/article-abstract/2673150?redirect=true
https://jamanetwork.com/journals/jama/article-abstract/2673150?redirect=true


17 17 HJERNE DET " 1/2018

kosthold der man reduserer inntaket 
av fett, og personer som følger et kost-
hold der man reduserer inntaket av 
karbohydrater, oppnår tilsvarende  vekt- 
reduksjon etter ett år.

I studien var det to grupper som en-
ten skulle gå på en diett med lite fett 
eller diett med lite karbohydrater. Beg-
ge diettene skulle være sunne. Under-
veis fikk deltagerne undervisning fra 
ernæringsfysiologer, og målet var at de 
skulle redusere inntaket av fett eller 
karbohydrater med 20 gram per dag 
de første tre månedene.

Rådene fokuserte ikke på kalorier, 
men deltakerne skulle altså holde et 
øye med mengden fett eller karbohy-
drater. Etter de tre første månedene 
kunne de økte inntaket gradvis med 
fem til 15 gram per dag, til de var for-
nøyd. Ifølge protokollen ble de oppfor-
dret til å bruke apper som «MyFit-
nessPal» for å følge med kostholdet. 
Slike apper viser innholdet av både 
kalorier, fett, karbohydrater og protein 
i maten.

Studien er utført på 609 personer, 
og har gått over 12 måneder, slik at re-
sultatene forteller noe om både vektre-
duksjon og vedlikehold av vektreduk-
sjonen. Deltagerne i studien er rando- 
misert til en av to diettgrupper. Det at 
de er randomiserte, betyr at ingen har 
kunnet velge seg en gruppe og således 
hatt sterkere motivasjon for denne.

Studiens funn er også helt i tråd 
med de rådene som gis i Nasjonale fag-
lige retningslinjer  for forebygging, 
utredning og behandling av overvekt 
og fedme hos voksne som sier at «Ne-
gativ energibalanse er nødvendig for 
vektreduksjon», sier hun.

Forfatterne i studien konkluderer 
med at du bør:
 : Øke inntaket av grønnsaker og frukt.
 : Spise mer fullkorn på bekostning av 
fint, siktet mel.
 : Få i deg sunne fettsyrer som avoka-
do, ekstra virgin olivenolje og nøtter.
 : Redusere inntaket av sukker og suk-
kerrik mat og drikke.
 : Kutte inntaket av oppblandede kjøtt- 
produkter som pølser, salt snacks og 
«junk food».

Dette er mye viktigere for vektreduk-
sjon enn det prosentvise inntaket av 
fett kontra karbohydrater for vektre-
duksjonen.

ILLUSTRASJONSFOTO: COLOURBOX
◗◗

https://emea01.safelinks.protection.outlook.com/?url=http%3A%2F%2Fwww.contemporaryclinicaltrials.com%2Farticle%2FS1551-7144(16)30216-6%2Fabstract&data=02%7C01%7Cjenny-mina.rodahl%40aller.com%7Cfbe10fed064546e1148c08d57f67096f%7C71d2b4ee735e4f73b8ea8254022c0e4d%7C1%7C0%7C636555002879512470&sdata=u7%2FTE145teteRNXE80d3b%2FLHTgRml7Pbum7QfQ4Fbms%3D&reserved=0
https://helsedirektoratet.no/retningslinjer/nasjonal-faglig-retningslinje-for-forebygging-utredning-og-behandling-av-overvekt-og-fedme-hos-voksne
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I 
MIDT-NORGE

Fra et, i skrivende stund, blodferskt 
styre (nyvalgt av i går) så ønskes alle 
medlemmer i Midt-Norge et riktig 
godt nyttår! 

Som nytt av året så er vi nå dekken-
de for «bare» to fylker, selv om regio-
nen er like stor som før, da Sør-Trøn-
delag og Nord-Trøndelag fra 1. januar  
2018 ble slått sammen til Trøndelag 
fylke. Som seg hør og bør har vi fått 
dette inn i våre nye vedtekter, vedtatt  
i på årsmøtet i går. Årsmøtereferat vil 
bli sendt ut så snart dette foreligger 
signert, og da er det jo godt mulig at 
dere allerede har fått det i lesende 
stund! 

Som det da også står i referatet så 
har vi endret vedtektene litt i forhold til 
styrevervene, for at våre regionale ved-
tekter skal komme i takt med de sen-
trale vedtektene. Så da ser det altså slik 
ut: styreleder Merethe Bue (valgt for 
ett år), nestleder Astrid Fånes (valgt for 
to år), kasserer Sølvi Skarra Kvitnes 
(valgt for ett år), sekretær Terje Dypdal 
(valgt for to år), styremedlem Tommy 
A. Torseth (valgt for ett år), styremed-
lem Kristin Dragvold (valgt for to år) 
og varastyremedlemmer Turid Bjør-
gum og Sven Olav Wold. Valgkomite-
en blir leder Frode A. Hallem, Ingrid 
Ledal og Pål Dypdal. Så hvis det er 

noen som tenker utover året at de gjer-
ne vil bidra med styreverv så er det bare 
å ta kontakt, det hadde vært veldig 
kjekt og fått på plass et styremedlem 
fra Møre og Romsdal også. 

2018 ser ut til å bli et trivelig år, og 
det er jo faktisk et jubileumsår! 5. no-
vember 2018 er det fem år siden stif-
telsesmøtet, og det må selvsagt feires! 
Da har vi satt av penger tidligere år, for 
å få til en ordentlig jubileumstur nå til 
høsten. Her jobbes det så svetten siler 
for å få detaljene på plass, og vi gleder 
oss til alt er endelig bestemt og vi kan 
sende ut invitasjonen. Her er det mye 
å glede seg til!
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Litt mer fastlagt er våren, her 
blir det Hjernesvulstuka, i år som 
i fjor, første uka i mai. Da er mest-
ringskonferansen i regi av HSF 
sentralt som starter 27.–29. april, 
og så går det slag i slag hele uka. 
Her har vi flere småarrangementer 
under planlegging i hele regionen, 
og håper at så mange som mulig 
ønsker å være med her. 

Hele mai måned er vi måne-
dens organisasjon på sykehuset 
Namsos, så da blir det både stand 
og medlemsmøte i Namsos. Så 
blir det en sommertur i løpet av 
juni før høsten kommer med både 
ordinære medlemsmøter, jubileums- 
tur og julemedlemsmøte! 

Så håper vi i styret å se mange 
av dere på arrangementene våre i 
år, både regionalt og sentralt!

Mvh Merethe, Astrid, Sølvi,  
Terje, Tommy og Kristin, og litt  

Turid og Sven Olav og ;-)

I 
NORD-NORGE

HSF region Nord-Norge hadde års-
møte torsdag 15 februar og 10 med-
lemmer møtte opp. 

Årsmøtesaker ble gjennomgått og 
nytt styre ble valgt. Tom Ole Seljords-
lia var representant fra hovedstyret og 
informerte kort om arbeidet som gjø-
res i hovedstyret. Etter årsmøtet gikk 
vi ut på Tangs og spiste kinamat. Vi 
hadde en veldig hyggelig og sosial 
kveld med alle fremmøtte. 

Eli Solheim valgte å gå av etter tre år 
som styreleder, men fortsetter som va-
ramedlem i styret.

Nytt styre
 : Solveig Lomsdal (LEDER)

 : Solveig Strand (NESTLEDER)

 :Mariann Gamst Aasnes
 : Siri S Roer
 : Eli Solheim
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Uføretrygden  
under radaren?
I ROLF J. LEDAL J

Vårens vakreste eventyr, lønnsforhandlingene, er godt 
i gang med forpostfektninger og posisjonering.

Alle» mener at de er den viktigste 
  gruppen å ivareta i årets for- 
   handlinger, og at de er de som 

historisk sett har kommet dårligst ut 
av oppgjørene. 

Lønnskamp for de arbeidsføre
Fokus rettes mot høyskoleutdannede 
som ikke har en halv million i årslønn 
etter 10 års ansiennitet, industriens tåle- 
evne gjennom frontfagsmodellen, lønns- 
utvikling for offentlige ansatte og ikke 
minst deres tjenestepensjonsordning. 
Avisene er fulle av trebokstavsforkor-
telser og det som verre er; TBU og 
KPI-JAE lyser mot oss og forteller oss 
hvor mye vi har fått i lønnsøkning og 
hvor mye prisene har økt. Jakten på re-
allønnsøkning, altså det du har fått mer 
enn prisene har økt, er nøye balansert 
mot samfunnsøkonomiske målsetnin-
ger. Midt oppi alt dette, er det en grup-
pe som er viet sørgelig lite oppmerk-
somhet, nemlig de uføretrygdede.

Folkehelse
Helsedirektoratet offentliggjorde i 
slutten av februar deres Folkehelsepoli-
tisk rapport 2017, en rapport som tar 
for seg folkehelse og hvordan den nor-
ske befolkningens utvikling er de siste 
årene. Rapporten er tung lesning, og i 
skrivende stund har jeg ikke rukket å 
lest hele rapporten i detalj, men har 
fokusert på de viktigste delene som 
omhandler det som ligger Hjernesvulst- 
foreningen tyngst på hjertet. Samtidig 
med rapportlesningen, har jeg søkt et-
ter oppdatert informasjon vedrørende 

uføretrygdede etter omlegging av uføre-
trygden 1. januar 2015. Dessverre er 
det svært lite undersøkelser som viser 
hvordan denne har virket på mottaker-
ne og deres familier. 

Hva vet vi?
Heller ikke Helsedirektoratet har pu-
blisert særlig mye om denne gruppen 
i sin rapport, til tross for det store 
antallet mennesker i arbeidsfør alder 
som mottar denne stønaden, primært 
som sin eneste inntektskilde. Statis-
tisk sentralbyrå (SSB) lover å komme 
med statistikk vedrørende uføretryg-
dede den 12. april. NAV har kommet 
med oversikt over hvor mange som 
mottar uføretrygd. Denne avslører at 
det er flere yngre som uføretrygdes og 
færre eldre. Av dette kan vi trekke 
noen kjappe slutninger. Eldre har fått 
bedre helse gjennom bedre arbeids-
miljø og tilgang på medisinsk be-
handling, samt at ordningen med 
AFP og større fleksibilitet i alder-
spensjon gjør at disse ordningene be-
nyttes i større grad for dem som har 
fylt 62 år. Økningen blant de yngre 
henger sammen med at flere unge 
overlever alvorlig sykdom enn tidlige-
re. Helsevesenet lykkes altså i å skape 
flere overlevere, hvor de yngre gjerne 
har diagnoser etter grunnsykdom og 
behandling som gjør at de ikke er ar-
beidsføre. Ser vi på statistikk fra an-
dre land og på hvordan deres helsetje-
nester er innrettet, så ser vi at land 
som Norge med et sterkt offentlig fi-
nansiert helsevesen redder liv i langt 
større grad enn andre land.

Hva er det vi ikke vet?
Hva er det så vi ikke vet når det gjelder 
de uføretrygdedes situasjon? Det ble 
kort tid etter at den nye uføretrygden 
ble innført klart at forutsetningene ble 
brutt. Det var en forutsetning at de 
som gikk over fra uførepensjon og til 
uføretrygd skulle komme ut om lag på 
samme nivå eller bedre. Kombinert 
med andre stønadsordninger som er 
basert på bruttoytelser slik som bo-
støtteordningen, ble det mange som 
raskt falt ut av denne når deres uføre-
pensjon ble omgjort til uføretrygd og 
økt for å kompensere for den økte be-
skatningen. Det ble sagt at ca. 40 pro-
sent av de uføre også fikk redusert sin 
nettoutbetaling etter at pensjon ble til 
trygd, som et resultat av omleggingen. 
En annen forutsetning var at den økte 
adgangen til å arbeide ved siden av ufø-
retrygden skulle motivere flere til å 
delta i arbeidslivet. Etter å ha holdt 
øye med annonser for ledige stillinger i 
de siste årene, ser det ikke ut til at det 
er særlig mange stillinger som er til-
gjengelig for mennesker med nedsatt 
funksjonsevne. Hvor mange som fak-
tisk har lyktes i å komme seg i delvis 
arbeid etter omleggingen er antagelig-
vis kun mulig å se gjennom skatteopp-
gjørene for 2015 og 2016, som det er 
lite kunnskap om. Håpet er at SSB 
kommer med fasiten på dette den 12. 
april, sammen med en oversikt som 
viser den reelle økonomiske situasjo-
nen for de uføretrygdede.

Samfunnskontrakten
Innbyggerne i et velferdssamfunn er 
alle underlagt en psykologisk kontrakt 
som regulerer hvordan vi skal oppføre 
oss for at vi ikke skal rokke ved grunn-
laget for velferdssamfunnet, i tillegg til 
en mengde lover som regulerersam-
funnet. Som barn og eldre har vi rett 

«
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på barnetrygd, vaksiner, skolegang 
med mer, og som eldre har vi rett til 
pensjonsytelser og en trygg alderdom 
under kommunalt oppsyn. Hele livet 
har vi rett til å motta behandling 
innenfor helsevesenet og til å motta 
penger til livsopphold fra det offentlige 
når vi ikke klarer å forsørge oss selv.  
På den annen side har vi også plikter 
som f.eks. det å selv stå for å skaffe oss 
inntekter til livsopphold og å betale 
skatter og avgifter som skal finansiere 
fellesoppgaver og omsorg for de som 
ikke kan ivareta seg selv, i tillegg til å 
ikke belaste velferdssamfunnet med 
urettmessige krav. Balansen mellom 
plikter og rettigheter overvåkes nøye 
av Stortinget, godt hjulpet av regjerin-
gen og de statlige etatene. Når denne 
balansen forrykkes, ved at rettighetene 
veier tyngre enn pliktene, så er det fare 
på ferde. Oljefondet blir ikke så veldig 
stort i slike sammenhenger, og grep må 
tas for å sikre at rettighetene ikke kos-
ter mer enn pliktene bidrar med. Vekt-
skålene må være i balanse i samfunnet, 
akkurat som i privatøkonomien.

Samfunnsøkonomiske konsekvenser
Hvilke mulige konsekvenser ser vi så 
ved en feiltilpasset uføretrygd? Betales 
det for mye så øker kostnadene unødig 
og andre områder må nedprioriteres, 
noe som slett ikke er bra. Den som 
kjenner til uføre og deres økonomiske 
situasjon er neppe av den formening at 
de lever et liv i luksus. De ser vel at det 
i stedet er for luksus ofte er tvert imot 
mangel på nødvendige materielle go-
der, gode boforhold, sunn mat og var-
me klær å spore hos disse. Kanskje er 
det slik at mange av de uføre ender opp 
i en slags selvforsterkende spiral, hvor 
de blir mindre egnet til å få en bedre 
helsesituasjon? Øker igjen kostnadene 
pga. andre konsekvenser som man 
ikke ser med en gang? Kan det være 
slik at man ikke makter å se konse-
kvensene før mange år har gått? Det å 
regulere dynamiske systemer med så 
lange ledetider som vi her snakker om, 
er kompliserte greier. Tross alt skal et 
velferdssamfunn langt på vei regulere 
et menneskes liv fra vugge til grav, for 
noen utgjør dette mer enn 100 år. Vi 
snakker for de fleste om mellom 75 og 
90 år hvor de skal leve og ha det godt i 
Norge. Skaper man et dårlig grunnlag, 

så er det krevende å finne gode tiltak 
som kan gjøres senere for å rette opp et 
ødelagt fundament.

Arvelig uførhet?
Livet kan ta mange vendinger, spesielt 
når alvorlig sykdom rammer. Selv i 
Norge hvor vi har bedre ordninger med 
sykepenger og trygd enn mange andre 
land, er økonomien ofte det som først 
blir skadelidende ved alvorlig sykdom.  
I motsetning til ved ulykker som er for-
årsaket av en plutselig, uforutsett ytre 
årsak som gjerne gir raske utbetalinger 
av forsikringer, medfører sykdom ofte 
langvarige perioder med utredninger 
og utbetalingene er av en vesentlig lave-
re karakter. Folkehelserapporten viser 
til at det er en viss grad av sammenheng 
mellom gode boliger, varme klær og 
sunn mat på den ene siden og god helse 
på den andre siden. Det er min påstand 
at barn som vokser opp i familier med 
trang økonomi således kan påføres et 
dårligere utgangspunkt enn sine klasse-
kamerater som kommer fra hjem med 
en romsligere økonomi. Slik jeg leser 
folkehelserapporten, er det mulig å se 
en sammenheng mellom de «svakeste» 
gruppene hvor potensialet for arvelig 
uførhet er vesentlig større enn de «ster-
ke» gruppene. Det er som kjent bedre å 
være rik og syk, enn fattig og syk.

Hvem bestemmer?
Hvem er det så som bestemmer hvor-
dan den økonomiske utviklingen for de 
ca. 326 000 uføretrygdede blir? Mye 
bestemmes av rammene som legges i 
forbindelse med lønnsoppgjørene. Poli-
tiske rammer for ytelser gis av Stortin-
get etter forslag fra regjeringen. Det er 
altså ikke slik at de uføre er i en for-
handlingsposisjon med streikerett på 
sine oppgjør. Gjennom firepartssamar-
beidet sitter regjeringen, arbeidsgiver- 
og arbeidstakerorganisasjonene sammen 
med representanter for de eldre og ufø-
re, og prøver å gjøre sitt beste for den 
økonomiske utviklingen for oss alle. 
Når man ser på kvaliteten i datamateri-
alet som partene besitter inn mot 
lønnsoppgjørene, så er det nok vesentlig 
lettere å tallfeste fornuftige oppgjør for 
de arbeidsføre. I et folkehelseperspektiv 
er det viktig å sørge for at oppgjørene 
får en innretning som bidrar til å minke 

fattigdom. Når det gjelder de uføres si-
tuasjon, er det dessverre et vesentlig 
mer komplekst område å regulere. 

Under radaren?
Tar man med dem som også går på ar-
beidsavklaringspenger, er det ved års-
skiftet ca. 460 000 i arbeidsfør alder 
som er «ansatt» av det offentlige, som 
mottakere av ytelser til erstatning for 
arbeidsinntekt. Det er lett å se for seg 
at en solid andel av disse er vanlige 
voksne som er aleneforeldre, bor i en 
bolig med høyt lån, handler den billig-
ste (og gjerne usunne) maten, betaler 
dyrt for medisiner og behandling eller 
noe annet som gjør at deres økonomis-
ke situasjon er vesentlig dårligere enn 
de som er i arbeid. Bare det å til stadig-
het å skulle være i en prekær økono-
misk situasjon bidrar til nedsatt helse 
og dårligere forhold for hele familien. 
Ved årets oppgjør og som en del av 
budsjettarbeidet for 2019, må alle as-
pekter ved de uføres og deres familiers 
situasjon tas med. Når noe går under 
radaren i lang tid, har det en tendens 
til å snike seg innpå og lage større pro-
blemer når de oppdages. 

Gjør rett – frykt ingen!
Min oppfordring til politikere, embets-
verket og partene i oppgjørene er såle-
des om å se lengre, dypere og bredere. 
Ikke stirr dere blinde på en liten del av 
virkeligheten som er enklere å jobbe 
med. Ikke si at dette er andres ansvar. 
Hver tredje nordmann vil rammes av en 
hjernesykdom i løpet av livet. Andre 
sykdommer rammer også store grupper. 
Det vil i realiteten si at vi alle blir berørt 
før eller senere. Den nye normalen er å 
leve med sykdom, og i større eller min-
dre grad med nedsatt funksjonsevne i 
deler av eller hele livet. Snarveiene dere 
tar nå for å fikse en kortvarig balanse 
mellom rettigheter og plikter, kan over 
tid forrykke balansen mer enn det vil 
gjøre å være noe mer romslig og inklu-
derende. Norsk velstand har sørget for 
at vi lever lengre og bedre enn tidligere, 
sørg for at denne trenden nå ikke snur.  
I en tid som krever reformer, hør på fle-
re enn de som skriker høyest og bruk  
hodet. Gjør rett – frykt ingen, også når 
det kommer til rammene for god folke-
helse! ◗◗
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Lev lurt  
 – finn din ikigai!
I ROLF J. LEDAL J

Hva er det som får deg til å stå opp om morgenen?  
Et så stort spørsmål er kanskje det som driver deg tilbake  
i sengen og med hodet under dynen, igjen. Japanerne  
har heldigvis et svar på dette, de kaller det ikigai.

Ordet er sammensatt av de to ja- 
 panske ordene ikiru og kai, og 
 kan oversettes til norsk som 

«meningen med livet». Har du ennå 
ikke grublet deg frem til hva dette er 
for deg, anbefaler ekspertene at du 
starter med fire spørsmål:
 :Hva liker du å gjøre?
 :Hva er du god til?
 :Hva trenger verden at du gjør?
 :Hva kan du få betalt for å gjøre?

Det å finne svarene på disse spørsmå-
lene og ikke minst balansen mellom 
dem, kan være en snarvei til ikigai og et 
bedre liv for den som er på leting etter 

kjappe svar. I Japan, derimot, er ikigai 
en langsom prosess som ikke nødven-
digvis har noe med arbeid eller inntekt 
å gjøre. I en japansk undersøkelse i 
2010, oppga kun 31 prosent av de 
2000 respondentene at arbeidet var 
deres ikigai. 

For mange japanere er det viktigere 
med en kobling mot to andre begrep, 
ittaikan og jiko jitsugen. Disse handler 
om følelsen av tilhørighet og selvreali-
sering. Gjennom å finne sin ikigai vil 
livet gjerne bli bedre, men det er viktig 
å huske at dette ikke er et valg av livs-
stil som inneholder noe stort eller 

overveldende, det handler om de nære 
ting.

Øyen Okinawa har en stor popula-
sjon av eldre mennesker, og er trukket 
frem når det er undersøkelser av betyd-
ningen av ikigai. I følge Dan Buettner 
som har sett litt grundigere på dette, 
viser det seg at de delene av verden hvor 
folk lever lengst har gjerne folk en livs-
stil som er gjennomsyret av ikigai. 
Sammen med et sunt kosthold og nett-
verk av familie og venner, hjelper ikigai 
dem til å leve lenger, ofte til de er mer 
enn hundre år gamle.

Det er dessverre ikke nok å bare 
identifisere sin ikigai, man må også 
sette handling bak ord og følge sin iki-
gai. Gjennom livet vil også din ikigai 
kunne forandre seg, dette skjer ofte 
mens alderen siger på og livets faser 
endrer seg. For den som har arbeidet 
som sin ikigai, vil dette komme som en 
lettelse når livet endrer seg og arbeid 
ikke lenger kan være din ikigai. «An-
dres lykke» kan ofte være påtatt og et 
spill for galleriet, det er viktig at du 
ikke strever etter den samme lykken 
som andre angivelig har. Din ikigai 
skal hjelpe deg til å være unik.  

Hvis du ennå ikke har funnet din 
ikigai, er det ok. Noen ganger i livets 
reise oppstår oppvåkning så unektelig 
at det ikke er mulig å vende tilbake. 
Det er da du ikke har noe annet valg 
enn å følge den.

«Livets mening er å finne din gave. 
Hensikten med livet er å gi den bort.»

William Shakespeare

◗◗
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