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Kjzere leser!

4 har vi kommet til desember
N — og vi har forlatt hestmanede-

ne til fordel for adventstid og
vintermaneder. Her i Oslo har det
ikke kommet sng, men gradestokken
viser i skrivende stund minus 7 grader,

mens solen er pd vei ned etter en dag

med sol og skarp, frisk luft.

gang — jeg har i hvert fall folelsen
av 4 ha kommet et lite stykke pa
vel. Julekort er laget, julegaveliste
begynner 4 ta form og jeg tror
jammen julekalenderen til ungene
ble klar til 1. desember ogsd i ir.
I styret i Hjernesvulstforeningen er
det ikke juleforberedelser som er
storste oppgave, men vi har startet
forberedelsene til 2019. Vi hadde
nylig et felles ledermgte med hoved-
styre og lederne i regionslagene, der
vi la planer for aktiviteter til neste ar.
Dette vil inkludere bide store og sma
arrangementer, bide lokale, regionale
og nasjonale, og de skal alle stotte opp
om foreningens hovedformal:
Likepersonsarbeid, der vi skal vere
til stotte for personer som har eller
har hatt hjernesvulst og deres pire-
rende
Informasjonsarbeid som bidrar til
gkt kunnskap blant medlemmene
og befolkningen for gvrig om hva
det innebarer i leve med hjerne-
svulst

J uleforberedelsene er si smitt i

Pavirke politiske myndigheter, an-
dre beslutningstagere og helseper-
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sonell for 4 fa mer relevant forskning
og bedre behandling og rehabilite-
ringsmuligheter

Stette forskning — gkonomisk, fag-
lig og med brukermedvirkning

art storste enkeltarrangement
Vi foreningen er den arlige mest-

ringskonferansen. I 2019 arr-
angerer vi konferansen 26.-29. april
pa Quality Airport Hotel Garder-
moen. Her er temaet naturlig nok
«mestring», med oppbyggende fore-
drag og samtaler i grupper med
mennesker i samme situasjon. Vi har
valgt 4 gjore som forrige gang, 4 legge
faglige foredrag til en egen fagdag i
den pafolgende Hjernesvulstuken.

ensikten med mestringskonfe-
H ransen er at du som pasient
eller pirgrende skal finne hip
og fa innspill pa hva du kan gjere for
lettere & mestre livet med hjernesvulst
— livet slik det nd en gang har blitt.
Vi vet at belastningen kan vare minst
like stor for pirgrende, om dere er
foreldre, livsledsager, barn eller andre
narstiende til den som er rammet
av sykdommen. Vi gnsker derfor
i presisere at bide pargrende og
pasienter er hjertelig velkomne til
4 delta pa konferansen, og vi vil
tilrettelegge deler av programmet slik
at ogsa pirgrende far til sammen til 4
utveksle utfordringer og erfaringer.
Nir det gjelder barn, s er de selvfol-
gelig ogsd velkomne, men program-

LEDER

met kan nok bli litt for voksent for
dem. Vi vil derfor forseke 4 komme
tilbake med flere alternative arrange-
menter (enn mestringskonferansen),
der barna kan treffe flere andre i
samme alderstrinn og fi et enda bedre
tilpasset tilbud.

ekstra spesiell, da den ogsi vil vere

en arena for  markere Hjerne-
svulstforeningens 10-rs jubileum.
Om 10 ér gjor oss til en ung eller godt
etablert forening, kan sikkert diskute-

I 2019 blir denne konferansen blir

res, men 10 ar skal vi uansett markere.
Haper mange melder seg pi!

4 det gar mot jul, og det
N kommer stunder til ettertanke,
men forhapentligvis ogsi mer
tid med familie, slekt og venner.
Jeg og vi i Hjernesvulstforeningen
hiper dere fir en fin adventstid
og ensker alle en rikeig fin jul.
God vinter, God jul og
Godt nytt r!

LARS

STYRELEDER - HIERNESVULSTFORENINGEN




GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

2018 er snart over, og det nzrmer seg et nytt og
ubruke &r. Der hvor dette ret har hatt sine feil og
mangler, er det duket for nye sjanser til 4 gjore ting
bedre og klokere til neste ir. Noen har kanskje
allerede bestemt seg for sine nyttirsforsetter og

planer for 4 fi sommerkroppen klar til badesesongen.

Andre har andre og for noen ganske sa urealistiske
mil og forsetter.

For min del er hap et viktig element for 2019.
Hap om bedre behandlinger, lavere dgdelighet og
sterkere etikk og moral innenfor omrider som
bergrer vire medlemmer og andre som rammes av

hjernesvulst, enten selv eller som pargrende. For hver

dag som gir, jobber forskerne seg frem mot ny viten
og nye behandlingslinjer. Kloke hoder som de vi
trekker frem i denne utgaven far heldigvis ogsé
tildelt midler til & drive sin forskning,

Hjernesvulster er i dag en stor og variert gruppe
ugnskede forandringer i kroppen, Mange av disse
har korte og dramatiske sykdomsforlgp hvis de ikke
behandles, og selv med behandling er dedeligheten
hoy og utsiktene til et langt liv begrenset. Mens vi
venter pa vaksiner eller behandlinger som er like
effektive som penicillin var da det kom for 4 kurere
lungebetennelse, trenger vi flere behandlingslinjer
som vinner tid for dem som rammes. Gjerne
behandlingslinjer som benytter seg av allerede
eksisterende medikamenter med

rimelig pris i forhold til nyutviklede

medikamenter med heye priser.

Beslutningsforum ma ta stilling til

innfering av slike behandlingslinjer

og medikamenter som lanseres. Uansett

pris ma gevinsten i form av forlenget levetid
vektlegges sterkt i deres vurderinger. For de som har
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diagnoser hvor de ellers er borte om et ar eller to ma
innrgmmes mer kostbar behandling enn de mindre
kostbare behandlingene for mer langvarige diagnoser.
Det mi ogsa settes et storre fokus pa pirgrendes og
kronikernes situasjon i 2019. Ufgres situasjon med
trygdeordninger, bostgtte og annet mé bedres. Alt
for mange lever under forhold som ikke er verdig en
velferdsstat.

Sénn, da har dere politikere fatt deres nyttirsforset-
ter fra meg pa vegne av vire medlemmer, slik at dere
slipper 4 bruke tid pa 4 tenke ut dem selv. Ni er det
bare 4 sla hzlene sammen og sette i marsj mot et
felles mal, uansett politisk farge og partitilherighet.
Huvis dere fikser dette i lopet 2019, skal jeg personlig
mgte opp og gi dere en velfortjent marsipangris

og en juleklem i desember 2019!

God jul og et hipefullt godt nytt ar!
Rolf].

(akkurat ni mer general enn
sekreteer i kampen mot hjernesvulster)

RING EN -
LIKEPERSON 3
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Jeg syntes livet mitt var
perfekt. Jeg hadde det fint.
Jegvarheldig.

erdig utdannet, en jobb jeg triv-
Fdes godt i. En samboer jeg elsker.

Gode venner og min fine, lille fa-
milie. To lillebrgdre jeg bide kan kran-
gle ogle med. En mamma og en pappa
som elsket hverandre, og som alltid
stilte opp for oss. For mange utenfor
vire fire vegger var nok vi en spre fami-
lie. Kanskje litt sare. Men for meg en
perfekt familie. En familie hvor vi fant
pa masse sprell. Musikken sto pa full
guffe i stua og sammen kokkelerte vi

pappas hjemmelagde pizza en fredags-
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kveld. Vi dro pd mange fantastiske tu-
ret. Vi var en familie hvor vi kunne
vare @rlige og vaere oss selv. En familie
som tok vare pi hverandre, og som
fant pi mye fint sammen.

Pappaen min var en mann full av liv.
Alltid full fart og action. Han elsket 4
leve, og var egentlig ganske barnslig, Vi
var en familie som fant pa spre ting, og
pappa var den som dro oss med pa alt,
alt mulig. Jeg er en pappajente, pappa
har alltid vaert mitt store forbilde. Han
er min superhelt.

En dag fikk livet mitt plutselig en
bri og uventet Vending. Pappa ringte
meg. Han var pa sykehuset med mam-
ma. «Karen, jeg har tatt CT og bildene
viser at jeg har hjernesvulst». Jeg skjon-

For livet det skal
til siste stund

te ikke noe; pappa var da helt frisk i
gir? Alt raste sammen. Jeg klarte ikke
std pa beina. Men pappa mente at det-
te skulle fikses. Da jeg kom pa syke-
huset sa pappa «Hei» for han sovnet
igjen. Han bare sov. Legene og syke-
pleierne var alvorlige. De trodde det
var kreft i hjernen, glioblastom. Pappa
ble hasteoperert. Timene var lange.
Tankene pa 4 ikke skulle f4 tilbake pap-
pa var uutholdelige. Jeg gikk og gikk i
gangene pa Rikshospitalet. Jeg klarte
ikke sove for jeg visste at pappa hadde
det bra. Hvordan kunne min spreke
pappa bli s syk?

Dagene var lange og teffe pd Riks-
hospitalet. Pappa sa han forsto han
hadde fitt dedsdommen, at han ikke




2
Lo
=
r 4

ville bli gammel. Men han ga ikke opp.
Han minnet meg stadig p4 at han ikke
hadde tenkt til 4 de enda. Han skulle
kjempe. Etterhvert ble han bedre og vi
fikk reise hjem. Han var fremdeles
pappa, men en operasjon i hjernen er
ingen spek. Legene spurte ofte om noe
var annerledes med han. Han gikk pa
sterke steroider, og kunne bli ekstra
hyper, sulten og kanskje litt forvirret.
Men for meg var han fremdeles pappa.
Vi gikk pa tur, var pi kafe, lagde god
mat, og tok livet med ro. Vilevde. Fant
pa ting sammen som en familie. Ting
var annerledes, men samtidig ikke.

Det var snart desember, snart jul.
Vir favorittid. Mamma ringte meg,
pappa hadde blitt ordentlig dirlig igjen
og var pd sykehuset. Han hadde fatt
tilbakefall av kreften - bare to mineder
etter operasjonen og rett etter han var
ferdig med strilebehandling. Legene
sa at pappa bare hadde dager igjen,
kanskje uker. Det var ikke mer de kun-

ne gjore. Jeg ble si sint, si lei meg.
Huvorfor skulle dette skje oss, med min
pappa? Al foltes urettferdig og uvirke-
lig. Tanken pa ikke skulle f& prate mer
med pappa, aldri skulle fa lov til & gi
ham en klem, eller finne pd ting
sammen var umulig 4 forestille seg.

Pappa ble overflyttet til lokalsyke-
huset. Han kviknet litt til, og begynte
3 snakke. Vi pratet lenge - om livet, om
fremtiden og alle minnene. Den natten
ble jegigjen pa sykehuset med mamma
og pappa. Jeg viknet midt pa natten av
at pappa hadde koblet fra vasken han
fikk intravenest og prevde 4 sprute pa
meg og mamma. Sykepleieren kom
inn. Jeg tror hun trodde han var helt
forvirra, rar og annerledes. Og det var
han kanskje. Men pappa var sprg, selv
uten hjernesvulst. Vi lo.

Pappa skulle flyttes hjem, hjem for &
de. Det var fzlt 4 se at han nesten ikke
klarte & g4 fra sengen til ambulanseba-
ren. Felt 4 se spreke pappa, sd skrope-

lig. Da ambulansen stoppet utenfor
huset hjemme, sto hele familien klare
for 4 hjelpe han opp trappa. Pappa sto
pa bunnen av trappa. Vi mente han
mitte bares opp. Da satt han foten
ned, nei, dette skulle han klare selv. 60
trappetrinn. Og det klarte han.

Det var rar stemning i stua den
kvelden. Hele familien var samlet.
Pappas familie fra Vestlandet hadde
kommet i hui og hast for & rekke & se
han for han dede. Hva skulle vi gjore
nd, nd som pappa skulle dg? Plutselig
kom det fra pappa «Kan vi bake
pepperkaker?». Vi andre ble litt stum-
me, Kunne vi det? «Det er 1. desember,
selvfelgelig kan vi det», sa han. Bredre-
ne mine hev seg i bilen til butikken og
kjopte pepperkakedeig. Mamma lop
for 4 finne frem pepperkakeformer. Vi
skyndte oss for 4 rekke det for pappa
ble sliten. Plutselig satt vi alle rundt
bordet. Bakte pepperkaker, horte pa

julemusikk og sang for full hals, mens
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sngen dalte ned utenfor. Akkurat slik
det pleide 4 vere.

Pappa ble bedre etter vi kom hjem.
Hva gjor vi nd? Vi kunne jo ikke bare
sitte og vente pd at han skulle de. Vi
mitte jo leve livet — slik pappa alltid
hadde gjort. Vi dro pa kino og pé kafé.
Hadde rullestol race inni stua, og jeg
stod med stoppeklokke. Vi pyntet jule-
tre, horte pad musikk pa full guffe, og vi
danset. Pappa med noe redusert beve-
gelighet, men med like mye engasje-
ment og godt humer som for.

Julaften kom snikende. Den beste
dagen i dret. Jeg gruet meg. Hva skulle
jeg gi i julegave til pappa? Pappa som
skulle de. Hvordan skulle vi klare &
kose oss nir vi visste at dette var mest
sannsynlig siste julen samlet? Men
som alle andre dager, kom denne
dagen ogsi. Sngen dalte ute, juletreet
var pyntet, det luktet pinnekjott i hele
huset og familien var samlet. Vi s
pa julefilmer og hadde mandel i groten.
Pyntet oss. Spiste deilig julemat. Ap-
net pakker. Hadde fine samtaler og
spilte kort. Pappa fikk fiskestangen
som han s sirt gnsket seg, og et bilde
av han og mamma som han kunne
ha pa veggen. Det var en fin dag. Den
beste dagen.

Men si skjedde det: pappa ble igjen
veldig dirlig. Jeg folte et ansvar. Et an-
svar for 4 finne pa noe goy, noe sprell.
Pappa hadde jo alltid funnet p s mye
med oss. For pappa var ingenting
umulig. Han ga aldri opp. Det kunne
ikke jeg heller gjore. N4 var det min tur
til 4 dra pappa med p4 ting. Jeg ba han
lage en «bucket list».

Selv om vi ikke fikk kjort hunde-
slede, si gjorde vi mye fint. Vi var
sammen. Vi puslet puslespill og spilte
spill. Lagde god mat og herte pd mu-
sikk. Sang og danset. Pappa klarte
ikke lengre 4 ga lange turer i marka, sa
vi hadde pelsegrilling pa terrassen. Da
han ikke klarte gi, kjorte vi sengen ut
pa terrassen og koste oss med kakao og
sjokolade. Vi dro pappa pi kjelke i ha-
gen, og jeg lagde snolykter som han
kunne se ifra vinduet.

Pappa sa til meg at han var takk-
nemlig for alt det fine vi gjorde. Takk-
nemlig for at han fremdeles folte han
levde. Jeg forsto at det var ikke hva vi
gjorde eller om vi lo hoyest mulig som
hadde noe 3 si, det var det at vi var
sammen. Lagde minner sammen.

Vi snakket om sykdommen, bide
med ironi, humor og tirer. Det var
fremdeles rom for 4 grite, le og krangle.
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Men i sma gyeblikk klarte vi ogsd &
«glemme» sykdommen. Vi var frem-
deles den szre, gode familien. Og pap-
pa var fremdeles pappa, selv med hjer-
nesvulst. Jeg s ikke manglene hans. Vi
brydde oss ikke lengre om at legene
spurte om han var annetledes. Ja, det
var vanskelig & se pappa syk. Det var
vanskelig 4 ikke kjenne han igjen til ti-
der. Men for meg var pappa, min pappa
til siste stund. Da legen var innom og
fortalte at han ikke hadde mange dager
igjen, skjonte jeg at det stemte denne
gangen. Jeg knakk sammen, klarte ikke
stoppe & grate. Det gjorde vondt i hele
kroppen. Pappa tok armene rundt meg,
selv om han nesten ikke klarte lofte
dem. Ga meg en skikkelig bamseklem.
Han sa: «Karen ikke var lei deg».

Jeg er si takknemlig for alle de fine
minnene vi har sammen. Bide for og
etter at pappa ble syk. Det 4 legge seg
under dyna har aldri vert et tema i var
familie. Da kan en heller krangle hoy-
lytt, grite eller vare sint. For livet det
skal leves. Til siste stund.

Karen, 24 ar



Hjernehelsejournalist-
prisen til Helene Sandvik

ROLF J. LEDAL

Hjerneradet har gjennom
sin hjernehelsejournalistikk-
pris @nsket a fokusere pa

et omrade innenfor journal-
istikken som ikke er seerlig
vanlig eller utbredt.

jennom 3 rette oppmerksomhe-
ten mot at si mange som en
tredjedel av oss vil fi en hjerne-
sykdom i lgpet av livet, samtidig som
Hjerneridet ogsi motiverer journalis-
tene til 4 skrive mer om dette temaet,
er det et lonnlig hip om at flere gode
artikler og TV-programmer om hjer-
nehelse vil bli produsert i fremtiden.
Arets utdeling av Hjernehelsejour-
nalistprisen startet med en panelde-
batt hvor helsejournalistikk var tema.
Fir vi god nok helsejournalistikk eller
er det for sensasjonspregete artikler
som kommer trykk? Er det riktig og
viktig at vi bombarderes med tabloide
artikler hvor overskrifter som skrem-
mer lyser mot oss? Her er perspektive-
ne mange og de som tjener penger pa
leserne er kanskje mer tilboyelig til &

Prisvinneren flankert av Henrik Peersen, styreleder Hjernerddet og stortingsrepresentant
Sveinung Stensland. Bildet «Den som reiser om natten» er laget av Kirsti Grotmol.

fire pa kvaliteten for & fi overskrifter
som fanger oss.

Etter paneldebatten var det klart
for at stortingsrepresentant Sveinung
Stensland (H) kunne entre scenen for
4 avslore hvem som var den verdige
prisvinner. Helene Sandvig har beve-

Per Henrik Stenstrem loset oss gjennom paneldebatten der representantene
frabl.a. TV2 og Dagbladet ble utfordret pé sin dekning av helsesaker.

get de fleste med sine mange gode
TV-programmer i «Puls» og «Helene
sjekker inn», og hun har ogsi skrevet
en bok om sin demenssyke fars siste
levedr. Hennes far, Helge Sandvig, var i
likhet med sin datter, en journalist
med sans for 3 vare et taleregr for de
svake i samfunnet og lofte dem frem
og opp.

Helene Sandvig har med sitt arbeid
vist frem flere aspekter ved hjernehelse
fra de traumatiske hjerneskadene ved
Sunnaas sykehus til rus og psykiatri,
fengselstilveerelse, demens og spise-
forstyrrelser. En mer verdig prisvinner
skal man lete lenge etter. I Helene
Sandvigs nerver kjenner man fort den
varmen og interessen hun meter andre
med. Det som er sterkt gjennom TV-
ruten er ikke mindre sterkt ansikt til
ansikt. Utfordringen gir herved til an-
dre journalister om 4 bidra med like
god journalistikk innenfor hjernehelse-
omridet som Helene Sandvig! )

4/2018
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Det store ufereranet
- politikk i praksis?

»> KOMMENTAR P> ROLF J.LEDAL «¢

Politikk er skjeeringspunktet mellom moral og regulerings-
teknikk. [hvert fall er det slik jeg som ingeniar ser det.

amfunnet er et komplisert dyna-
S misk system som bestir av en
mengde mindre delsystemer
som sammen m4 virke optimalt for at
ikke noe skal g3 galt. Sann sett kan et
mindre delsystem som ikke fungerer
som det skal, medfgre store problemer.
For 4 sikre at samfunnet fungerer som
det er tenke, er det viktig med en stor
dose moral nir politikerne setter regle-
ne som samfunnet skal styres etter.
Dessverre er det ikke alltid lett 3 re-
gulere komplekse systemer. Egentlig si
er dette aldri enkelt. Dette er ikke bare
noe vi ingenigrer innenfor faget sier for
i fremsnakke vér egen betydning, det er
fakta. Nir det gjelder samfunnet vart,
er det Stortinget som setter regule-
ringsparametrene etter forslag fra regje-
ringen. I motsetning til et regulerings-
system som ingenigrer har laget, er
Stortinget som reguleringsmekanisme
fullt av potensielle forstyrrelser. Vi inge-
nigrer er gjerne opptatt av  prove i fi
kontroll p3 slike forstyrrelser, slik at vi
kan lage systemer som eliminerer effek-
ten av forstyrrelsene. Vi lager ogsa gjer-
ne systemer som har sipass mye virtuell
intelligens at det er mulig 4 gi de noen
signaler fra sensorer og s klarer de &
tenke selv slik at reguleringen gir som
den skal. Akkurat som en autopilot pa
et fly som forer besetning og passasjerer
trygt frem til bestemmelsesstedet.

Komplisert system

Nir det gjelder Stortinget er det slik at
forstyrrelsene neppe lar seg maile eller
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beregne pi et fornuftig vis. Forstyrrelse-
ne der bestar av svert avvikende parti-
program, feilslitt stolthet, partipisken,
krav om stabilitet, behov for kompro-
misset, mindretallsregjeringens sarbar-
het, menneskelige faktorer, manglende
kompetanse og rid. Akkurat som vi
sammen har bestemt at det skal vaere. Vi
har mange partier pi Stortinget og vi
har valgt 4 ha et system som gir alle par-
tier gode muligheter for stor representa-
sjon gjennom ordningen med ut-
jevningsmandater. Nir dette enormt
kompliserte systemet skal benyttes til &
styre samfunnet, er det vanskelig & fa
entydige signaler fra tre—fire partier til
virke sammen. Det blir lett kaos og to
flasker vin som plutselig dukker opp i et
stortingsvedtak kan vare en si stor for-
styrrelse at et statsbudsjett pa narmere
1,4 billioner kroner plutselig ikke er mu-
lig 4 skape enighet om. Det ble i hvert
fall sipass mye styr rundt disse vinskvet-
tene at det store ufgreranet fra Stolten-
berg-regjeringen passerte under radaren
og ingen ting ble gjort for 4 rydde opp i
betydelige svakheter i ufgreordningen.

Neer halvparten fikk mindre

Du lurer kanskje pa hva Stoltenberg-
regjeringen har med saken 4 gjore? Det
var jo Erna Solberg dannet jo regjering
i 2013 og har beholdt makten siden?
Saken er at forslaget til Ufgrereform
som Stoltenberg-regjeringen fremmet
til Stortinget, lovet at alle skulle kom-
me ut om lag likt eller bedre med den
nye ufpretrygd fra 1. januar 2015. I ste-

det har den vist seg for mange 4 veere en
katastrofe i praksis. I forbindelse med
statsbudsjettet for 2019 har det ende-
lig kommet tall som klart viser det
Hjernesvulstforeningen har hevdet si-
den ordningen tradte i kraft i 2015. Et
stort antall av dem som mottok ufgre-
pensjon i desember 2014, har gitt ned
i realinntekt etter omleggingen fra ufe-
repensjon til uferetrygd. Hele 48 pro-
sent av mottakerne har fitt redusert sin
realinntekt som en folge av omleggin-
gen. Kombinert med en nermest total
mangel pa deltidsstillinger som er til-
passet ufore personer, si har ogsa ar-
beidslinjen som var en viktig del av
Uforereformen vist seg 4 vare en linje
som er si kort at den ikke rekker frem.

Spleiselag blant de fattigste?

Nir halvparten av de uforetrygdede
har fitt redusert realinntekt, si har
o0gsa noen gitt opp 1 ytelser. Samticlig
har alderspensjonistenes
lykkes i & beskrive de utfordringene
denne gruppen har pi en si overbevi-
sende maite at deres budskap har blitt
honorert med okte ytelser. Disse er
sikkert berettiget, jeg har ikke kapasi-
tet til 4 sette meg inn i deres utfordrin-
ger. I hvert fall er det sikkert berettiget
for dem som har minst blant alders-
pensjonistene. Problemet er bare at
nir disse og «vinnerne» av Ufgrerefor-
men har fitt penger, si er det mindre
igjen i potten til de andre som ikke er
i stand til 4 tjene penger til livets opp-
hold. Pengene som rettmessig burde
tilhgre den halvparten av de ufore som
ikke har hatt anledning til jobbe gjen-
nom livet og legge seg opp sparekonti,
kjope bolig eller annet som de fleste
andre har, har altsa blitt gitt til andre
som neppe vil gi de fra seg igjen.

talsmenn



Det at det er vanskelig med endringer
i dagens ufereordning — som altsd har
vist seg 4 vaere en i beste fall mangelfull
utredet ordning — vises godt nir ogsi
opposisjonens alternative budsjetter leg-
ges frem. Her er det fint lite 4 spore i
retning av en reell vilje til 4 korrigere
ufgreordningens feil og mangler. Da jeg
var pa Stortinget og i mete med arbeids-
og sosialkomiteen, var det vanskelig &
fi oyekontakt med sentrale politikere,
og folelsen av at de satt og tenkte «bend
over, here it comes again» slo meg, I den
korte, tilmalte tiden som hver herings-
delegasjon fir, er det lite tid til 4 gi rundt
groten. Direkte tale si likevel ikke ut
til & g inn hos stortingsrepresentanter
som tidligere var en del av regjerings-
apparatet som fremmet ufgreordningen.
Sett opp mot partienes forskjellige slag-
ord er det synd at det ikke er reell vilje il
i ta forsgke 4 fi med alle og tro pa bedre
rettferdighet for hele Norge.

Kommunene far regningen,
de uferetrygdede far skammen

Det er synd at evne og vilje til 4 korri-
gere feil og mangler ikke prioriteres
hoyere. Det er nettopp her moralen
spiller inn i stor grad. Jussen har som
forutsetning at nir det gjelder penge-
krav, s3 skal feil korrigeres. Betaler du
ikke TV-lisensen, si kommer det til-
leggskrav og purringer i postkassen
din. Nir det offentlige ikke stir ved det
som de er ansvarlig for, si er saken ty-
deligvis noe helt annet. N3 tvinges de
som ikke lenger har gleden av 4 motta
den summen som ga dem en tilstrek-
kelig kjopekraft da de ble ufore, til 4 ta
den tunge veien til sitt lokale NAV-
kontor for & seke supplerende stgnad.
Da mi de brette ut alt om seg og sin
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families privatskonomi for 4 f3 hjelp til
i betale strgmregninger og annet. Per-
sonlig finner jeg det umoralsk & svekke
statlige ordninger for si 4 skjule seg
bak at det finnes et sikkerhetsnett som
fanger opp dem som faller utenfor. De
svakeste av gruppene har ingen reell
mulighet til & bli hert. Det er press-
grupper med styrke og penger som
vinner frem med sine perspektiver pd
hva som ma prioriteres.

Kravene som Hjernesvulstforeningen
fremmer til statsbudsjettet i 2020, blir
siledes svart like de som er fremmet de
siste drene. N4 m3 samfunnet reguleres
pi en slik mite at moral og anstendighet
er synlig i enhver sak. Vi er smertefullt
klar over at det ikke er mulig 4 gjore alt
godt pa en gang, men likevel er det fullt
mulig 4 ta grep som sikrer at det viktig-
ste blir gjort forst. Gode levekir sikrer
bedre helse, ogsi blant dem som er ufgre
og deres familier. Barn som vokser opp i
lavinntektsfamilier hvor foreldrene ogsa
blir sett pi som sikalt mindre ressurs-
sterke av samfunnet, har igjen svert van-
skelig for 4 skaffe seg selv og i neste om-
gang sine barn et bedre liv. Forskerne
kaller dette for «transgenerasjonell over-
foring». Dette hores kanskje flottere ut
enn at fattigdom og uferhet gir i arv,
men det er det som i praksis skjer. Res-
surssterke vinner frem mens ressurssva-
ke naturlig nok taper. I vart samfunn
skal det ikke veere s stor forskjell pa folk,
det er derfor hovedlinjene i norsk poli-
tikk ligger fast, uansett hvilken politisk
farge regjeringen har. Da ma det naturlig
nok vare et system som sikrer at det
ikke er noen som blir gjort ressurssvake.
Alle skal ha et minimum som er bra. Det
er ikke bra  leve pa soppelmat som er pa
tilbud. Fire Grandiosa p3 tilbud til en

hundrelapp er vesentlig billigere enn et

fiskemiltid, og derfor blir dessverre
neringsfattig mat resultatet for mange.
Forskjeller i neringsinnhold trenger jeg

neppe ta opp her.

CRPD ukjent?

Neste ar skal regjeringen rapportere til
FN om mennesker med nedsatt funk-
sjonsevnen kir. Norge tiltridte i 2013
FNs konvensjon, CRPD, og der er det
mange krav som ikke er nadd. Forplik-
telsene ved 4 tiltre en slik konvensjon er
store, og behovet for 4 iverksette tiltak
for 4 oppfylle dem, er siledes en nasjonal
forpliktelse. Etter det jeg kjenner til har
ikke Norge tiltridt en konvensjon om
skattelette og taxfreekvoter som hviler
tungt pa regjeringens skuldre. Da er det
stor skam og lite tillitvekkende at bade
regjeringen og Stortinget ikke makter 4
justere et knepp eller to pa siktet for &
hjelpe de svakeste med sine tiltak. Funk-
sjonshemmedes Fellesorganisasjon fel-
ger ogsd opp Norges rapportering med
en egen skyggerapport som mest sann-
synlig avviker sterkt fra en del av det
som den offisielle ra pportenvi lvi se.
CRPD synes ikke serlig kjent ute i
kommunene heller, og de svakeste er
under stadig gkende press, mange steder.

Ta de rette grepene

Jeg vil tro at ogsé de fleste av vare poli-
tikere enten har lert lignelsen om den
barmhjertige samaritan fra sendags-
skole, grunnskole eller pi annen mite.
Denne lignelsen er like gyldig i dag
som den gang disiplene hgrte den.
Uavhengig av hvilken Gud eller religi-
on man tror pi eller om man ikke tror
pa noen religion, har denne lignelsen
viktige leringspunkter. At politikerne
velger oppfore seg som roverne i lignel-
sen i stedet for den barmbhjertige sam-
aritan, er vanskelig for meg 4 forstd.
Det er fortsatt ikke for sent 4 snu, men
det begynner 4 haste noe voldsomt.
Den forste kursendringen ma straks
bli synlig, skal man unngi at deler av
den norske befolkningen havarerer og
gir under, i hvert fall deres selvrespekt
og tro p at politikerne er folkets tjene-
re. Ikke bruk ressursene pd 4 krangle
om noen vinskvetter, gjor noe som
kommer til 3 st i historiebgkene som
et strategisk viktig grep og eksempel
pa god moral! o
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Takk for gavene!

ROLF J. LEDAL

Arets donasjoner til forskning og annet formals-
arbeid har virkelig gatt langt over vare forventninger.

aver fra Facebookaksjoner, min-

negaver og vippsing har gitt

grunnlag for gkt innsats regio-
nalt og sentralt. I den grad det har
fulgt spesifikke gnsker med gavene el-
ler donasjonene, sa blir det selvsagt et-
terfulgt og ivaretatt.

Nytt av dret er at vi skal bruke en
del av pengene som vi har mottatt til
lyse ut et eget forskningsstipend som
deles ut i slutten av mai mined i 2019,
Her vil det vere mulig for forskere pd
alle nivier 3 kunne soke om tilskudd
til sin forskning innenfor hjernesvulst-
omridet. Mer om dette kan du lese om
i egen sak pd motstdende side. Uten de
genergse gavene fra alle de som har bi-
dratt, ville dette aldri blitt en mulighet.

Hjernesvulstundersekelsen 2019

Et annet resultat av donasjonene er at
Hjernesvulstforeningen starter jubi-
leumsaret 2019 med 4 lage sin egen
undersgkelse, Hjernesvulstundersgkel-
sen 2019, som skal bidra til & gi ekt
innsikt i hvordan livet leves nir man er
rammet av en hjernesvulst. Pirgrendes
vilkar blir ogsd en del av undersgkelsen,
her skal vi fremskaffe ny viten innenfor
flere omrader. Denne underseokelsen
vil vi presentere funnene av pi fagda-

gen i Hjernesvulstuken 2019. Her hi-
per vi at sirt tiltrengt kunnskap vil bi-
dra til gkt fokus pa behandling, reha-
bilitering og rettigheter. Virt interes-
sepolitiske arbeid vil i hvert fall bli
styrket av en slik undersgkelse.

Ellers er gavene fantastiske bidrag
til vire formalsaktiviteter, dvs. likeper-
sonstjenesten og annet informasjons—
arbeid. Med ca. 12 000 som lever med
hjernesvulster i landet er det fortsatt et
stykke frem til vi nar fram til alle ram-
mede og deres pirorende. Nettopp det
4 na ut til alle med informasjon og et
tilbud er viktig for Hjernesvulstfore-
ningen, da den ensomheten man lett
kjenner pa blir raskest mindre med et
opplevd fellesskap og likepersoner 4
kontakte.

Som godkjent fra Innsamlingskon-
trollen er det strenge krav til hvordan
vi benytter innsamlede midler. Det at
vi folger regnskapsnormen og har et
tydelig og dpent regnskap er en forut-
setning for at vi kan motta donasjoner
og gjore rede for bruken av disse. Fra
Innsamlingskontrollens kommentarer
til regnskapet for 2017 sakser vi fol-
gende:

Forskjellen fra regnskapet for 2016

0g 2017 er natt og dag. Det er tyde-

lig at man har gjort en stor jobb for

4 innrette seg etter NRS (f) god
regnskapsskikk for ideelle organisa-
sjoner. Vi har bare en kommentar til
notene, og ellers var alt helt topp.
Styrets irsberetning for 2017 er
sveert inngdende i sin beskrivelse av
organisasjonens konkrete arbeid
gjennom daret. Vi vil derfor oppfor-
dre dere til 4 bruke denne informa-
sjonen i organisasjonens kommen-
tarfelt pa vir hjemmeside. Dette er
sveert nyttig informasjon for giverne.
Vi kan ikke se at det foreligger note
som omtaler lgnn til ledelse/styre.
Selv om dette skulle vare 0 si mi
det nevnes i notene.

Prinsippnote for deling av kostna-
der. Med deres tillatelse vil jeg gjer-
ne bruke dette som eksempel pi
svert ngyaktig utfort arbeid for
prinsippnote. Dette er helt etter
boka!

I forhold til det fokus vi har hatt ved
regnskapsgjennomgang har vi ellers
ingen kommentarer. Basert pa de
tall som fremkommer i regnskapet
har vi kommet frem til folgende

nekkeltall for 2017:

Innsamlingsprosent: 69,8%
Formalsprosent: 85,7%
Administrasjonsprosent: 9,9%
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Sok om

forskningsstipend!

ROLF J. LEDAL

Hjernesvulstforeningen
lyser med dette ut forsknings-
stipend for 2019.

ormilet er stotte til klinisk
F forskning rettet mot hjernesvul-

strammede i1 Norge som bidrar
til 4 fremme levekar, fysisk og psykisk
helse, mestring, livskvalitet og sosial
deltakelse. Det omfatter blant annet
arbeid for gkt deltakelse og likestilling,
rehabilitering og omsorgsarbeid. Et
hovedmal er 4 knytte forskning tettere
opp mot de helseutfordringer hjerne-
svulstrammede og deres pargrende i
Norge meter i sitt dagligliv ute i kom-
munene.

Den det sgkes forskningsstipend for
md minimum ha en mastergrad og
vare tilknyttet etablerte forskningsmil-
joer som hegskole, helseforetak, uni-
versitet, instituttsektor eller kompetan-
sesentra. Det kan sgkes om stotte til:

Forskning som omhandler fysisk og

psykisk helse, mestring og livskvali-

tet (med de unntak beskrevet un-
der)

Ph.d.-stillinger

Postdoktorstillinger knyttet til insti-

tusjon som kan tildele ph.d. innen

fagfeltet

Frikjop av personer i eksisterende

forskerstillinger (seniorforskere), for-

utsatt godkjenning fra arbeidsgiver.

Ekstra driftsstotte nir kommuneni-

viet er involvert i gjennomferingen

av prosjektet.
Dette kan det ikke sgkes om stotte til:

Prosjekter med hovedtilknytning til

institusjon i utlandet

Basalforskning
Modellutprovinger, metodeutvik-
ling eller kvalitetssikring
Utredninger eller kartlegginger
Opprettelse av registre
Postdoktor- eller seniorforskerstil-
linger uten navngitt forsker

I behandlingen vil klinisk, pasientnar
forskning, Postdoktorstipend og fri-
kjop av seniorforskere, Ph.d.-sgknader
med navngitt kandidat prioriteres og
vektlegges. I vurderingen av seknadens
kvalitet, vektlegges kandidatens kvali-
fikasjoner, veileders og prosjektgrup-
pens kvalifikasjoner, problemstillin-
gens relevans for fagomridet, pro-
sjektets metodebruk, originalitet og

)] ‘0LO4SNOrSY¥1SN T

gjennomferbarhet, relevans og beskri-
velse av brukermedvirkning,
Seknaden skal blant annet inne-
holde:
Prosjektbeskrivelse pa maks 4 sider.
Plan for publisering og implemente-
ring av ny kunnskap.
Grad av brukermedvirkning skal
beskrives i alle prosjekter. Hvor bru-
kermedvirkning ikke er aktuelt skal
dette forklares og begrunnes.
Dvrige krav fremgir av seknadsskje-
maet.

Seknadsskjema fis ved henvendelse til
post@hjernesvulst.no.

Frist for innsending er 1. februar,
tildelingen gjores kjent ultimo mai. ¢
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KONTAKTINFO

Rolf J. Ledal
GENERALSEKRET/AR

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

Lars Bestum

STYRELEDER
E-PoST:larsb@hjernesvulst.no
TELEFON: 91572 460

Mette Krogstad
NESTLEDER

E-PoST: mettek@hjernesvulst.no

Silje Kristin Larsen
STYREMEDLEM

E-PosT: silje.larsen@hjernesvulst.no

Nina Sendergaard
STYREMEDLEM

E-POST: ninas@hjernesvulst.no
Camilla Naerbe

STYREMEDLEM

E-PosT: camillan@hjernesvulst.no
Tom Ole Seljordslia
STYREMEDLEM

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

Karen Iversen
STYREMEDLEM
E-POST: kareni@hjernesvulst.no

Cathrine Aas Moen
STYREMEDLEM

E-POST: cathrine@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region NORD-NORGE

LEDER: Solveig Lomsdal
mosiL: 915 22 945
E-POST:-nord-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region MIDT-NORGE

LEDER: Merethe Bue
mosIL: 903 64 398
E-POST:midt-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region SOR-OST

LEDER: Pal Kjeldsen
moBIL: 91553 510
E-PosT:-ostlandet@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region ROGALAND

LeDER: Ole Martin Naerheim
moBIL: 41215 953
E-POST:rogaland@hjernesvulst.no

Hjerne Det! XI www.hjernesvulst.no
E-posT: media@hjernesvulst.no
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Adresser og telefonnummer til likepersoner
Likepersoner med bakgrunn som rammede:

LIKEPERSON FYLKE ADRESSE E-POST TELEFON
grethe Marie Finnmark 9845 Tana guttorm57@hotmail.com 99338346
uttorm
Solveig Strand Troms 9023 Krokelvdal loensen@live.no 93484 455
Solveig Lomsdal Nordland 8907 Brenneysund | slomsdal@hotmail.com 915 22 945
SelviSkarraKvitnes | Trendelag 7046 Trondheim s.skarrakvitnes@gmail.com 90535598
Merethe Bue Trendelag 7945 Trondheim mere.the.the.@gmail.com 90364398
Frode Hallem Trendelag 7606 Levanger rrode.asbjorn.hallem@ 48247230
evanger.kommune.no
Astrid Fanes Trendelag 7600 Levanger astfaane@online.no 41322872
Mette Krogstad Trendelag 7503 Stjerdal mettek@hjernesvulst.no 95261363
Ester Chekkour Oslo /Akershus 0578 0slo ester_reiersen@hotmail.com 48028402
Cathrine AasMoen | (1 /akershus | 1482 Nittedal Climoel S @l a 90010140
cathrine@hjernesvulst.no
PalKjeldsen Oslo/Akershus 1387 Asker paul@hjernesvulst.no 91553510
Hanne Bjergan Oslo/Akershus 177 Oslo centa22@icloud.com 91610088
Unni Schultz Oslo/Akershus 03720slo unnischultz@online.no 95059509
Hanne Mjeen Oslo/Akershus 0194 Oslo hannemjoen@hotmail.com 90500270
Cecilie Hansen Buskerud 3033 Drammen cecilie.thansen@ebnett.no 93035768
Tom Ole Seljordslia | Telemark 3691 Gransherad ’tc]gm.ole.seljordslia@ 90177 491
jernesvulst.no
Jérg Hanicke Hordaland 5162 Laksevag j.haenicke@gmail.com 403 28989
Helge Siljan Vestfold 3237 Sandefjord helge siljan@gmail.com 95928081
Tore Christensen Vestfold 3233 Sandefjord tore.christensen@sfjbb.net 91882742
Likepersoner med bakgrunn som pérerende:
LIKEPERSON FYLKE ADRESSE E-POST TELEFON
Eli Solheim Troms 9013 Tromse elisolheim@gmail.com 97122801
Kevin McKiernan Oslo/Akershus 0194 Oslo kevintps@gmail.com 98693018
Dag Simpson Oslo/Akershus 0374 0slo dag.simpson@getmail.no
\'/’\‘/iglﬁgébels”es Oslo/Akershus | 1177 Oslo ingridwilberg@gmailcom | 90079500
Berit Aaslund Oslo/Akershus 1404 Siggerud beritaaslund@gmail.com 97787178
Nina Sendergaard | @stfold 1534 Moss ninasn54@gmail.com 92263010
Helge Ludvigsen Buskerud 3033 Drammen helge.ludvigsen@ebnett.no 90945432
Ev.e Anita ° Buskerud 3405 Lier n_eve_anita@hotmail.com 45420498
ristiansen
Monica Solberg Rogaland 4070 Randaberg monica.solberghansen@ 93829007
Hansen getmail.no

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

pa flyttefot

Hjernesvulstforeningen mi flytte fra
dagens lokale ved Hammersborg torg
og vil fra og med 12. desember vere lo-
kalisert til Filmens Hus i Dronningens
gate 16. Her er det mulighet for parke-
ring enten pi gateplan eller parkerings-
hus i nazrheten. Det er ogsi lett og ta
seg dit til fots fra Oslo S og Jernbane-
torget. Trikken stopper ogsi like i ner-
heten, her er det sentralt pi alle miter.
Tenker du p3 4 stikke innom konto-
ret og sjekke om kaffen er klar, anbefa-
les det 4 ringe forst da det ofte er tomt
kontor pga meter og andre aktiviteter.
NY POST- 0G KONTORADRESSE:
Hjernesvulstforeningen
Dronningens gate 16
0152 Oslo

o

Kurset «Kreft — hva na?»
Alle som har eller har hatt
kreft kan soke om opphold ved . e . .
Montebellosenteret. Du far faglig Dzagnqsespeszfzkt [zvsmestrmggkurs som ha( fokuscpa hveqrdagens
Kkunnskap, kan dele erfaringer og utfordringer etter kreftbehandling. Hovedmalet er a leere a leve
oppleve fellesskap med andre, som med endringer som felge av kreft
er i tilnaermet lik situasjon. Fokus
i alle kurs er livets muligheter, KURSDATO HIJERNESVULST
selv om fremtiden kan oppleves 10A 8.-15.mars
uforutsigbar. 36A 6.-13. september
Det er i alle kurs mulig a ha Etter deltakelse pd «Kreft — hva nd?» (trinn 1) kan du fortsette pd trinn 2 kurs, som
med seg en parerende/ er ulike temakurs som fokuserer pd utfordringer videre i livet. De ulike temaene tar for
naerstaende. seq utfordringer av fysisk, psykisk, sosialt eller eksistensiell karakter, og hvordan du

kan mestre utfordringer videre i livet. '%_5

En oversikt over alle vdre kurs finner du pG@ www.montebellosenteret.no

Kurstedvegen 5, Mesnali « post@montebello-senteret.no  T: 62 3511 00
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Medisinske
kvalitetsregistre

ROLF J. LEDAL

jernesvulstforeningen har frem-
H met en sterk anmodning om 4 fi
etablert et hjernesvulstregister i
2019. Kunnskapen om diagnoser og
behandling er i dag mangelfull og lite
tilgjengelig. Under et seminar om medi-
sinske kvalitetsregistre som ble arran-
gert i slutten av november, var det ikke
fritt for at folelsen av misunnelse kom
snikende nir vi fikk gjennomgatt MS-
registerets betydning og utbredelse.

En pasientreise (ikke den som pasi-
entreiser stir for, men den som pasien-
ten har gjennom sitt sykdomsforlep)
oppleves for pasienten gjerne som en

reise uten et klart endepunkt, ved star-
ten pa reisen. Lenge for diagnosen er
kjent, opptrer det gjerne en berettiget
folelse av usikkerhet rundt symptomer,
diagnose og veien videre. Kun en skik-
kelig utredning kan hjelpe mot dette.
Underveis mi det ogsa vare tilstrekke-
lig med relevant informasjon til pasi-
enten som dermed settesistand til 4 ta
sin del av oppgaven som pasientens
helsetjeneste medfolger. Informerte
pasienter trengs for 4 uteve samvalg,
og da trengs det ogsi gode data 4 lage
informasjon fra.

Elektronisk journal koblet mot re-
gisterforing i medisinske kvalitetsregis-
tre vil gi store mengder data 4 prosesse-

En pasientreise: Nydiagnostisert

__Fer Under Etter
Usikker, Nye Noen
hva er dette? symptomer kan hjelpe
Jeg skal ikke
Misforstatt Diagnose greiealtselv
av fastlegen Informasjon
Hvilke
Hvordan muligheter
skaljeg leve harjeg?
med alt dette?
FORMAL
M5 =
Pl 5-REITIERET

Sykdomsforiap,

Registrere alke pasienter med M5

Behandling (tilgjengelighet; effekit; bivirkminger)

L

helsatjenestetilbudet.

L
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Evalitetssikre og optimalisere behandlingstiltak/

Etablere materiabe til forskning.

re og ikke minst gi komplett informa-
sjon om forlep, behandling og pasient-
rapporterte opplysninger. Big data som
dette ofte kalles er ikke uproblematiske,
da det dreier seg om sensitive helse-
opplysninger. Behovet for tilstrekkelig
viten for behandlere og pasienter er
uansett stort og for & unngi uheldig
bruk ma det ogsi sikres datasikkerhet
av gverste klasse ved slike lgsninger.

Brukermedvirkning innenfor slike
registre er ogsa viktig. Det er velegne-
de oppgaver innenfor 4 se pi hvilke
begreper som ma forklares bedre og
hvilke resultater som er interessante
for pasientgruppen. Som brukerrepre-
sentant i fagrid er det ogsd oppgaver
som f.eks. & bidra til at registrenes pu-
blisering av resultater er tilpasset bru-
kergruppen/-organisasjoner og serge
for at registrenes resultater blir gjort
kjent i brukergruppen/-organisasjo-
ner, herunder publisering pa nettsider,
tidsskrifter, medlemsblad, brukermg-
ter m.m.

Skal medisinske kvalitetsregistre bli
av en god kvalitet, si mi foring i disse
vare et prioritert omrade for helsefore-
takene. I dag er det ikke inntektsgiven-
de for helseforetakene ved registrering.
Frem til det er en automatisert regis-
trering via utveksling av data mellom
journal og kvalitetsregistre, md dette
altsa gjores manuelt og som et ngdven-
dig dobbeltarbeid. Da er det viktig at
det ogsi medferer en skonomisk kon-
sekvens 4 ikke gjore det. Hvorvide
systemet skal vare slik at det betales
for 4 gjore det eller bevilgninger kuttes
nir det ikke gjores, fir vare opp til de
som styrer med bevilgninger. Det vik-
tigste for oss som pasientforening er at
kvaliteten pa et medisinsk kvalitetsre-
gister er god nok til 4 veere en hjelper
for pasient og behandler. q



Parerendeseminar

pa Stortinget

ROLF J. LEDAL

Senterpartiets helsefraksjon
og Parerendealliansen sto
som arrangerer da pasient-
og brukerorganisasjonene
motte opp pa Stortinget for
asette lys pa de parerendes
situasjoniNorge.

a. 800000 yter i dag pirgren-

deomsorg i hjemmet til noen

med sykdom eller funksjons-
nedsettelser. Den jobben som utfores
av disse nir det gjelder pleie og omsorg
er formidabel. Uten disse ville det ikke
latt seg gjore & ha pleietrengende boen-
de i sin egen bolig, og langt flere ville
ha blitt institusjonalisert eller avhen-
gig av borgerstyrt personlig assistent.
Mange vil ikke kalle det en jobb heller,
nir man stiller opp for sin egen familie,
vare seg ektefelle, foreldre, barn eller
sosken. Jobb er uansett det beste be-
grepet, for det er et reelt arbeid som
utfores. Et arbeid som for det meste er
ubetalt og sparer det offentlige for sto-
re belop hvert ar.

Kompetanseoverfering

Grunnen til at organisasjonene ble in-
vitert til Stortinget var for 4 overfore

Fullsatt heringssal med mange gode innlegg.

Tuva Moflag (A) og
Kjersti Toppe (Sp)
takket for gode innlegg
fra deltakerne.

kunnskap fra organisasjonene til poli-
tikerne om de pirgrendes reelle situa-
sjon og behov for endringer i tilbud og
stotteordninger. Leve hele livet, regje-
ringens kvalitetsreform for eldre, skal
sorge for at det blir bedre for de eldre &
leve aktive og trygge liv ute i kommu-
nene. Her er det altsd noe pi gang, som
forhapentligvis kommer til 4 smitte
over pi andre grupper, ogsi. Det fin-
nes i dag ogsd andre grupper som langt
pa vei kan sammenlignes med de eldre.
Det er ikke si mye som skiller mellom
behovene til den som rammes av trau-
matisk hjerneskade og eldre med kog-
nitive skader. Alderen kan derimot
vare langt fra den samme. Gjennom
okt fokus pi dette, vil kanskje ogsa po-
litikerne bidra til at det flyter noe kom-
petanse fra eldresatsingen til yngre

gruppers behov.

Parorendeloft

De pirgrende har i dag noen rettighe-
ter til omsorgsstenad og pleiepenger,
men dette er ikke pd langt neer nok til &
dekke opp for det behovet som finnes.
Her er det behov for gkte satser og
ikke minst en statusheving nir det
gjelder innsatsen som de pirgrende
yter. Noen rapporterer om at de opple-
ver en isfront fra kommunale tjenester
ndr de klager pa tilbud som ikke opple-

ves som forsvarlige. Skal disse unngi &

mitte ta kampen selv, si mi det pa
plass flere pasient- og brukerombud,
og disse m3 ikke blandes sammen med
eldreombudsrollen. Pasientens helse-
tjeneste gir mange nye rettigheter som
ogsi mi balanseres med plike til & gi
disse rettighetene fra det offentliges
side. Dette er et loft som ogsia mi in-
kludere de pirgrendes rolle og status.

Parerendeforlik

Hvorvidt metet mellom politikere og
organisasjoner ender opp med et re-
presentantforslag til det beste for pare-
rende og deres narstiende som mottar
omsorgen, er det for tidlig 4 mene noe
om. Det som Hjernesvulstforeningen
kan mene noe bestemt om, er at vi
trenger et bredt forlik i Stortinget for &
sikre at de pargrende ikke sliter seg ut
og selv blir syke. Initiativet til et slike
parerendeforlik er underordnet, s
lenge det kommer pid plass noe kon-
kret som ogsi er finansiert. Stortings-
meldinger, strategier og handlingspla-
ner mi folges opp med bevilgninger,
gjerne gremerkede, slik at ikke kom-
munene ender opp med 4 fi nye plikter
og krav til tjenester som det skal ytes,
uten at de ogsi fir gkt sine inntekter
fra Staten. Det er vel ingen som synes
at de som skal motta tjenester selv skal
finansiere dette gjennom f.eks. eien-
domsskatt og skende egenandeler. ¢

Geir Iversen (Sp) og Kjersti Toppe lytter ettertenksomt
mens Pérerendealliansen har ordet.
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Mestringskurs

for menn

TEKST ROLF J. LEDAL FOTOTOM OLE SELJORDSLIA

Ingen som rammes av alvorlig sykdom kan forventes
aklare segselv, uten fa et tilbud om & leere om hvordan
man kan leve best mulig med sykdom.

et er kurs ved sykehusene og pa
DMontebeHosenteret som retter

seg mot hjernesvulstrammede
og deres pargrende, men det er ikke
alle som nis med slike kurs. Spesielt
menn har vist seg 4 ikke delta pa slike
kursilike stor grad som kvinner. Menn
med alvorlig sykdom trenger ogsa le-
rings og mestringskurs for 4 kunne
ivareta seg selv. Problemet er kanskje
at det for mange menn er lite tilpasse-
de kurs.

Hjernesvulstforeningen gjennom-
forte et todagers kurs for 19 menn
med hjernesvulst i minedsskiftet no-
vember/desember. Gjennom stette fra
ExtraStiftelsen ble det mulig 4 gjen-
nomfore dette kurset uten kostnad for
deltakerne. Her deltok menn med for-
skjellige hjernesvulstdiagnoser og med
forskjellig «sttid» i sine diagnoser.
Flere av deltakerne var ogsa levende
eksempler pa at prognoser for levetid
gjores til skamme. Noe av det verste
man kan gjore er & fokusere pd antall
dager man har igjen, og si 4 glemme &
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leve hver dag man har. Det er slik at
livet har kun to fastpunkter, en dag fo-
des vi og en dag slutter vire hjerter &
sld. Hver eneste dag mellom disse to,
mé fylles med innhold og da mest av
det gode slaget.

Etter 4 ha hatt en kjapp runde med
presentasjon og en solid lunsj, tok vi
turen til Forsvarets Flysamling pd Gar-
dermoen. Her ble det en god omvis-

ningsrunde med en engasjert guide
som kunne historien godt. Han for-
talte med glod om de forskjellige flyty-
pene som hadde vert i militer bruk
siden en fredags ettermiddag i 1912,
hvor noen marineoffiserer satt i Hor-
ten og lurte pa hvordan de skulle mote
en svensk utfordring. PA slutten av
rundturen ble det ogsd anledning til 4
prove cockpiten pi et av vire tidligere

i

N \

jagerﬂy, noe som viste seg i vare popu-
leert. Et snev av Top Gun-folelsen er
aldri bortkastet nir man skal ha fokus
pa mestring,

Gjennom kurset ble deltakerne vist
noen forskjellige teknikker for 4 gke
mestringstro og -felelse samtidig som
det var gode diskusjoner og erfarings-
utveksling. God innsikt i egen kropp
og psyke bidrar til 4 styrke troen pé seg
selv og relasjonene til andre. Dette var
andre gang et slikt kurs er gjennomfort
og tilbakemeldingene fra deltakerne
var svert gode. Ikke bare fikk de med
seg kursinnholdet, men de ble ogsi
godt kjent med flere andre i samme si-
tuasjon. Om mailet med kurset nis, vil
bare tiden vise. Forelgpig har vi i hvert
fall klart 4 skape en broderkjede blant
hjernesvulstrammede menn som har
delt opplevelser og sine innerste tanker.
Behovet er klart til stede for at slike
kurstilbud gis i fremtiden, og det er
ogsd en god idé for andre pasientfore-
ninger 4 tilby slike kurs. Kursoppleg-
get skal de med glede fi fra oss; vi
menn trives best nir sint foregir 0ss
menn imellom! q

018

UERNE DET




Notteknekkerne
pa Haukeland

ROLF J. LEDAL

Rett bak hovedbygningen pa Haukeland universitets-
sykehus (HUS), ligger et av Universitet i Bergens institutt-
bygg. Her sitter natteknekkerne som knekker de medisinske
neottene som ennad ingen har klart & knekke.

tottet av Extrastiftelsen gjennom
S samarbeid med Hjernesvulst-
foreningen skal de ni forske pa
forlenget overlevelse ved den fatligste

hjernesvulstvarianten, glioblastom
multiform.

Klinisk forskning viktig

Dr Aminur Rahman, forsker ved Uni-
versitetet i Bergen kom ved en tilfeldig-
het over et funn knyttet til doktor-
gradsprosjektet til Andrea Gras
Navarro. Dette har na resultert i et nytt
doktorgradsprosjekt hvor nevroonko-
log ved HUS, Jorun Brekke, har fitt
innvilget stotte fra Extrastiftelsen til &
se pd effekten av Bortezomib (Velca-
de) sammen med Temozolomid (Te-
modal). Sammen med grunnforskning
som gir storre kunnskap av mer gene-
rell karakter, er slike funn under klinisk
forskning svart viktig for de med glio-
blastom, spesielt for de som ikke har
nytteeffekt av det behandlingsforlgpet
som er kjent som Stupp-protokollen,
den eneste tilgjengelige behandlings-
protokollen som i dag finnes.

Darligere prognose enn andre

Pasienter med glioblastom har en al-
vorlig prognose og kort forventet leve-
tid. Prognosen er spesielt darlig for
pasienter med aktiv (umetylert)
MGMT enzym promotor som med-
forer begrenset effekt av Temodal.
Disse pasienter utgjer 55% av alle pa-
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sienter med denne diagnosen og har
kortere bade total- og progresjonsfri
overlevelse med best tilgjengelig be-
handling (median overlevelse 12,7 mi-
neder). Det er ingen standard behand-
ling ved residiv av glioblastom og

behandlingssvikt under Temodal.

Kombinasjonsbehandling

Denne studien utfgres som en fase IB/
II-studie og underseker bruk av medi-
kamenter som vil gke effekten av Te-
modal hos pasienter med aktiv
MGMT. Bortezomib er en protea-
somhemmer som administrert i et be-
stemt tidssekvens i forhold til Temodal
gker cytotoksisk effekt av den siste og
gir en signifikant overlevelsesgevinst i
forseksdyr. Denne fase IB/II-studien
skal vise om forbehandling med Bor-
tezomib 48 timer for oppstart av Te-
modal gker tumorkontroll hos pasien-
ter med residivert glioblastom. Hvis
denne forbehandlingen gir den gnske-
de effekten som man ser pi forsgksdyr,
kan dette bety et gjennombrudd for
pasienter med umetylert MGMT.

Behov for flere behandlingslinjer

Kroppen var har fra naturens side sitt
eget forsvarssystem som kan utgjere en
hindring for all medisin som legene on-
sker & bruke til behandling, Dette er
ogsd en utfordring nir det gjelder kreft-
medisiner som i realiteten skal forgifte
deler av kroppen mens andre deler av

kroppen fortsatt skal vere mest mulig
ubergrt av medisinen. Siden det kan
vare store forskjeller fra en pasient til
en annen hvordan kroppen reagerer og
immunforsvaret kjemper mot medisi-
nen, er det behov for flere behandlings-
linjer som kan erstatte hverandre etter
hvert som behandlingen ikke gir den
onskede effekten. Det er her nettek-
nekkerne innenfor klinisk forskning
har sin store oppgave; det 4 fi pa plass
flere behandlingslinjer som sammen gir
et komplett behandlingstilbud som en-
ten kurerer pasienten eller kan gi leve-
tidsforlengelse og god livskvalitet frem
til det store gjennombruddet med vid-
undermedisinen kommer.,

Ser mot brystkreftmedisinen

Det er mange krefttyper som tidligere
ga darlige prognoser men som det i dag
er vesentlig bedre prognoser for. F.eks.
brystkreft har fatt flere behandlingslin-
jer som sammen kan avlgse hverandre
og utgjor et utvalg av muligheter for
legene i deres soken etter den beste per-
sontilpassede medisinske behandlin-
gen. Det er forhapentligvis slik at dette
utgjer en serie med behandlingslinjer
som hver for seg gir maneder eller ir,
og sammen kan bidra til at de som
rammes kan oppni 4 fa leve til de nar
det som er mer naturlig levealder. Med
denne studien er kanskje den forste al-
ternative behandlingslinjen innenfor
evidensbasert medisin for umetylerte
MGMT glioblastomer snart en realitet.

Trenger deltakere

Denne studien skal inkludere 10 pasi-
enter i fase IB og 53 pasienter i fase II.
Den forste fasen skal foregd med pasi-
enter ved Haukeland, mens fase II vil
omfatte pasienter som ogsi behandles



Professor Martha Chekenya Enger og
forsker Dr Aminur Rahman diskuterer pd labo-
ratoriet over noen praver som behandles.

ved andre sykehus i Norge. For at Jor-
unn Brekke skal kunne fullfere sitt
doktorgradsstudium er det nodvendig
med deltakelse fra mange pasienter
som fyller de nedvendige forutsetnin-
gene. For 4 vare deltaker er det ned-
vendig at man i tillegg til & ha umety-
lert MGMT ogsa har restsvulst som
vokser, mer enn 8 uker forventet leve-
tid, Karnofsky-skar pa 70 prosent eller
hoyere og en del andre krav. Mener du
at du er en av de som fyller kravene for
4 delta i studien som ligger ute pd www.
clinicaltrials.gov, s3 ikke ngl med 4 ta
kontakt med din onkolog for 4 disku-
tere muligheten for 4 bli deltaker.

Farlige interaksjoner

Man mé ogsa vare lojal til prosjektet
og ikke selv innta noe som kan vare
problematisk for studien av effekten.
Dette ekskluderer f.eks. alternative be-
handlinger basert pd kosttilskudd,
«kjerringrdd» som Johannesurt og an-
dre ting som pasienter inntar i hipet
om at dette skal gjore dem friske eller
forlenge livet. Flere urter og naturlege-

Bortezomib og Temozolomid

Bortezomib er en sakalt proteasomhemmer og er den ferste proteasomhemmeren som er
i bruk innenfor medisin for mennesker. Proteasomer spiller en viktig rolle i kontrollen av cellenes
funksjon og vekst. Ved & forstyrre proteasomenes funksjon kan Bortezomib drepe kreftceller.

midler kan skape uheldige og direkte
farlige interaksjoner mellom de medi-
sinene som legen gir pasienten og det
som pasienten selv velger 4 innta. Selv
overdrevent inntak av koriander kan
vare en utfordring for medisiner, og i
et slikt studium av medisiners effeke er
det et krav om at man er 100 % zrlig
og ikke benytter seg av andre former
for behandling som kan vere i konflike
med skolemedisinen.

Opprettholdelse av livskvalitet

Fokuset pa god livskvalitet er viktig,
det handler mye om at reddet liv ogsa
skal leves. Mange behandlinger kan
kurere sykdom, men gjore livet vanske-
lig & leve. Alle forskningsprosjekter
som dette skal passere behandling i
den regionale etiske komiteen for
forskning. Her er det et stort fokus pa
pasientinformasjon og mulige bivirk-
ninger. Deltakere vil fi en grundig
oppfolging med jevnlige MR-undersg-
kelser og blodprever for 4 se utviklin-
gen. Statens legemiddelverk er ogsd
inne i prosessen frem mot en ferdig

Bortezomib gis som infusjoner og selges under merkenavnet Velcade i Norge.

Temozolomid gis som kapsler eller som infusjon. Temozolomid som de fleste i Norge kjenner under
navnet merkenavnet Temodal, er den vanligste cellegiften som brukes for de med maligne
gliomer som glioblastomer og anaplastiske astrocytomer. En behandlingssyklus

med Temodal varer i 28 dager.

Ved & gi Bortezomib i 48 timer for Temozolomid vil MGMT-enzymet som for-
svarer arvestoffet fra kjemoterapien senkes og kroppen forberedes til & ta imot
cellegiften uten & sette inn sterk forsvarsmotstand og effekten av Temozolomid
bli sterkere p& kreftsvulsten(e). Det tilferes ogsé Bortezomib to ganger til under

hver femdagersperiode med Temozolomid i behandlingssyklusen pa 28 dager.

Alle glioblastom-
pasienters
«Dream Team»
innen forskning:
Andrea Gras
Navarro (fv.),
Jorunn Brekke,
Dorota Goplen
ogMartha
Chekenya
Enger.

prosjektsgknad fra forskerne, for 4 sik-
re at de som fagmyndighet for lege-
midler i Norge ikke har noe 3 utsette
pa forskningen som planlegges utfort.

Prosjektorganisering

Prosjektet er et moysommelig arbeid
som gir over noen ir og ledes av Dr
Dorota Goplen som har med seg Dr
Jorunn Brekke og Professor Martha
Chekenya Enger pi laget. Sammen
med disse er ogsd onkologer fra Oslo
Universitetssykehus, St Olavssykehus
og Universitetssykehus i Nord-Norge.
Det et hip om at Andrea Gras Navar-
ro kan vere med som en av to postdok-
torer som jobber frem ny kunnskap og
livsforlengelse for denne utsatte pasi-
entgruppen. Den andre er Dr Aminur
Rahman som allerede er forsker pi
prosjektet ved instituttet. Parallelt
med forskningen skal ogsi pasienter
behandles av Brekke ved kreftklinik-
ken pid Haukeland. Her er veien kort
fra pasientbehandling til basalfors-
kning, to verdener mgtes til det beste
for pasientene.

Bortezomib

ILLUSTRASJON: BEN MILLS - OWN WORK,
PUBLIC DOMAIN, WIKIMEDIA COMMONS
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Brukermedvirkning

Hjernesvulstforeningens brukerrepre-
sentant i prosjektet er Monica Sol-
berg-Hansen. Som brukerrepresentant
utferer hun en viktig funksjon i pro-

Minneord

tilbakemeldinger

Det er med stor sorg vi md meddele

sjektet og bidrar til at bl. a spriket i

pasientinformasjonen er enkelt 4 forsta,

folger opp forskernes arbeid underveis

og en mengde andre oppgaver som pas-

ser for den som selv ikke har medisinsk
utdanning men erfaring fra livet med
hjernesvulst, enten som pirerende eller

som rammet. Sammen med nettek-

nekkerne pd Haukeland er Monica en
del av et lag som sammen jobber for

bedre behandling av en av de verste di-

agnosene man kan fi som pasient.

ExtraStiftelsen
finansierer forskningen

ExtraStiftelsen har som grunnleggere
av spillet Extra som trekkes pA Hamar
hver tirsdagskveld lagt grunnlaget for

viktig og nedvendig finansiering av

helse- og forskningsprosjekter. Hjer-

nesvulstforeningen er svart glade for
at ExtraStiftelsen fant plass til dette

forskningsprosjektet i arets tildeling.

Gjennom Norsk Tippings overskudd
av driften bidrar norske talltippere til 4
finansiere dette og mange andre gode

prosjekter som ellers ville hatt utfor-

dringer med 4 finne midler nok til

gjennomfering. For deg som spiller,

er det viktig 4 tenke pd hvem som far

overskuddet av ditt og andres penge-

spill.  Gjennom ExtraStiftelsen og
Norsk Tipping kommer overskuddet
gode formal til gode, i motsetning til
i aksjonzrenes lommer som er det

vanlige med utenlandske pengespill.

Kreftforeningen og KLINBEFORSK

har gitt grunnbevilgningen som stetter
gjennomfering av klinisk studiet. Skal

notteknekkerne pd Haukeland fortset-

te med & knekke viktige notter gkende
vanskelighetsgrad, si er de avhengige
av at vi alle sgrger for 4 spille pa en
mite som bidrar til at vi fir frem de
gode prosjektene som er viktige for oss

den dagen sykdommen rammer. Not-

teknekkerne pad Haukeland er klare til
4 gi oss ny og ettetlengtet kunnskap og
medisiner til bruk, men de mi ogsi fa
lonn mens de holder pa og dekt andre
utgifter som pilgper under prosjektets
varighet. Sammen gjor vi hvert virt for
4 bidra til et bedre liv! q
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at styremedlem Marie Margareta
Berg har gitt bort. Marie tok oss alle
med storm med sitt vinnende vesen
og sterke engasjement for dem som
rammes av hjernesvulster. Med sin
varme personlighet, kloke hode,
omsorg for andre og @tlighet tok
Marie sin del av ansvaret for at
Hjernesvulstforeningens for-
pliktelser og tilbud til malgruppen
var av god kvalitet.

For Marie kom med i styret i
Hijernesvulstforeningen hadde hun
allerede startet opp en egen gruppe pi
Facebook for rammede av hypofyse-
svulster. Der inne var hun allerede en
likeperson for de rammede og deres
familier. Maries engasjement for &
gjore livet bedre for de som rammes
av sykdom var sterke, og har ogsa gitt
seg utslag i andre resultater. Marie var
en sterk padriver for 4 fi pd plass
avdelingen TRS kompetansesenter
for sjeldne diagnoser ved Sunnaas
sykehus, som ogsd hadde vart hennes
arbeidsplass. TRS som nasjonal
kompetansetjeneste for brukerne, er
en oase av forstielse i en orken av
manglende kunnskap i helsevesenet.
Maries gled for habilitering og
rehabilitering av brukere skinte sterkt
gjennom hele hennes liv og virke.

I styret i Hjernesvulstforeningen
var Marie flink til 4 sette tydelige
grenser og sgrge for fremdrift
innenfor de omridene som hun
hadde ansvar for. Hadde hun tatt pa
seg en oppgave, ble den lgst pd en
god mate, til rett tid. I styrearbeidet
gikk Marie ikke av veien for toffe tak
og tydelige meningsutvekslinger til
fordel for gode lgsninger. Samfunns-
oppdraget og forpliktelsene overfor
vire medlemmer og hele pasient-
gruppen sto sterke i alt hennes
arbeid.

Marie var en av hovedpersonene i
arbeidet med Mestringskonferansen
og Fagdagen under Hjernesvulstuken
12018. Hennes sterke engasjement
for gode program med dyktige fore-
dragsholdere smittet over pa presen-
tasjonen av programmet ogsa. Det
forste utkastet kom i retur med klare

om hva Marie
mente ville vere
forbedringer.

Kort tid etter var
versjon to pi plass,
vesentlig bedre
enn det forste
laget etter gammel
modell. Her satte
Marie en standard
som nok kommer til 4 bli stiende i
mange ir. Kvalitet og et godt produke
for foreningens malgruppe var
Maries mal i alt hun gjorde.

Selv om Marie var flink til 4 sette
grenser, var hun ogsa en varm og raus
person som med glede stilte opp som
likeperson for de som trengte en og
snakke med. Med Maries faglige
bakgrunn var hun bedre kvalifisert
enn de fleste andre til 4 gjore denne
oppgaven. Det vi hadde 4 lere bort
til Marie bleknet i forhold til den
kompetansen hun selv hadde
innenfor omridet.

Slik det dessverre viste seg & bli,
var det nettopp i likepersonsarbeidet
at hun sist mette oss andre i Hjerne-
svulstforeningen. Lite visste vi da at
den kvelden ble virt siste mote. Etter
dette snakket vi sammen via chat og
e-post, mens vi jobbet sammen for &
lage tidenes beste program til Mest-
ringskonferansen i 2019. Vi hadde
hipet om at Marie endelig fikk den
hjelpen hun selv trengte til 4 i de beste
dager ut av et liv formerket av sykdom.

N4 vet vi at sykdommen og
behandlingen ikke lot seg gjore 4 fa
tilstrekkelig i balanse. Vir mulighet
til 4 si hvor mye Marie beted for
foreningen, ansike til ansike forsvant
britt. Novembermeorket kom
snikende og la sitt lokk over hennes
liv. N3 ser vi bare Marie som var
ledestjerne i morket, der hennes
godhet og engasjement straler i
vart minne.

Takk for alt du ga oss. Takk for
alt du var og alt du er i vire hjerter,
kjere Marie. Din smerte finnes ikke
mer, men ditt gode vesen lever
videre i oss. Hvil i fred, kjere
Marie, vi vil aldri glemme deg. ¢
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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.

For du betaler noe som helst, far du en gratis samtale med advokat
om saken din. Dersom du har behov for ytterligere bistand, har
foreningsmedlemmer svaert 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



NYTT FRA REGIONENE

MIDT-NORGE: TIL MEDLEMMENE

Da er en begivenhetsrik hgst over, og
julefreden begynner sd smitt & senke
seg.

Hosten har bydd pi bade oppstart
og jubileum! Vir tidligere omtalte fem-
irsjubileet ble jo feiret som seg her og
ber, med en ganske full buss nedover
fra Trondelagen og ned til Molde og et
hyggelig mote med en gjeng fra More
og Romsdal. Her fikk vi til og med virt
forste zresmedlem; Frode A. Hallem
(bildet)! Hoytidelig @ret for lang og
god innsats for foreningen. Bussturen
hjem bad pa vakre gyeblikk; bade fiske-
varet Bud og Atlantershavsveien ga oss
bide vilt veer og fin natur.

Allerede uka etter var det oppstart
av noe nytt; for forste gang i Mide-Nor-
ge hadde vi «Det sitter i hodet»-kurs
pa Fys. Med. Lian. Tidligere kurs har
vart én dag, og nd har vi endelig fatt til

todagerskurs som i Oslo. Med 16 del-
takere forste dag og 13 deltakere andre
dag, ganske jevnt fordelt mellom pasi-
ent og pirgrende, var det et innholds-
rikt og kjekt kurs. S& da haper vi at det
fortsettes slik, og med noen smi juste-
ringer i forhold til tilbakemeldingene
fra kursdeltakerne, s blir det et enda
bedre kurs i 2019.

Lordag 24. november var det duket
for julemedlemsmete, og etter en god
julemiddag pa Krambua var 14 styk-
ker klare for «En latterlig helaften» i
Olavshallen. Med Norsk Revyfestival
og deres inviterte gjesters elleville pa-
funn var kvelden komplett, og gode
minner skapt.

Framover i 2019 er planene i emning,
og forelopig ser det slik ut (uten at vi
har datoene helt ngyaktig pa plass): drs-

mete i februar som vanlig, hjernesvulst-

uka i mai som vanlig, samt at vi skal veere
minedens organisasjon ved sykehuset i
Namsos, «Det sitter i hodet»-kurs i sep-
tember og julemete i november som
vanlig, S& prover vi 4 fi gjennomfort en
tur til Nerskogen, en tur til Fosen, fot-
ballkamp, mete pid Hitra og mete i
Mgre. Si snart detaljene er pa plass si
kommer det mer informasjon.

Sa da stir det bare igjen 4 onske alle
sammen en riktig hyggelig jul, og vi
sender vire beste eonsker til alle
sammen.

Som vanlig sa vil vi oppfordre alle
4 ta kontakt med oss i styret nir det
gjelder onsker om arrangement eller
andre ting., Vi setter pris pa alle til-
bakemeldinger!

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




P NORD NORGE VELLYKKET FAMILIEDAG ITROMSﬂ

Lordag 29 september arrangerte HSF
Nord-Norge i samarbeid med Kreft-
foreningen familiedag pa Tensvik
Middelaldertun i Tonsvika, Tromse.
Alle medlemmene ble invitert og ar-
rangementet var gratis for alle vire
medlemmer med familie. Mange fami-
lier motte opp, og til sammen var vi
rundt 40 smi og store som deltok.

Det var vii HSF som tok initiativ til
arrangementet og stod ansvarlig for
planlegging og gjennomfering. Vi had-
de rom for flere og hadde trua pi at
denne ville bli et fantastisk arrange-
ment si vi inviterte med oss kreftfore-
ningen og alle de andre pasientforenin-
gene i regionen,

Det ble en meget vellykket dag, med
sol og nydelig hostvar. Vi mottes ved
den store parkeringsplassen i Tonsvika
kl. 11.00 og gikk samlet innover til
Middelaldertunet. De som trengte as-
sistanse fikk tilbud om skyss, mens vi
andre gikk innover de droye to kilome-
ter. Vi hadde ogsa med oss to hester, si
de yngste fikk til stor glede veksle pa
i sitte pd hesteryggen underveis.

Vel fremme ble vi mott med varm vel-

komstdrikk og bélkos. Jan Reidar og At-

vid som driver stedet gav oss en kort pre-
sentasjon og fortalte om stedet og his-
torien bak. Middelaldertunet drives av
far og senn og er bygget pa gamle tradi-
sjoner. Tunet bestir det av fem bygninger,
en stor uteplass med bl og store uten-
dersarealer med naturlige omgivelser.

Etter en kort presentasjonsrunde
ble det aktiviteter for store og smd. Det
var gksekasting, pil og bueskyting og
hesteridning. De minste barna lekte
seg ogsi med sapebobler.

Vi fikk servert nydelig middag og
kaffe med kaker, og hadde ei veldig tri-
velig stund inne i den fine matstua. Det
var god atmosfare og god tid til samta-
ler og sosialt samvzr. Det ble ogsa mu-
sikalsk underholdning og allsang for
store og sma. Til og med en liten dans
for de minste finn vi til. Etterpa ble det
en ny runde med aktiviteter ute for
dem som gnsket det, for vi utpa etter-
middagen returnerte hjem igjen.

Dette arrangementet gav virkelig mer-
smak, og vi hiper 4 kunne f3 til flere sli-
ke arrangement i drene fremover. A mo-
tes pd en annen arena og inkludere hele
familien er viktig mener Solveig Loms-

dal, som n er leder i HSF Nord-Norge.

P> SOR-UST: UTTIL FOLKET

Som et tiltak om 4 gjore oss synlige,
tok vi grep! Planen var «angrep» fra
ast og vest for Oslo. Som sagt si gjort.
Pi kjgpesenter pa Kolbotn og Asker
fikk vi anledning til 4 rigge oss til med
stand, vimpler og brosjyrer. Som dere

ser pa bildene, var det vanskelig 4 ikke
legge merke til oss. Dette var nazrom-
rider for de av oss som stod pi stan-
den, og mange kjentfolk som gjorde at
det var lett med samtaler. Mange tror
jo at stand er det samme som billig

strom og mobilabonnement, si her
mitte det prates og deles ut brosjyrer!

Mange blir nok skremt av ordet
svulst og kreft, men ved 4 gi diagnosen
et ansike (vart) hiper vi at vi er med pa
i gjore det lettere 4 prate om.

Mange av dem som kom bort til oss,
kjente noen eller hadde selv.




Stgtt vart arbeid for de som
er rammet av hjernesvulst!

Meld deg inn i Hjernesvulstforeningen!
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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 4 leve med en hjernesvulstdiagnose. Vi vil ogsa arbeide
for & pavirke offentlige beslutningstakere til a bedre mulighetene for
rehabilitering og til gkt forskning pa hjernesvulst.

Vil du gi en gave til Hjernesvulstforeningen?

Hjernesvulstforeningen er en ung forening i stadig utvikling,
og vi setter stor pris pa alle gaver som kan hjelpe oss i vart videre
arbeid. Hjernesvulstforeningens gavekonto er:

=21503.11.35424
2 VIPPS 10660

e sind

Hjernesvulstforeningen vil med dette gnske
pasienter, pirgrende, overlevende, etterlevende,
leger, forskere, tillitsvalgte, likepersoner, byrikrater
og politikere en riktig god jul og et godt nytt ar!
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