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Kjere medlem

et er rart 4 tenke pa at i starten
D pa april s 13 sneen fortsatt i

Nittedal. N4 skinner sola og
temperaturen har vert stabil pd over
26 grader i flere uker, og det skal
fortsett... Mai du skjenne milde har
vart fantastisk, beste pd mange ir.

ii Hjernesvulstforeningen er

stolte av drets forste arrange-

ment. «Mestringskonferansen
2018» som ble gjennomfort pd
Olavsgaard Hotell, det ble en opptur.
Helgen viste oss alle hvor fantastisk
det er 4 samles til slektstreff, som det
har blitt. Det 4 se den flotte gjengen
av bade pasienter og pirgrende som
bidrar med gode historier og mye

humor, gjorde meg bide stolt og glad.

et ble pafyll fra gode foredrags-
D holdere som dere kan lese mer

om i denne utgaven av bladet.
Det var i overkant av 60 deltakere pa
konferansen, den siste helgen i april.
Den 2. mai hadde vi vir andre fagdag
pa Rikshospitalet. H er slo vi fjoraret
med 4 tredoble publikumstallet fra i
fior. Apne arrangementer er utfor-
drende nar man ikke vet hvor mange
som kommer, men det ble en inn-
holdsrikdag med mange flott innlegg,
om kognitive utfordringer, forerkort,
forskning mm.

eg vil benytte anledningen til 4

takke for meg, jeg tar ikke gjenvalg

som styreleder, og gnsker det nye
styret god sommer og lykke til med
det viktig arbeidet for alle vare
medlemmer fremover og inn i
foreningens 10-drsjubileum.
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eg vil ogsa takk for alle pengegaver

som har stremmet inn i de siste

ménedene og vi vil skrive om
hvordan midlene blir brukt i Hjerne
Det! som kommer over sommeren.

llers sd har vi ogsa ftt i gang et
E fylkeslag i Rogaland, de har

allerede fitt inn en del midler
som vil bidra til aktiviteter i dette

omridet utover iret 2018. Vi ser
frem til 4 lese og hore mer om dette.

egion Midt-Norge har lagt ned
R et fantastisk arbeide gjennom
Hjernesvulstuken og har mye
spennende i vente over ferien. Da blir
det busstur i regionen, les mer om
dette pa Facebook.
Ellers si hiper jeg mange kommer

pa sommerfestene til Region Ser-gst i

Oslo og Arendal juni.

ist men ikke minst, vi trenger
hjelp til ulike oppgaver i
foreningen. Vi vet at mange ikke
onsker 4 sitte i et styre, men som
kanskje har interesse av & bidra med
artikkelskriving, oppdatering av
hjemmesider eller andre ting.
Ta kontakt pa post@hjernesvulst.no
hvis du ensker 4 bidra. Vi trenger
din kompetanse :-).
Takk for meg,
jeg ensker dere
alle en fantastisk

sommet!

CATHRINE

STYRELEDER @ HJERNESVULSTFORENINGEN

LEDER

Lykke

Hva lykke er?

G4 pd en gressgrodd setervei

i tynne, tynne sommerkleer,

klg sine ferske myggstikk

med doven ettertenksomhet

og vere ung og meget rik

pa uopplevet kjerlighet.

A f3 et flotlett spindelvev

som kjaertegn over munn og kinn
og tenke litt pa vaer og vind.

Be prestekravene om rid

og kanskje ja — og kanskje nei —
han elsker — elsker ikke meg,

Men enna ikke kjenne deg.

«Lykke» av Inger Hagerup ble forste
gang utgitt i 1945 i diktsamlingen Videre,
og det er ofte med i antologier over

Norges beste dikt.

v




GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Prioriteringer var tema i min spalte i forrige
utgave. Etter at regjeringen har fremmet finan-
siering av to protonstrilesenter i revidert stats-
budsjett, har denne prioriteringen skapt furore
innenfor deler av helsevesenet og diskusjonen
gir hoyt om nedvendighet og klokskap i en slik
prioritering. Helsevesenet styres og utvikles i en

kompleks helhet hvor medisin, teknologi og

gkonomi skal balansere pé et fundament av etikk.

Norge har valgt en modell hvor vi har et offentlig

helsevesen som skal sikre god og riktig behandling

til alle, og lommebokens tykkelse skal ikke veere
avgjorende.

Nar det nd kommer en diskusjon rundt antall
protonstrilesenter, s foler jeg at det er direkte
feil & sammenligne seg med USA, som enkelte
av legene i debatten gjor, hvor antallet proton-
strdlesenter nermest er utelukkende styrt av
fokuset pi gkonomisk gevinst hos investorer.

Det er en kjensgjerning at amerikanske forsikrings-

selskaper kniper igjen pengesekken, og det er

umulig for meg 4 si hvor mange pasienter som

ikke blir henvist eller har rid til 4 kjepe seg proton-

strilebehandling. Flere av protonstrilesentrene i

USA har ogsi blitt bygd med mange behandlings-

rom, noe som driver opp kostnadene.

Her hjemme er det altsa fra regjeringens side
lagt opp til to behandlingssentre, et i Bergen og
et i Oslo. Fra diskusjonene i Dagens Medisin,
slenges det friskt med «leppa» vedrerende det i
Bergen som er lovet delfinansiering fra Trond
Mohns private formue. Hjernesvulstforeningen
velger 4 se pa slike gaver som et kjerkomment

tilskudd fra en som har tjent gode penger pa norsk

oljevirksombhet. Vi er svart takknemlig for det
samfunnsansvar Mohn her og andre steder viser,
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og skulle gjerne sett at flere tenkte pd samme mite
som Mohn. Hjernesvulstforeningen gjor seg neppe
populere hos den delen som er imot to sentre,

nér vi faktisk gnsker oss fire sentre og imgteser
planer for Trondheim og Tromse i lopet av de
kommende arene. Protonstriler har sitt store
fortrinn der hvor svulsten sitter nart andre organer
og fotonstrilingens «lekkasjer» til omkringliggende
vev gker risikoen for strileskader og seneffekter
som helst bgr unngis.

Det jeg en gang i tiden lerte pa en ovelse fra en ung
sanitetsinstrukter, at det viktigste var & gjore noe
siden pasienten der uansett, gjelder ikke for spesia-
listhelsetjenesten. De skal legge opp til den mest
skinsomme behandlingen med effekt for & redde liv
og ha lavt funksjonstap. Reddet liv skal ogsi leves!
Mens pasientene gjennomgir uker med protonstrile-
behandling skal ogsi livet leves. Bade voksne og barn
vil ha nytte av protonstraling og fremtidige partikkel-
strilebehandlinger, og dette ber gis nermest mulig
deres hjemsted.

Det er ikke hensiktsmessig & sende mennesker langt
av girde i lang tid, livet leves best der hvor de bor

og har sin familie. Jeg oppfordrer onkologene og
gkonomene som er imot to protonstrilesentre til
rette fokuset mot behandling av egne pasienter, og
ikke veere bremseklosser som leter etter sammenlig-
ningsgrunnlag i USA. Lederen av det svenske
protonstrilesenteret, Peter Daneryd, mener at Norge
tenker rett, og at Sverige med sitt ene protonstrile—
senter har for lav kapasitet til & mote det forventede
behovet. To protonstrilesentre til 4 begynne med og
oppbygging av kompetanse til 4 drifte fire sentre i
Norge i fremtiden, er veien 4 gi. Som vi gamle
offiserer sier det: «<Hzla sammen, sett i marsj!»

Mvh Rolf ].

RING EN 3
LIKEPERSON - 4
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CATHRINE AAS MOEN

Vistartet kanferansen med en flott film som er laget
av SolveigLomsdal. Filmen viser Solveig og Adapa 5 ér, pa
skiover fjellet. Dette er mestring for liten og stor.

er Anders Nordengen holdt et
forrykende foredrag om 4 gjore
det beste ut av livet, slik det har

blitt og ordene vi bruker. Vi sier noen
ganger at «livet er en dans pa roser»,

men det er vondt 4 danse pa rosene, da
de har torner. Per Anders sa ogsi at
«ingen mennesker kan leve livet uten &
rystes», her brukte han virt barn-
domsspill «stigespillet», hvor man lett

Eninteressert og lyttende forsamling pG mestringskonferansen. Foro. ToMOLE SELIORDSLIA

Mestringskon

kan tro man har kommet i mal, for s 4
i stedet rykke tilbake til start.

Per Anders snakket om sorgen; gi
sorgen rom, men ikke alle rommene.
Han var veldig tydelig pa «du er mer
en din sykdom» og at vi mitte vere
«frisk nok for livet» Per Anders opp-
summerte hele livet i en setning.
«Mangt ma du mete og mangt mé du
mestre.»




feransen

Hap

Vibeke Lohne, er professor i syke-
pleie og helsefremmende arbeid ved
Hgogskolen i Oslo og Akershus. Hun
er opptatt av hip som medisin nir
medisinen ikke virker og har skrevet
en bevegende historie om livet i fami-
lien da hennes ektemann, advokaten

Stig Tufte Johnsen, fikk to aggressive

Per Anders Nordengen holdt et inspirerende og livlig foredrag. roro. 1omoLe SeLORDSLIA

svulster pa hjernen i en alder av 56 ir.
Det er gitt syv ar siden han gikk ut av
tiden, og i boken folger vi familien
tett pd sykdommen, men ogsi i hver-
dagslivet, som pa forunderlig vis gir
videre. Vibeke smorer matpakker,
kjorer barna til skolen og leter etter
lysglimt.

Lohnes historie er ogsi en hver-
dagshistorie som det er hundrevis av.
Jeg tror folk som opplever den samme
katastrofen — den stille familiekatas-
trofen — kan kjenne seg igjen i faser av
var historie, sier hun. Lohne synes det
er viktig at helsevesenet gir pasienter
hap ogsa i krevende situasjoner hvor
utfallet er usikkert. — Fremtiden er all-
tid usikker, sier hun.

Hapet er lyspunktet i livet. Faglig
snakker vi om to typer hip — det generel-
le og det situasjonsbetingede. Nir lynet
slar ned og sykdom rammer, er det viktig
4 innse at hapet hele tiden forandrer seg,
Hapet rommer det positive i merket.
Hapet lindrer lidelsen. Hapet gir oss noe
i se frem il. Vi fryktet hele tiden at Stig
skulle bli sykere, men vi hipet likevel pa
4 ha en fin dag i dag, Jeg klamret meg til
héipet og til nuet og det hjalp meg,

Mestring av stress

Guro Skottene jobber til daglig som
radgiver pi LMS- Lerings og mest-
ringssenteret pa Rikshospitalet og hol-
der Det sitter i hodet kurs for vir pasi-

HIERNE DET <€ 2/2018



entgruppe. Guro er forfatter og har nylig

utgitt en feelgod-bok om depresjon.

Hun har ogsi skrevet flere poesibeker.
Guro snakket om det 3 mestre

stress, hun gav oss smi verktoy for &

mete det som vi frykter eller som har

hengt seg opp.

SOAL

S — Stopp opp

O — Observere

A — Akseptere

L-Lagi

Nir sykdom rammer pasienter og pi-
rorende s er det, viktig med god egen-
omsorg. «Hvordan evner du 4 ta vare
pi deg selv». Guro snakket ogsi om
vire ulike roller og forventninger. For-
ventninger kan deles i 3.

Enkelt forklart: Vi ser ikke verden slik
den er, vi ser den slik vi er! Tror vi kun-
ne heort og lert enda mer av Guro, det
ble pafyll for oss alle og avslutningsvis
leste Guro noen av sine egne dike.

A leve til man dor

Det er vanskelig 4 gjenfortelle Tove
Nyengets apenhjertige historie om sitt
mete med alvorlig sykdom i egen fami-
lie. Tove har jobbet i Kreftforeningen
og med barn og unge pa Ulleval syke-
hus. Hun har lang fartstid som lytter
og veileder. Dog sd er det noe annet nar
det rammer ens kjare. Tove satte ord
pa det, og gjennom ordene ble det film.
Hennes foredrag knyttet sammen alle
dagens foredragsholdere i ett bilde og
det ble en fantastisk avslutning pa en
innholdsrik dag. Snerr, tirer og latter i
en skjgnn forening. Stort hjerte. ¥

Parerenderollen i et

parforhold med alvorlig sykdom

For Espen Simonsen er livet ni et
eventyr. Han er like strukturert og an-
svarsfull som han er leken og uhgyti-
delig. Han har i mange ar vart opera-
tor og instrukter i Forsvaret, skrevet to
bestselgende bgker som hovedsakelig
handler om kjerlighet, og han er bren-
nende opptatt av mental styrke og hva
som fir oss mennesker til 3 tile, mes-

ﬂ HIERNE DET B> 2/2018

Guro Skottene snakket om vére ulike roller og forventninger. Foro. ToMOLE SELIORDSLIA

tre og prestere. Espen setter ord pa de
vanskelige folelsene uten 4 stote. Espen
deler sine erfaringer som pérerende til
Tone som dede av kreft, men ogsa sitt
nye liv med Bianca og gutta. Det 4
vare pirgrende eller leve i parforhold
har utfordringer.

Livet handler ikke om hva som skjer
deg, hva som blir sagt, eller gjort. Det
handler om hvordan du velger & for-
holde deg til det!

Vi fikk en herlig start pa dagen,
energisk, underholdende og frisk.
Foredraget til Espen var balansert og
naturlig. Han bergrte det vonde og
vanskelige, samtidig som han fokuser-
te pa at vi mennesker kan bestemme
oss for ganske mye — inklusiv 4 kom-
me seg videre i livet. Gjennom sine sto-
re og smi eksempler fra hverdagen.

Et vendepunkt i livet

Anne Marie Ottersen, den kjente nor-
ske skuespillerinnen som har under-
holdt det norske folk pi teateret, pa tv
og pi film, avsluttet mestringskonfe-
ransen pa mesterlig vis. For ti ir siden
fryktet at hun kom til 4 do etter at det
ble oppdaget at hun hadde en svulst pd
hjernen pd hele 4,5 centimeter. Otter-
sens personlige drama startet da fami-
lien var samlet pi Ruten Fjellstue i
Espeland for 4 ha en rolig og fredelig
paskeferie ssmmen. Slik ble det imid-
lertid ikke.

— Jeg husker ikke si mye av det.
Plutselig fikk jeg noe som lignet pa epi-
leptisk anfall og fikk kramper og be-
svimte, forteller Anne Marie. En am-

bulanse ble tilkalt, og hun ble i all hast
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Espen Simonsen belyste parerenderollen der den ene parten har blitt rammet av alvorlig sykdom.
FOTO: TOMOLE SELIORDSLIA

kjort til Lillehammer sykehus for te-
sting. P4 rentgenbildene fra CTen som
ble gjennomfert, viste det seg at hun
hadde en hjernesvulst. Hun fikk diag-
nosen meningeom, en svulst som sitter
fra hjernehinnen og utover. Den tryk-
ket pa hjernen pi grunn av sterrelsen,
og det var dette som hadde forarsaket
det urovekkende anfallet.

— Det var som om livet mitt rant
nedover veggen. Jeg si liksom hva de-
den var. Jeg si ingen dpenbaring. Deg-
den. Ingenting. «S4 dette var alt jeg
fikk», tenkte jeg og dremte om evig liv.
Til og med et liv etter dgden. — Jeg som
ikke engang er kristen, sier Anne Marie.

Anne Marie medgir at hun var liv-
redd for at svulsten skulle vere ondar-
tet, eller at noe skulle gi galt under
inngrepet som skulle flerne den slik at
hun fikk en skade pd hjernen. Da hun
viknet opp igjen fra narkosen fikk hun
den gledelige nyheten: operasjonen
hadde vert vellykket. I etterkant viste
det seg at svulsten heldigvis hadde
vart godartet.

Anne Marie guidet 0ss gjennom
sine og familiens opplevelser som den
flotte skuespilleren hun er, hun bruke
ordene og fikk frem folelsene, latteren
og gleden over livet. Hun avsluttet fore-
draget med 4 lese et fantastisk dikt. ¢

Om kvelden delte deltagerne pé
mestringskonferansen erfaringer og inntrykk
fraeninteressant dag. Fo10.T0MOLE SELIORDSLIA
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Fagdag

CATHRINE AAS MOEN

Stortingsrepresentant Erlend Larsen (H) fra Helse- og om-
sorgskomiteen tok seg tid til & apne var fagdag. Han innrem-
met at han hadde brukt en del tid pa a lese seg opp pa hjerne-
helse strategien og kreftplan. Han var pa tilbudssiden og
gnsket innspill og sa viktigheten av jobbe sammen for a
styrke de som er svakest, og han var opptatt av forskning.

i kommer til 4 folge Erlend (bil-

det) videre og passe pa 4 sende

informasjon. Vi vil gi han vire
synspunkter direkte pa saker som om-
handler var diagnosegruppe.

Kognitiv svikt

Martin Matre, nevropsykolog ved
Sunnaas sykehus H , snakket om kog-
nitiv svikt og om vurderinger i fm. fg-
rerkort.

En kognitiv svikt kan oppstd etter
ulykker, sykdom eller forgiftninger.
Vire kognitive funksjoner har med vir
evne til tenkning, intellektuelle og
mentale prosesser i hjernen 3 gjore.
Kognisjon betyr erkjennelse, og vi bru-
ker det til 4 tilegne oss og bruke kunn-
skap. Vi mottar og bearbeider infor-
masjon, vi husker og lerer, organiserer
informasjon ndr vi tenker, bruker
sprik og kommuniserer, og vi er opp-
merksom. Denne funksjonen pavirker
ogsd de tingene som er nevnt over.

Hva skjer nar det kognitive svikter?

Sunnis har lang erfaring med mennes-
ker som har fatt kognitiv svikt etter en
ulykke og sykdom. I de tilfellene har
hjernen utviklet seg normalt fram til
den fir en skade, det som faglitteratu-
ren kaller ervervet hjerneskade.
Kognitiv svikt etter hjerneskader
kan vere en usynlig funksjonshem-
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ming. Personen kan se ut som for, og
kan kanskje ogsa fore samtaler uten at
man merker noe til at vedkommende
er funksjonshemmet. Andre fir kan-
skje afasi og problemer med 4 utrykke
seg. En kognitiv svikt kan vare vanske-
lig 4 diagnostisere, men kan gi store
problemer for den som opplever det.
At den ikke er synlig og kanskje ikke
lett & oppdage gjor det enda vanskeli-
gere for den som er rammet og de
rundt en.

Kognitive utfall (utfall er folgen av
en skade) gjor at det blir vanskelig 4
bearbeide informasjon, og informa-
sjon er noe vi fir kontinuerlig i dagens
samfunn. Ogsi inntrykk man fir pa
bussen er en form for informasjon.

At det blir vanskelig & bearbeide in-
formasjon betyr at det blir vanskelig 4
velge ut hva som er relevant og 4 filtre-
re ut det som ikke er viktig. Man kan
fd vansker med 4 forstd informasjon
man fir, med 4 huske den og med 4
«hente» den fram nir den er relevant.
Det er kort sagt utfordrende 4 reson-
nere og bruke informasjon.

Noen kognitive funksjoner er mer
avgrenset, det er et spesielt omrade i
hjernen som har den oppgaven, mens
andre er avhengig av samspill mellom
flere omrader i hjernen. Eksempler pd
omrider som krever samspill er hu-
kommelse og oppmerksombhet, og dis-
se funksjonene er derfor ogsi svart
utsatt etter hjerneskader.

Mulige symptomer pa kognitiv svikt:

Redusert mental kapasitet og trett-

barhet

Hukommelsesvansker

Vansker med fortolkning av sanse-

inntrykk

Oppmerksombhetsvansker

Vansker med regulering av atferd og

folelser

Redusert tempo

Reduserte problemlgsningsevner og

logiske evner

Vansker med 4 bruke sprik, 4 snak-

ke og si riktige ting i situasjonen.
Martins foredrag om kognitiv svikt og
vurderinger i fm. forerkort er tilgjenge-
lig pi www.hjernesvulst.no.

En operasjon i sjelens grenseland

En hjerneoperasjon er som & bli ope-
rert i sjelens grenseland. Det er slik det
foles nir man snakker om en viken
operasjon. Teknisk for fagfolkene,
skremmende for alle andre. Behand-
lingen for hjernesvulster i dag er: ope-



rasjon, striling og ev cellegift. For &
finne den rette behandlingen og sikre
best mulig funksjon for pasienten, si
blir det stadig flere operasjoner som
gjores i viken tilstand. Viken betyr at
man sover pasienten ned, fester hodet
slik at det er last fast, dpner opp krani-
et, slik at operasjonen er i gang, for
pasienten vekkes rolig av anestesilegen.
Pasienten er bedevet, men kan lgse
oppgaver, snakkes til og nevrokirurge-
ne kan sjekke ulike funksjoner i det
omridet svulsten ligger. Dette gjores
for 4 sikre minst mulig funksjonstap
hos pasienten. Dette krever en god
kommunikasjon mellom lege og pasi-
ent. Nevrokirurg Einar Vik-Mo snak-
ket om hjernesvulst generelt og de
fremmotte fikk se film fra en viken
operasjon og dialogen mellom en pasi-
ent og anestesilegen.

E-helse

Er e-helse en lgsning for bedre mest-
ring nir man fir hjernesvulst? Dette
var tema for Berit Seljelids, sykepleier
og doktorgradsstipendiat, foredrag.
Berit ser pd det 4 leve med en kronisk
sykdom som et isfjell. Den synlige
delen pd 10 prosent av det er de profe-
sjonelle helsetjenestene, mens 90 pro-
sent er det usynlige og som den enkel-
te selv stir for. Handtering av syk-
dommen med medisiner, diett, livsstil,
smerte, samhandling med helsetje-
nester mm, handtering av roller: ekte-
felle, foreldre, arbeid, skole og handte-
ring av emosjoner som sinne, be-
kymringer, depresjon mm, er man som
kroniker ganske s alene om.

Teamwork...

5 B

B
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Forskningsresultater fra tidligere
studier ved Senter for pasientmed-
vitkning og samhandlingsforskning
viser at dialog gjennom e-helsetilbud
fremmer kommunikasjon mellom pa-
sient og helsepersonell, og fanger opp
problemer som ellers lett blir oversett.
Kommunikasjonen blir mer effektiv
og rett pa sak, og bidrar til signifikant
reduksjon av symptomer/plager gjen-
nom behandlings- og rehabiliterings-
forlopet. E-helse bedrer livskvalitet og
mestring, oker bevisstgj;aring og inn-
sikt i egen helsetilstand, og eker forut-
sigbarhet og styrker opplevelse av & ha
kontroll. Som et resultat av dette, en-
drer pasientens rolle seg og de tar mer
ansvar. Sinn sett bidrar e-helse ogsi til
4 gke den viktige samvalgskompetan-
sen som vi alle m3 ha.

Berits foredrag er tilgjengelig pad
www.hjernesvulst.no.

MR-diagnostisering av hjernesvulster

Kytre Eeg Emblem, biofysiker og for-
sker, jobber i dag med kreftforskning
pa Oslo Universitetssykehus. Her for-
talte Kyrre om sin forskning, forsker-
hverdag og veien inn i forskningen.
Kyrre bruker MR-maskiner (MR=
Magnetisk Resonans) til 4 avbilde
hvordan ulike behandlingsformer fun-
gerer pi mennesker med kreft. Malet
med dette er 3 kunne forsti hvordan
behandlingen pavirker sykdomsbildet,
og ut fra dette forutsi hvilke pasienter
som responderer, og helst kommer
til 4 respondere, pa kreftbehandlingen.
Han jobber mest opp mot pasienter
med hjernekreft hvor hans forsk-
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! Pasient og anestesilege har det moro pd

nevrokirurgens bekostning, under véken operasjon.

ningskolleger og han bruker MR-mas-
kinene til 4 utfore spesielle blodstrgms-
milinger. Blodstrommen i kreften og
hjernevevet kan si veldig mye om syk-
dommens tilstand og hvorvidt behand-
lingen virker som den skal.

Kyrre jobber ogsi mye med 4 er-
statte manuelle og brukeravhengige
bildeanalyser med mer automatiske
og reproduserbare lgsninger. Metode-
ne som brukes pd sykehusene i dag er
ofte veldig manuelle, hvilket betyr at
resultatet er avhengig av hvem som ut-
forer analysen. I tillegg, hvis under-
sokelsene gjores pa flere sykehus kan
bildene potensielt tolkes pd ulike ma-
ter under ulike betingelser og dermed
vare vanskeligere 4 sammenligne. Ma-
let vil aldri vaere & erstatte radiologen,
men heller 4 kunne understette radio-
logens vurdering med brukeruavhengi-
ge milinger man kan stole p3. En data-
maskin kan ogsi lett samle sammen og
systematisere den stadig gkende data-
mengden som inngir i en radiologisk
undersokelse.

Kyrres forskningsfelt foregir i gren-
selandet mellom en rekke fagdisipliner
og krever et szrdeles dedikert samar-
beid mellom fysikere, leger, datainge-
nigrer, biologer, farmasgyter og mate-
matikere blant annet. Som prosjeke-
leder gir mye av hverdagen med til &
koordinere og veilede de ulike aktore-
ne i prosjektet, samt & hjelpe til med
skrivingen av forskningspublikasjoner.
Dette involverer en del metevirksom-
het, sarlig over telefon/nett siden
forskningen er blitt si internasjonal.
Gitt hvor viktig det er & promotere
forskningen, samt 4 holde seg oppda-
tert, gir det ogsd en del tid med til pre-
sentasjoner i inn- og utland i forbin-
delse med meter, komiteer, bistillinger
og konferanser. Selv om hans oppgave
nd primert er 4 veilede, prover kyrre &
sette av tid til selv 4 analysere MR-data.
Dette gjores hovedsakelig ved 4 sette
opp automatiske rutiner pd kraftige
datamaskiner som tester ut foreslitte
beregninger pd tusenvis av bilder. Det
mest spennende med dagen er nir
man kan sitte sammen med studente-
ne og gi gjennom de siste forsknings-
resultatene. Et annet hgydepunke er &
sitte ved MR-maskinene og diskutere
nye potensielle prosjekter med kolle-
ger mens man venter pa bildene fra et
forsek. )
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Svoem for livet!

»> ALEXANDER KLOSE ¢

Alexander Klose levde et helt
ordineert liv frem til han fikk
et epileptisk anfall 25. april i
fjor. Det viste seg raskt at
epilepsi ikke var hans starste
utfordring og 15. mai ble han
hjerneoperert.

iagnosen som kom var knusen-
D de - glioblastom - men heldigvis

har han klart behandlingen vel-
dig bra ved & bruke svomming som te-
rapi.

Alexander var konkurransesvem-
mer i sitt hjemland, USA, fra han var 8
til 23 4r. Han la opp etter at universi-
tetskarrieren var over. Mens de begge
var utvekslingsstudenter i Spania i
2002, traff han sin kone Annette, fra
Haugesund. De har na vart sammen i
16 ar og har bodd i California, Tanza-
nia og London, for de bosatte seg i
Drammeni2011.

12014 begynte Alexander & syomme
Masters igjen, og han har vart med i
Marienlyst Open hvert ar siden - til
han fikk anfallet i fjor pa tirsdagen for

stevnehelgen. I ir var han pa ny pimeldt til sam-
me stevne, og hipet var 4 vare like rask i vannet
som han var for operasjonen.

Nytt kapittel
Mens Mestringskonferansen gikk av stabelen den
siste helgen i april, var Alexander i aksjon
i vannet i Drammen. Etter to dager
pi Marienlyst Open, beskriver
Alexander dette som en stor




suksess, og som et nytt kapittel i hans liv
og svemmekarriere. Forste dag av stev-
net svomte han 200 m medley pa tiden
2:54, og 50 m bryst gikk pa raske 36,17
sekunder som er personlig rekord pa
lang bane for Alexander. Mal for dag to
var a svgmme 100 m pa 1:18 og vinne
heatet, men han kom inn pa andre plass
med tiden 1:20.47, tre tideler saktere
enn tiden han svemte p under Marien-
lyst Open 2014.

Alt hadde gitt den rette folelsen helt
frem til starten gikk. Alexander ankom
tidlig og varmet opp sammen med de
andre svammerne i det store bassenget,
for han skiftet til tort tay og spiste ener-
girik mat il rett tidspunke. Han lyttet
til og med til Rage Against the Machi-
ne’s Killing in the Name of” for & psyke
seg opp. Sa snart hans private heiagjeng
dukket opp, skyndte han seg ned til bas-
senget for 4 kaste seg ut i vannet, over-
bevist om at dette skulle han vinne.

Med en perfekt start og vending,
kunne han ikke se noen andre i nzrhe-
ten av seg pd de siste 50 meterne. Da
han kunne sli hinden i bassengveggen,
var han sikker p3 at han hadde vunnet
pa 1:18 ogloftet hinden i veeret for feire
seieren, men han innsi plutselig at
svemmeren i bane 3 som han ikke kun-
ne se var den som stakk av med seieren

i heatet. Seiersgleden ble fort erstattet
av tungsinn og skuffelse, men Sunniva
ogJohannes i heiagjengen var ekstatiske.
Etterpa sa Sunniva at pappa vant, og Jo-
hannes gjentok det lavt, men herbart
(s sett). N4 er det for de han svemmer,
og ikke seg selv. Alexander vil at de skal
ha en far som er en aktiv idrettsutever
og som kan vise dem hvor moro deter 4
presse kropp og sinn til grensen.

Fremtiden

Som Alexanders venn Nick sa det, let-
tere ironisk: «Fanken, du er tregere enn
du var da du var fire &r yngre og ikke
hadde kreft!» Alle lo godt og det er den
folelsen Alexander tar med seg fra stev-
net. Det var hans forste stevne hvor
han hadde svemt tre distanser pé to
dager, og det kun tre mineder etter sis-
te cellegiftkur, og to og en halv maned
etter siste anfall. Selv om han fortsatt
er litt skuffet over tiden, er han mer be-
stemt enn noensinne pa i gjore det
som trengs for 4 bli raskere denne som-
meren og enda raskere enn det igjen til
svgomme-NM i Bergen i mars, neste ar.
I sommer reiser de til USA der Alexan-
der skal delta i et nytt Masters-stevne
sammen med gamle lagkompiser, noe
han ser frem til og gleder seg stort over.

Alexander har ogsi en blogg pa
http://adkcancer.blogspot.no/, hvor
du kan folge ham videre pa ferden mot
nye triumfer pa land og i bassenget. ©®

Tekstener skrevet av Alexander Klose pa engelsk
ogomsatt tilnorsk avRolf J. Ledal. Alle bilder er tatt
av Alexanders familie.
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Kursttilbud
2. halvar 2018

ROLF J. LEDAL

Hesten 2018 blir det mange gode kurs for hjernesvulst-
rammede og deres pargrende. For farste gang skal det ogsa
arrangeres «Det sitter i hodet» i Trondheim.

om vanlig blir det kurs i Bergen
ved Haraldsplass og Oslo ved
Radiumhospitalet, og kurs for hy-
pofysesvulstrammede ved Rikshospitalet.
Det sitter i hodet og hypofysesvulstkurs

er begge kurs som gir over to dager og
inneholder forskjellige relevante tema og
gruppesamtaler. Disse kursene krever
henvisning og dette ordnes raskt nir du
melder deg pa. Det er viktig at ogsa ekte-

DATO STED KURSTYPE MALGRUPPE
18.-19.sept St. Olav/Fys. Med. Lian Det sitter i hodet Alle
20.-21.sept Radiumhospitalet Det sitter i hodet Hoygradige
25.-26. okt Rikshospitalet Hypofysesvulstkurs Alle
29.-30.nov Haukeland/Haraldsplass Det sitter i hodet Alle
6.-7.des Radiumhospitalet Det sitter i hodet Alle

Se www.hjernesvulst.no/nyheter for brosjyrer og flere detaljer om kursene.

felle/samboer eller kanskje ogsa andre
parerende er med pa disse kursene, beho-
vet kan vere vel sd stort hos pargrende
som hos den som er rammet.

Kostnader til reise dekkes og det er
lav egenandel pa kursene. Har du enni
ikke deltatt pa slike kurs, si er tiden
kanskje inne denne hesten for 4 lere
mer om mestring og mete andre i sam-
me bat. )

Montebellosenteret har kurs 14.—21.
september, dette kan du lese mer om
i en egen annonse pa siste side av bla-

det.

-~
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DET SITTER | HODET -

Kurs for deg som har eller har hatt hjernesvulst
og dine pargrende.
Et samarbeid mellom

Hjernesvulstforeningen Midt-Norge, nevrokirurgisk avd.
og avd. for ervervet hjerneskade, St.Olavs Hospital.

Kurs for deg med hypofysesvulst
og dine pargrende

Tid: 25. og 26.oktober 2018
Sted: Rikshospitalet

® |-z
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Todelt helsevesen
er uutholdelig!

ARILD LEKNESSUND

Jeg gnsker a fortelle min
historie. En historie hvor jeg
er envanskelig blanding av
lege og pasient.

sykehuset Nord-Norge. Min kje-

reste og kone er hjemme i permi-
sjon med vir fire mineder gamle gutt.
Livet har de siste drene vart en balanse
mellom vire to legejobber og vire sma-
gutter pa fire mineder og tre ir. Jeg har
ogsa to fantastiske eldre barn som beg-
ge stdr i startgropen av sine voksne liv.

Forste mai detter uflaks i hodet pd
oss alle. Det starter med et krampe-
anfall, og det pivises et gliom grad 4 /
glioblastom. Jeg blir operert og etter
operasjonen er jeg nd i gang med stri-
ling mot hjernen og cellegift. Det er pa
mange miter merkelige dager da for-
men min akkurat nd er god. Samtidig
er jeg uendelig trist da risikoen for
framtiden og involvering rundt jobb,
fritidsaktiviteter og ikke minst alle
barna og min kjareste er vanskelig 4 ha
et tidsperspektiv pa.

Legeerfaringen slir inn de forste
uker i forlopet mitt og dytter pasienten
litt i bakgrunnen. Litteraturgjennom-
gang og diskusjon med kollegaer blir
en personlig stor og viktig mate 4 pro-
ve og fi en oversikt pd egen situasjon
og tilgjengelig behandling. Jeg ser meg
selv periodevis litt «utenfra», og all
gjennomgang tilsier at jeg er en pasient
avhengig av dagens dokumenterte be-
handling,

Norge er et flott land og har et godt
offentlig helsevesen som jeg er stolt av
4 vare en del av. Det pagdr nd studier
og intens forskning for 4 komme ner-
mere okt levetid og etter hvert hiper
man ogsd 4 oppnd definitiv behandling

HIERNEDET B> 2/2018

Jeg er barnelege pi Universitets-




av glioblastom. Likevel stir vii2018
igjen med standardbehandling (pluss

eventuell deltakelse i studier) da den
jobb og forskning som har vert lagt
ned nasjonalt og internasjonalt ikke
har endret norsk behandlingspraksis.
Det eneste som til nd har pavist bedret
livslengde og livskvalitet er en behand-
ling som ble godkjent i USA 12011 for
tilbakefall og i 2015 for nyoppdagete
glioblastomer. Denne behandling kal-
les TTF/Optune® og er et behand-

Far du ikke post fra oss?

Dette kan skyldes flere ting. Har du valgt
elektronisk kommunikasjon eller @ motta
faktura og/eller medlemsblad { postkas-
sen? Har du husket & oppdatere adressen
din etter flytting eller navneendring?
Stopper e-post fra oss i spamfilteret
ditt?

Hvis du er usikker pa hva som er regi-
strert pa deg, sjekk hvilke opplysninger

lingsprinsipp hvor man med lavgradig
«straling» hemmer vekst av kreftceller.
Optune® bares daglig minst 18 timer i
degnet, men det er portabelt utstyr og
det gjor at man kan ta vare pi sin hver-
dag. Behandlingen er trygg og nesten
bivirkningsfri og ikke minst har den
vist tydelig gkt levetid og ekt tid til for-
ste tilbakefall. Tall og prosenter er be-
skrevet i det som generalsekretaer Rolf
J. Ledal har skrevet i tidligere utgave.
Det er dette som er min store utfor-
dring nd. TTF/Optune® er ikke of-
fentlig godkjent behandling i Norge.
Privatsykehuset Aleris tilbyr dette,
men for de fleste vil dette tilbudet vaere
umulig 4 benytte seg av pd grunn av
kostnadene. Det ble gjort et arbeid i
2015 for 4 vurdere dette inntatt i det
offentlige, og saken er startet pd nytt
nd12018. Det er ufattelig trist at dette
ikke allerede er gjort tilgjengelig. Det
gjores konstante vurderinger i det of-
fentlige helsevesenet av kostnad/nytte
av ny behandling, og det er uforstielig

som er registrert pa deg i vart medlems-
system. Dette kan du selv gjere pa
www.hjernesvulst.no, hvor du kan logge
direkte inni Zubarus, som medlemssys-
temet heter. Dukan ogsa sende oss en
e-post til medlem@hjernesvulst.no.

Har duregistrert at du vil ha elektronisk
kommunikasjon fra oss, men ikke mottar
dette, sd kan det hende at det stopper

for meg at Optune
ikke er godkjent i det
systemet jeg selv er en del
av.

Mitt gnske er si lang tid
som mulig med mine near-
meste og det vanlige livet. Jeg
dremmer om & vere kjereste, pappa
og arbeidstaker. Jeg gnsker 4 kunne se
minstemann bli smigutt og at jeg
fortsatt kan ta med tre-iringen i en
variert hverdag. Jeg hiper 4 kunne
lzere min datter noe viktig i studentli-
vet hennes og at jeg kan se eldstesgn-
nen lykkes med sine ambisjoner.

Oddsene mine med dagens system
er dirligere enn det kunne vart hvis
vir helsetjeneste hadde fitt godkjent
det nye behandlingsprinsippet. Min
innsats framover vil vare preget av a fi
det offentlige til 4 akseptere denne
behandlingen for de som er aktuelle.
I beste fall risikerer jeg en fantastisk og
ikke helt ulik hverdag som tidligere

framover. >

opp i spamfilteret ditt. Se imappen for
uensket post om det ligger noe fra oss eller
medlemsservice@zubarus.com, og flytt
disse til din innboks. Da skal e-postsys-
temet ditt laere seg at dette ikke er uansket
post.

Finner du ikke noe der heller, sa send
oss en e-post til medlem@hjernesvulst.no.
Ditt medlemskap er viktig for oss!
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Ny kreftstrategi

ROLF J. LEDAL

Regjeringens forrige kreftstrategi, 2013-2017,

bar navnet «<Sammen mot kreft». Den nye som skal

virke i perioden 2018-2022 har fatt navnet «Leve med
kreft». Fokuset er altsa dreid fra det a bekjempe kreften
som hovedmal, til a kunne leve med kreft og etter-

virkninger av denne.

dig oker er det ogsd en framtidsut-

sikt for oss at flere vil f3 kreft nir vi
blir gamle. Heldigvis kan si mye som et
av tre krefttilfeller forebygges, etter
WHOs anslag, og det er viktig at vi alle
ser pa vir egen livsstil og ev helsemessi-
ge konsekvenser av den som noe vi selv
har ansvaret for og kan gjore noe med.
Skal vi utnytte kapasitet, kompetanse
og gode og effektive pasientforlep pa
best mulig mite, ma vi selv ta ansvar for
det vi kan gjore noe med.

Ien befolkning hvor levealderen sta-
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Nye metoder og behandlinger

Helseminister Bent Heie skriver i sitt
forord at det er viktig at norske pasien-
ter far rask tilgang til ny teknologi, og
vi md ha gode systemer for 4 vurdere
effeke, sikkerhet og kostnader slik at
pasienter kan vare trygge for at de fir
god og effektiv behandling. En videre-
utvikling av systemet Nye metoder er
derfor en viktig oppgave i denne perio-
den. Det er viktig at pasienter med
uhelbredelig kreftsykdom tilbys god
palliativ behandling som lindrer plager
og gjor den siste delen av livet si god
som mulig. Men palliativ behandling
ber ikke bare vare et tilbud mot slut-
ten av livet. For pasienter som har be-
hov for det, skal palliativ behandling

vare en integrert del av hele forlgpet.

Pasientens helsetjeneste

Helseministerens tanker om pasien-
tens helsetjeneste er ambisigse oglett &
stille seg bak for rammede og pérgren-
de. Mottagerne av kreftstrategien, di-
rektoratene og helseforetakene, ma n
folge strategien med sine planer. Ope-
rasjonalisering av strategier og planer
er tross alt det som betyr mest for pa-
sientene. Likesi mi Stortinget folge
opp strategien med sine arlige bevilg-
ninger til helsesektoren og ytelser til
syke og ufgre. For oss som stir med et
bein i det nevrologiske og et bein i
kreften, s er det slik at vi n3 har to

strategier som skal virke sammen til
det beste for oss. Regjeringens strategi
for hjernehelse kom rett for arsskiftet,
og det er ventet en tredje strategi som
skal gjore det lettere og bedre for men-
nesker med nedsatt funksjonsevne, om
ikke s lang tid. Hvis alle disse strate-
giene lar seg kombinere, blir det utvil-
somt bedre for de av oss som lever med
ettervirkninger av sykdom og behand-
ling. Reddet liv skal ogsi leves, og kan-
skje blir det nd en mulighet for at pasi-
entens helsetjeneste ogsi vil se pa
voksne pasienter som et helt menneske,
og ikke bare en samling av mer eller
mindre velfungerende kroppsdeler.

Nasjonale malsettinger

Kreftstrategien bestir av fem mélom-
rider: en
kreftomsorg, Norge skal bli et fore-
gangsland for gode pasientforlep,
Norge skal bli et foregangsland innen
kreftforebygging, flere skal ovetleve og
leve lenger med kreft og best mulig
livskvalitet for kreftpasienter og pire-
rende. Under disse milomridene er
det igjen en rekke maélsettinger og del-

mer  brukerorientert



mal. Det vil vare alt for omfattende &
g inn pi alle disse her, men som et
eksempel gjengis disse for en mer bru-
kerorientert kreftomsorg,

Nasjonale malsettinger

b Kreftpasienter skal bli godt ivaretatt
gjennom hele pasientforlgpet

b Kreftpasienter skal ha enkel tilgang
til kvalitetssikret informasjon om
sykdommen, behandlingsmetoder,
mulighet for deltakelse i kliniske
studier, og konsekvenser av behand-
lingen, inkludert mulige seneffekter

b Kreftpasienter skal til enhver tid vite
hvem de skal henvende seg til om
egen sykdom, utredning, behand-
ling og oppfelging

b Kreftpasienter skal ha enkel tilgang
til opplysninger om eget pasientfor-
lop

b Kreftpasienter skal kunne medvirke
i beslutninger om egen behandling
og oppfelging

b Kreftpasienter og pargrendes tilba-
kemeldinger skal brukes aktivt til 3
forbedre tjenestetilbudet

Delmal

> Helsetjenesten skal gjennomfore
jevnlige pasienterfaringsundersgkel-
ser blant kreftpasienter, og resulta-
tene fra undersgkelsene skal benyt-
tes til 4 videreutvikle jenesten

»> Direktoratet for e-helse skal, i sam-
arbeid med aktuelle aktgrer, publi-
sere flere samvalgsverktey for ulike
kreftformer p3 helsenorge.no

> Helsepersonell skal fi nedvendig
opplering i god kommunikasjon
med pasientene og i bruk av sam-
valgsverktay

> Det bor gjores flere forsgk med me-
disinsk avstandsoppfelging av kreft-
pasienter der pasientene selv kan
rapportere symptomer og funn og
folges opp av helsetjenesten. Gode
prosjekter ber implementeres i tje-
nesten

p> Pasientperspektivet skal ivaretas i
videreutviklingen av de nasjonale
handlingsprogrammene for kreft

p> Pasienter skal kunne folge sitt eget
pasientforlgp, ha innsyn i egen jour-
nal og kunne kommunisere digitalt
med helsetjenesten

> Helsetjenesten og forskningsmiljoe-
ne skal sikre brukermedvirkning i
kreftforskning og innovasjon

> Helsenorge.no skal inneholde opp-
datert og kvalitetssikret informasjon
om kereft til pasienter og befolknin-
gen

> Informasjonen til den samiske be-
folkningen skal tilpasses samisk
sprik og deres kulturelt betingede
sykdomsforstielse.

B Det skal satses videre pa informa-
sjon til innvandrergrupper om fore-
bygging av kreft og viktigheten av
tidlig diagnostikk.

> Informasjon om kreftsykdommer
og behandling ma tilpasses barn, el-
dre og personer med nedsatte fysis-
ke eller kognitive funksjonsevner.

Samvalg og pakkeforlep hjem

Samvalg er et uttrykk som er kommet
for 4 bli i pasientens helsetjeneste. Her
er det en stor endring som kreves hos
behandlerne for at pasientene skal kun-
ne motta tilpasset informasjon slik at
de selv er skikket til 3 delta i beslutnin-
ger. «Ingen beslutning om meg, uten

meg!» er mantraet som skal bli til reali-
tet i fremtidens behandling, og forhi-
pentligvis i en ner fremtid. Pakke-
forlopene skal ni evalueres av Norges

forskningsrad, og for oss er det et beret-
tiget hip om at ogsd de med godartede

hjernesvulster skal bli inkludert i et
fullverdig pakkeforlgp. Helsedirektora-
tet har fitt i oppdrag 4 etablere «Pakke-
forlep hjem» for kreftpasienter. Her vil

det forhipentligvis komme pi plass en
sterkt forbedret tilnerming til rehabili-
tering og det som trengs for 4 leve livet
best mulig, der hvor livet leves, bide for
rammede og pirerende. Til tross for at
det fortsatt handler om kreft, ma Hel-
sedirektoratet forstd at senskader og
det nevrologiske fotavtrykket ogsi god-
artede hjernesvulster ettetlater, slik at
ikke prioriteringer av kreftpasienter
gdelegger for mulighetene til kroniker-
ne som har godartede hjernesvulster.
Det er det samme for svulsten om den

er godartet eller ondartet. Det burde

vare det samme for pasientens helsetje-
neste, ogsa! D
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NYTT FRA REGIONENE

»>MIDT-NORGE

Da er vir og sommer i full gang, og va-
ret skal vi i alle fall ikke klage pa her i
Midt-Norge!

Varme, fine dager har det vert man-
ge av, og vi krysser fingrene for at det
holder seg slik utover sommeren.

I styret er vi i full gang med planleg-
ging av jubileumsturen, og der er det
allerede sendt ut invitasjon til alle
medlemmene pi e-post, samt lagt ut
bade pa hjernesvulst.no og vir egen fa-
cebook-gruppe. S tirsdag 11. septem-
ber gir det buss fra Namsos og ned
innom diverse stoppesteder for lunsj
pd Berkdk. Si kjeorer vi Oppdal og
Sunndalsgra og lander i Molde. Der er
det middag for alle som er med bussen,
og ogsd muligheter for de som ikke er
pa bussleypa & komme inn til Molde
og fi paspandert middag og overnat-
ting. S er det hjemvei via Bud, Hus-
tad, Atlanterhavsveien, Kristiansund,
Orkanger, Sandmoen og retur Nam-
sos. Her er det pimeldingsfrist 1. juli

til nestleder Astrid Fines, og hun kan
ogsd svare pa eventuelle spgrsmal. Her
haper vi pa full buss og god stemning!

Hjernesvulstuka hadde vi arrange-
ment over hele regionen; Astrid og
Tommy var i Namsos fredag 4. mai og
sto inne pd Namsos storsenter med in-
formasjon og litt anna smitt. P4 grunn
av litt krell med kommunikasjon mel-
lom oss og FFO si ble det ikke at vi
fikk vert minedens organisasjon pa
Namsos sykehus, men planen er 4 fi
det til i mai 2019, s vi kan f3 til bade
medlemsmgte og sosialt treff som vi
onsker,

Strilende sol hadde vi i alle fall pd
lordag 5. mai nir vi hadde bide fjaere-
ryddetur pd Veresholmen, hjemme-
kaffebesok i Arsund og peisestuequiz
pa Fys.Med. Lian pd tapeten. Vi hadde
nok hipet pa et storre oppmete, det
blir litt fafengt 4 arrangere ting nar si
f3 deltar. Si da hiper vi pa 4 fa lite ¢il-
bakemelding pa hva slags arrangement
dere gnsker at vi skal arrangere, slik at
det faktisk kommer noen. Da kan vi

Om vi ikke var sé mange, sd fikk vi rydda en god del, og det sku ikke std pd iveren!

Vi

ta hoyde for dette i Hjernesvulst-
uka 2019.

Ellers gleder vi oss til hesten, hvor
det for forste gang i Midt-Norge blir
arrangert «Det sitter i hodet»-kurs i
september. Tirsdag 18. september og
onsdag 19. september er det kurs pa
avdeling for ervervet hjerneskade (Fys.
Med. Lian), og informasjon kan finnes
bide pd hjernesvulst.no og stolav.no
(sek pa «det sitter i hodet»). Her sam-
arbeider vi med nevrokirurgisk avde-
ling og avdeling for ervervet hjerneska-
de, St.Olavs Hospital. Dette tror vi
blir bra!

Sa gjenstir det bare i gnske alle en
riktig fin sommer, og s hiper vi i sty-
ret 4 se mange av dere pd arrangemen-

tene vire i ir, bide regionalt og sen-
tralt!

Mvh Merethe, Astrid, Selvi, Terje, Tommy
og Kristin, og litt Turid og Sven Olav og ;-)




ROGALAND

NYTT FRA REGIONENE

Nytt fylkeslag for Hjernesvulstforeningen etablert i Rogaland

10. april 2018 var det bedt pd ny inn til
stiftelsesmote i Rogaland, da det vi
hadde i februar 2018 ikke var beslut-
ningsdyktig, i forhold til oppmete av
medlemmer.

Motet ble holdt pi Vardesenteret i
Stavanger k1.18.00. Det var 12 medlem-
mer fra Rogaland som mette opp. Tom
Ole Seljordslia hadde tatt turen fra Ho-
vedstyret i Hjernesvulstforeningen, for &
bistdi med stiftelsen av nytt lokallag.
Totalt pa mete var vi da 13 stk.

Det var pd sist mgte satt ned en ko-
mite som skulle forsgke 4 finne noen
til styrevery, samt at Ole Martin Neer-
heim gjorde en kjempejobb med & mo-
bilisere deltagere til motet de siste
dagene i forkant! Han har ringt mange
pa medlemslisten for Rogaland som

e

horer med i den delen av regionlag
Vest. Takk for god jobbing!

Tom Ole ledet motet og gikk gjen-
nom hver post pd dagsordenen for mg-
tet. Vi fikk skrevet under protokoll pa
kvelden etter et effektivt mote, og alle
verv er besatt i nytt styre. Vihadde en-
kel servering av litt kjeks, twist, og kaf-
fe/mineralvann,

Det ble utvekslet e-postadresser/te-
lefonnummer til hverandre, slik at det
kan holdes kontakt mellom de som
deltok pid metet. Motelokalet var fer-
dig ryddet til kl. 20.30, og vi fikk skryt
neste dag for god rydding og ha satt all
oppvask klar til vask. Det var flere av
deltagerne som kjente hverandre fra
for, men ogsa nye vennskap ble stiftet
denne kvelden.

Det nye styret ble som folger:

LEDER: Ole Martin Nzrheim

NESTLEDER: Tom Edvardsen

KASSERER: Monica Solberg Hansen.

STYREMEDLEM: Anita Habbestad
Skjold

VARAMEDLEM:JohannaAdalsteinsdottir.

VALGKOMITELEDER: I rineEldeFossmark

VALGKOMITEMEDLEM: Ingvill
Rgsland.

REVISOR: Trine Pettersen og Per
Gunnar Karlsen.

E-post til fylkeslag Rogaland:

rogaland@hjernesvulst.no
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med oppmerksomt

ROLF J. LEDAL

Sommeren er over 0ss og veikantene fylles av blomst-
rende lupiner og levetann. Frukttraer og blabaertuer knyter
seg etter insektenes besek, mens bekker sildrer og klukker
sin vate sang, blant ekorn, ulv og elg. Er du som meg, legger
dukanskje ikke alltid merke til alt dette. Her far dunoen
tips med pa veien som kan hjelpe deg til a leve bedre,

ved a leve mer i nuet.

It for ofte er vi opptatt av mange
A ting samtidig. Kvinner elsker &
gjere narr av menns pastitte
manglende evne til 4 gjore flere ting pa
en gang, noe vi menn selvsagt vet er feil,
men vi lar de drive pa for husfredens
skyld. Kanskje vi slipper billigere unna
de huslige pliktene, ogsa, nar vi frem-
stir si knappe i vir kapasitet. Er det sd
at man er lykkeligere og lever bedre
hvis man er mer effektiv og kan
sjonglere flere oppgaver enn en sirkus-
artist kan sjonglere baller? Som en
sirkusartist med mange baller i luften,
vekker man kanskje beundring, men
hva er det egentlig av nyttige ting man
fir gjort med en virvlende strem av
baller i luften som til stadighet skal
beregnes, tas imot og sendes opp igjen?
Fir man egentlig gjort den ene ferdig
for den neste krever oppmerksomhe-
ten vir? Alle de som jeg har sett
sjonglere med mange baller i luften har
til stadighet mitte bevege seg litt og er
helt oppslukt av sjongleringen. Etter
noen minutter er de ganske s utladet,
og for eller siden misser de pa en ball.
Sann er det egentlig med oss mennes-
ker ogsi. Vi er si opptatt med &
sjonglere alle vare baller at vi misser pa
enkelte, og gir ofte glipp av det som

HJERNE DE

skjer her og nd, selv om det skjer rett
ved siden av eller foran oss.

Langsom tid

Lesningen for mange av oss kan vere &
sette tempoet ned litt, og heller foku-
sere pd en ting av gangen. Det 4 senke
tempoet betyr ikke nodvendigvis at du
fir mindre gjort. Den langsomme ti-
den bidrar til hoyere kvalitet og at du
fir gjort deg ferdig med en ting for du
setter i gang med en ny ting. Til tross
for det teknologiske fremskrittet som
gir oss rik anledning til 4 gjere mange
ting samtidig, ser vi at kunnskapen fra
Ostens gamle kulturer fortsatt har
mye 4 lere oss. Ikke langt fra der jeg
bor, er det buddhistkloster med mun-
ker som nok kan sies & vare eksperter
pa langsom tid. Gjennom dagen bru-
ker de mange av de teknikkene som vi
ofte horer om i fm. mindfulness, eller
oppmerksomt nzrver som det gjerne
kalles pa norsk. Selv om jeg har sett
noen av dem pa kafe pa Jessheim med
en smarttelefon i hinden, flernt fra
skolefjernsynets munker pi 70-tallet,
er jeg ikke i tvil om at de fortsatt hol-
der fast ved kjernen i sin filosofl, lang-
som tid.

Litt som Mastermind

Fra barndommen husker jeg spillet
Mastermind, hvor man skulle finne
frem til en bestemt kombinasjon av
farger. Der var slagordet at det tok et
minutt 4 lzere, men et liv 3 mestre. Litt
sann er det kanskje med oppmerksomt
narver, ogsd. Det er fort gjort & snak-
ke om prinsippene, men det tar tid &
snu kursen pi sitt eget liv. Man ma
bruke en del tid pi 4 avlere seg det
som skaper stress, og lere seg til 4 ten-
ke enklere og nzrmere, her og ni.
Gjennom trening pi teknikker vil du
kunne se at hjernen din automatisk
velger andre responser, som igjen betyr
at fglelser og handlinger endres, og at
kroppen og gjerne omgivelsene ogsi
fir det bedre. Alt henger nemlig
sammen med alt, dine tanker kan vare
kilden til problemer. Gjennom opp-
merksomt nerver kan du lere deg &
tenke de rette tankene i de situasjoner
livet kaster foran deg. Mangt skal vi
mete og mangt skal vi mestre, ogsd var
egen hjerne.

Hva kan vi bruke det til?

Oppmerksomt narver kan ifslge de
som kan det bidra til 4 redusere smer-
ter, gi bedre sgvnkvalitet, jobbe mer
effektivt eller noyaktig, bli en bedre
forelder, sette storre pris pA maten du
spiser, eller rett og slett hindre deg selv
i & snakke stygt om deg selv. Mange
som sliter med sykdom tenker nedset-
tende tanker om seg selv og sin verdi
som menneske, nir de faller for fristel-
sen til 4 se pa alt det som kunne veart
bedre. Vi demmes etter det bildet an-
dre ser av oss, og vi demmer oss selv



etter dette. Selv i vir opplyste hverdag
er dette kanskje sterkere enn i tidligere
tider. Ser vi mennesket bak bildet pa
Snap og Insta? Ser vi forbi det vi selv
ser i speilet? Ser vi oss selv og andre
med hjertet? Et ikke-demmende og
dpent mote med oss selv og andre, er
en forutsetning for et godt liv. Se forbi
de ytre attributter og se verdien i hvert
enkelt menneske og hvert enkelt liv. Se
pa din bolig og de gjenstander du har
til & hjelpe deg med hverdagens opp-
gaver med takknemlighet. Det samme
med helsen din, for de fleste av oss
kunne det faktisk ha vart verre enn det
er. Selv om din bil er gammel og rusten

titter frem nede pi derer og skjermer,
s3 har du faktisk noe 4 vere takknem-
lig for, bare du ser og husker det som
virker og gir deg nytte. Hvis bilen din i
tillegg har en litt sprek motor, kan du
kanskje som jeg nyte barnslig glede
over akselerasjon og kraft i en gammel
motor fra Stuttgart, med den fine
stjernen diskret preget pd motoren.

Hvordan skal vi laere oss dette, da?

Det finnes mange kurs, bgker, filmer
og lydfiler som kan hjelpe oss pa vei til
4 bli nye versjoner av oss selv. Sykdom,
jobbsituasjon eller favorittlagets tap i

W omlet
L

Champions leaguefinalen har kanskje
allerede gjort oss til nye versjoner av
oss selv. Som livet tidligere har gjort
oss til oppgraderte versjoner av den vi
var da vi ble fodt, gjennom utdannelse
og dannelse, kan en bra endring i livet
sette oss tilbake et godt stykke, selv om
vi med dette oppgraderes til versjon
2.0. Alle som kjenner til datamaskiner
og smarttelefoner vet at s snart en ny
versjon X.0 er ankommet, si dukker
problemene opp. Ting fungerer ikke
sann som de burde, og det trengs gjer-
ne noen revisjoner, eller som i livet,
mer dannelse og utdannelse. Gjennom
de provelser vi utsettes for, skaper vi

s
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ogsd behov for dannelse. Det viktigste
er kanskje det mest grunnleggende er &
mete enhver situasjon eller menneske
med et ikke-dsmmende blikk, ipen-
het og nysgjerrighet. Gjennom det 4
dpne opp virt sinn for nye impulser og
tanker, utvider vi vir evne til 4 tenke
annerledes. S3 annerledes at vi plutse-
lig ser at det vi tenkte eller gjorde for er
feil, og at det finnes en annen vei.
Gjennom stadige ovelser for det dpne
sinn leres ny, gammel kunnskap, som
vi s lett glemmer i vart heyteknolo-
gisk velferdssamfunn. Lykken er ikke
ngdvendigvis storst hos den som har
flest ting eller de dyreste feriene. Lyk-
ken er storst hos den som er takknem-
lig for det den har og som vet 4 sette
pris pa klukkingen fra en bekk eller 4

mete pd en radyrfamilie i skogen.

Ovelse gjor mester

Etter at du har blitt enig med deg selv
om at alt du antar at du vet er feil mite
a mete nye situasjoner pd, si er det
klart for ovelser i 4 tenke fritt, kjenne
etter eller slappe av. Kun det du har
herredemme over, kan du forandre.
Du kontrollerer kun din egen atferd,
og du velger selv hvordan du skal rea-
gere. Oppmerksomhet og bevissthet er
begge ferdigheter som kan trenes opp.
A vare oppmerksom er en evne som
kan trenes opp og stadig forbedres.
Evnen til 3 hvile i bevisst tilstedevarel-
se uten distraksjon, kan fore til en helt
annerledes mite 4 tenke pd og gjere
deg klokere. Det fins nettkurs og lyd-
filer som kan hjelpe deg med ovelsene.
Det er ogsi mange kurs som arrange-
res. Kursene har gjerne itte ukers va-
righet, slik at du skal kunne jobbe med
oppgavene og fi gvd deg nok. Du har
kanskje allerede heort om enkelte opp-
gaver? Rosingvelsen er en populer
oppgave som mange har prevd. Den
mest grunnleggende er kanskje det &
bli oppmerksom pa sin egen pust. For
den som sliter med kronisk sykdom er
bevissthet rundt pusten starten pa 4 fa
et bedre liv, og kanskje bedre smerte-
mestring gjennom oppmerksomt ner-
var. Pusten er unik, du kan ikke puste
det forrige eller neste dndedrag, kun
det som skjer her og nd. Tips til ovelser
for deg som vil prove litt pi egen hind
finner du pa nettet, bide som tekst og
lydfiler.
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Tips til mer info
Jon Kabat-Zinn: Mindfulness for nybegynnere (ISBN: 978-82-8220-060-8)
LYDFILER: https://arnebergforlag.no/products/mindfulness-for-nybegynnere

Andries ] Kroese: Stress (Meditasjon Yoga Avspenningsteknikker) (ISBN: 978-82-03-22868-1)
FAGSTOFF: kognitiv.no

Virker det pa alle?

Det er slik at vi mennesker er forskjel-
lige og ikke alt virker pd samme maite
hos oss. Dette gjelder for medisiner og
dette gjelder for oppmerksomt ner-
vaer, Det er bare en mite 4 finne ut av
dette pd, det er 4 virkelig gi inn for &
gjore et forsek pi 4 lere seg teknikker
og holde fast ved disse over tid. Selv
om du synes det er merkelig 4 gi pa
kurs hvor du skal spise en enslig rosin
pa en helt ny mite, eller 4 legge deg
ned pi gulvet for en kroppsskanning,
si er det bare & mete opp uten for-
dommer og vare helt med. Tingsha-

bjeller hores nok fremmedartet ut for
de fleste av oss, og mange synes nok at
slike asiatiske teknikker ikke herer
hjemme i vir vestlige hverdag. I den
vestlige verden lever de fleste kanskje
materielt velstiende, men det er ogsa
mange som trenger hjelp av psykolo-
ger og lykkepiller for & kunne leve
godt. Kanskje er takknemlighet over
det man har, selv om det kunne vart
mer og bedre, veien & gi for et lykkeli-
gere liv. Skal man komme dit, ma man
faktisk vise det man har i sin nzrhet
oppmerksomhet, her og ni. ¢


https://arnebergforlag.no/products/mindfulness-for-nybegynnere
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VI ER KLARE FOR
A HJELPE DEG

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

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

Dette inkluderer pasientskade, trygderett, arverett og arbeidsrett.

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

Ingrid Hunderi Marianne R. Huseby Torstein Bae
ADVOKAT ADVOKAT ADVOKAT
Fagsjef personskade og trygd Fagsjef familie- og arverett Managing partner

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



Stgtt vart arbeid for de som
er rammet av hjernesvulst!

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

TELEFON TIL VART SEKRETARIAT: 21 42 04 24

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

VAR ADRESSE:
Hjernesvulstforeningen

Medlemskap i Hjernesvulstforeningen
koster kr 360,- pr. ar. Inntil seks

- ) Mgllergata 28
familiemedlemmer er da inkludert.

0179 Oslo
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Returadresse:
Hjernesvulstforeningen
Mgllergata 28

0179 Oslo

OM 0SS

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

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

Vil du gi en gave til Hjernesvulstforeningen?

=21503.11.35424
=2 VIPPS 10660

enn fysiske plager.

«Hjernesvulst - hva na?»

Det handlerom

dynamisk pro

hvor kunnskapsformidling om kreft,
endringsstrategier og livet videre
er i fokus. Oppmerksomheten er
rettet mot hverdagens utfordringer
etter kreftbehandling.

b, & ‘r# " i
er a «Kreft - hva nG?»

kan du fortsette pa trinn 2 kurs, som
er ulike temakurs som fokuserer pd
utfordringer videre i livet. De ulike
temaene tar for seg utfordringer av
fysisk, psykisk, sosialt eller
eksistensiell karakter, og hvordan
du kan mestre utfordringer videre

i livet.

Kursene er for alle som har/har hatt

hjernekreft eller godartet hjerne-
svulst. Kurset kan sekes alene eller
med ncer pargrende.

Kurs

JMONTEBELLO

Nytt perspektiv pé livet

37a

En oversikt over alle vare kurs finner
du pd www.montebellosenteret.no

14. — 21. sept
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Montebellosenteret, Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali
Telefon: 62 35 11 00, E-post: post@montebello-senteret.no
www.montebellosenteret.no
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