@ TRYGGHET & STOTTE @ SAMHOLD & TR@ST @ GLEDE &

l . Hjernesvulstforeningen

MEDLEMSBLAD FOR HIERNESVULSTFORENINGEN NR.2© 2020 © ARGANG 8

Barn'og ungdom,
Smed hjernesvulst i familien p-sideio™
- -

FLERE SAKER
@ Leder s. 2 © Generalsekretzren har ordet s. 3 © Nei til Optune s. 4 @ Visualase - nei til vurdering s. 6

@ Personlig utvikling s. 8 ® All.Can Norge s. 13 © Kontaktinfo og likepersoner s. 14 ® Hestens kurs s. 15
© Nytt fra forskning s. 18 © Juniorsider s. 22 @ Nytt fraregionene s. 24 o Litt av hvert s. 24 o Lev lurt s. 26 KREFTFORENINGEN




Uvante tider

m viren snakkes det ofte om
O at det gir mot lysere tider.

Denne viren har jeg, og
sikkert mange med meg, opplevd
varen veldig annerledes. Selv om sola
er mer oppe og dagene stadig blir
lengre, har vi vaert gjennom en vir
med mye usikkerhet om fremtiden.
Koronaviruset har preget oss pa de
fleste omrader i livet, og selv om jeg
leter etter lysglimt og positive signaler,
s4 er det dessverre slik at usikkerheten
om ndr vi kan legge covid-19 bak oss,
preger mye av hverdagen.

er i behandling, ikke har opplevd

uforutsette endringer eller
forsinkelser. Selv har jeg heldigvis
opplevd at min behandling pa
Radiumhospitalet har gitt sin gang,
og gjennom Kreftforeningen har vi
som pasienter og pirgrende hatt en
hjelpende «vakthund» for & passe pa
at vi med kritiske sykdommer ikke
blir skadelidende, Smitteverntiltakene
pa sykehusene er ogsi med pd &
minne oss om at vi er i en ny situasjon,
med skjerpede regler og retningslinjer
som vi trolig skal ha med oss i lang tid
framover — kanskje for alltid. Person-
lig synes jeg de skjerpede tiltakene
mest er med pi 4 gi meg okt trygghet
for 4 bli ivaretatt, i en tid der vi som
pasientgruppe er mer utsatt enn
«Vanlig»‘

J eg hiper de av dere som for tiden
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oronaviruset har ogsi hatt
K konsekvenser for flere av vire

faste arrangementer i Hjerne-
svulstforeningen. Det var veldig leit
ikke 4 kunne treffe mange av dere pa
Mestringskonferansen og pa Fagda-
gen. Vi hadde forberedelsene ferdig
og et spennende program til begge
arrangementene, I—Ieldigvis var
foredragsholderne veldig forstielses-
fulle, og vi har fatt reservert si godt
som alle foredrag til neste dr eller nir
vi ved forste anledning fir mulighet
til 4 arrangere igjen.

a det ble klart at vi matte avlyse
D arrangementene i hjernesvulst-

uka, besluttet vi ogsa 4 gjore
om fokuset pa hjernesvulstuka.
Vi utvidet perioden til 4 vare i hele
mai, dgpte den om til «Hjernesvulst-
mai» og bestemte oss for 4 fokusere
pa et konkret tema. Vi valgte oss
hjernesvulstregister som vi skrev om i
forrige utgave av Hjerne Det!. Vi laget
en separat kommunikasjonsplan for
smi og store artikler, med et storre
fokus pa innsamling av midler til
milet om et register slik som Kreft-
registeret har for de fleste andre
kreftformer. I skrivende stund vet vi
ikke helt det gkonomiske resultatet,

men det er tydelig at vi har fitt en stor
gkning i innsamlede midler og i antall

«Likes» pa det vi har delt pd var
Facebook-side.

LEDER

oreningens arlige landsmete
F ble ogsa veldig annerledes i ir.

Landsmetet er foreningens
hgyeste myndighet og skal blant annet
vedta drsberetning og regnskap fra
foregiende ar, og velge foreningens
hovedstyre. Dette klarte vi tilelig greit
pa digitale plattformer med videokon-
feranse og elektroniske avstemminger.
Vi har dessverre hatt frafall i styret
i dret som har gitt, og noen har
bestemt seg for 4 trekke seg tilbake.
Til Cathrine, Tom Ole og Ola sender
jeg takknemlige tanker for alt arbeidet
dere har gjort for foreningen. Sam-
tidig ensker jeg nye krefter velkom-
men og ser med stor glede fram til 4
jobbe med Nina Jensen, Hedda Kise
og Helge Siljan framover.

om enn annerledes enn dere

J eg onsker dere alle en fin sommer,
kanskje hadde tenke.

LARS

HJERNESVULSTFORENINGEN

STYRELEDER




GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Noen ganger nir frustrasjonen topper seg skal man
skrive ned sine tanker og la det bli med det. Andre
ganger kan imidlertid frustrasjonen bli s stor at
dette ikke holder. Dette er et eksempel pa det siste.

Datoen i skrivende stund er 19. mai. Den 6. mai
publiserte Helsedirektoratet et brev som var svar pa
et oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet
om besgksstans og pifelgende sosial isolering under
covid-19-pandemien. Den 8. mai ble jeg kontaktet
av en pirgrende til en pasient som har hoy alder

og som dessverre har fitt terminert behandlingen
for glioblastom. Jeg har ingen grunn til 4 betvile

at dette er til pasientens beste, behandlingen kan
vare si toff at det ikke blir plass til noe livskvalitet.
Det som jeger pd randen av adrenalinsint over, er at
med pandemien si kom ogsi de mest inngripende
tiltakene i menneskers liv i fredstid. Besgksstans

ble beordret 14. mars, og etter nzrmere to mianeder
uten besgk mens helsemyndighetene samlet viten
og gjorde seg sine vurderinger, har altsa ektepar
blitt nektet & mote hverandere, til tross for langt
fremskreden sykdom som legene har gitt en
prognose med ner utlgpsdato.

I skrivende stund er det snart to uker siden brevet
fra Helsedirektoratet med sitt klare budskap ble
utgitt, og ennd har ikke dette paret fitt mote
hverandre. Pirgrende mitte kontakte fylkeslegen
for 4 f4 stedlig ledelse ved institusjonen til 4 4pne
opp for besok. Besgk med munnbind og hansker,
inne pi pasientens rom. Det er altsd snakk om svert
lave kostnader forbundet med dette, og pirgrende
har ingen symptomer eller bor i en kommune med
serlig grad av smitte. I skrivende stund er det kun
fire registrerte smittede i kommunen og ingen er
dede av covid-19. Hvem som kan bli smittet er selv-
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sagt umulig 4 si, men med god hygiene si er faren
for at pasienten kommer til & dg av covid-19
neglisjerbar i forhold til den sikre diagnosen med
glioblastom som er under rask utvikling.

21. mai er pirgrende blitt lovet 4 fi mote sin mann
for forste gang pd over to mineder. Jeg hiper inder-
lig at dette gjennomfores og at det blir et godt mete
for dem begge. Jeg er ikke sikker p3 at dette eksemp-
let er unike. Ting har en tendens til 4 gjenta seg og
nir panikken rider, er det ikke alltid folk tar seg
tid til 3 tenke. Pandemi skal ikke medfgre at menn-
esker nzr doden nektes 3 mote sin nzrmeste
familie. Smittevern er viktig, men det trumfer ikke
alt. Det er mulig 4 tilrettelegge og det skal foretas
individuelle vurderinger for hvert enkelt tilfelle.
Sapass ma det vare. For den som snart skal dg og
er i ferd med & miste mye av sin kognitive kapasitet,
er besgk fra sin nere familie langt viktigere enn det
meste annet. I en sann situasjon er det ingen vits

i 4 forebygge hjerte- og karsykdommer eller annet.
Smer pd bredet og sesongens forste jordbaer med
sukker og flate, et glass portvin til kaken pa 17. mai
eller andre hyggelige ting for den enkelte er innafor.
Det samme med besgk, etter en rimelig vurdering
av risiko og utbytte for de involverte.

Helse- og omsorgsminister Bent Hgie var i sin etter
hvert sa beromte tale tydelig pa at det for den som er
17, sa finnes ikke neste sommer. For en ellers frisk
17-4ring er jeg noksa sikker pd at neste sommer
kommer. For en 82-aring med glioblastom i vekst og
uten annet enn palliativ behandling, s4 er jeg neimen
ikke sikker pa om denne sommeren blir en realitet.

Med de beste onsker for sommeren.

Mvh Rolf ].

RINGEN S
LIKEPERSON

i denne utgaven av bladet
R e
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Optune fikk nei

»> ROLF J. LEDAL ¢

Beslutningsforum har endelig hatt Optune som kombinasjonsbehandling

med cellegift oppe til vurdering, kke uventet ble det et negativt resultat - dessverre.
For de ca. 30-50 pasientene som hvert ar er forventet & kunne ha nytte av denne
behandlingen for & forlenge livet, var kostnaden for stor.

vor stor avstand det var mellom
H partene er umulig 4 f3 greie pa.

Alle slike tall er sladdet i den
dokumentasjonen som offentliggjores.
Selv om det i saksdokumentene er
foretatt en gruppetilnzrming til pasi-
entene og anslaget er at den som ram-
mes har et gjennomsnittlig tap av gode
levedr pd 20,55 etter Folkehelseinsti-
tuttets beregning. Dette er tall som
nok er farget av at det er flest tilfeller
med glioblastom blant de over 65 ar.
Det er ubestridt at glioblastom er en
sveert alvorlig diagnose. I Sverige har
man kommet frem til at den gjeldende
praksis er at pasienter som kan ha nyt-
te av denne kombinasjonsbehandlin-
gen, ber fi tilbud om den. Dette er
altsd en endring fra «kan fi» til «ber
fa». Kostnadsbildet i Sverige er kjent,
der er det beregnet at det koster 2,1
millioner SEK pr. kvalitetsjusterte le-
vedr. I Norge fir vi ikke slike tall pre-
sentert. Her er det hemmelighold
rundt prising som gjelder. Den maksi-
male prisen, altsi for forhandlete ra-
batter, er oppgitt til 180180 NOK/
md. Sammen med temozolomid i
gjennomsnittlig behandlingstid pa 7,2
méneder er altsi utgangspunktet pa
mer enn 1,3 MNOK for en slik kom-
binasjonsbehandling. ~ Arskostnaden

for behandlingen vil i utgangspunktet
vare pi mer enn 2,2 MNOK.

Betalingsviljen avgjer

I forrige utgave av Hjerne Det! skrev vi
om helsegkonomi. Helsegkonomi hand-
ler mye om betalingsvillighet, og ba-
sert pa det vi har fatt opplyst fra lege-
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middelindustrien, ligger @verste niva
for betalingsvillighet pa ca. kr 825 000
pr. ar. Optune som kombinasjonsbe-
handling koster altsa i utgangspunktet
ca. tre ganger si mye som antatt beta-
lingsvillighet strekker til. Hvor gode
forhandlere man setter pi saken har
nok bare begrenset innflytelse pd re-
sultatet, Etter mer enn ett ir med for-
handlinger si leverte leveranderen
Novocure sitt forelopig siste og endeli-
ge tilbud i slutten av februar i ir. Dette
viste seg 4 fortsatt vare for kostbart, si
beslutningen ble negativ til tross for at
det av faglige drsaker er onskelig 4 tilby
denne behandlingen ogsi i Norge.

Det er fryktelig vanskelig 4 vurdere
aldersgrenser for behandling, men vi
kan forstd at personer med ulik alder
oppfatter Beslutningsforums vedtak
ulikt. For en som er 82 ir og fir en gli-
oblastom-diagnose, er det nok svart
forskjellig fra den som er langt yngre.
Er man mellom 20 og 50 ir og f.eks.
har smi barn, fremstir beslutningen
som blodig urettferdig og umulig 4 for-
std. Hvis jeg har forstitt sammenhen-
gen mellom statistisk verdi av et liv hos
voksne og barn riktig, si skjer det en
plutselig halvering av denne verdien
nar man fyller 18. Som voksen er man
i gjennomsnitt «verdt» om lag 30
MNOK etter dagens tall, uten pro-
duksjonstap. Verdien av et kvalitets-
justert levedr uten produksjonstap er i
overkant av 1,3 MNOK. Rammene
for hvilke behandlinger som er innen-
for betalingsvilligheten er dermed
langt lavere enn den estimerte verdien
av et kvalitetsjustert levedr, og det er pa
generelt grunnlag. Debatten om det

skal vare forskjeller mellom mennes-
ker i slike vurderinger er vanskelig, og
noe man gnsker 4 unngd 4 ta. Derfor er
ogsi de okonomiske betraktningene
gjort forenklet. Dette gjor nok jobben
til beslutningstakerne enklere, men pa
behandlernes niva, de som meter pasi-
entene, s er det triagering som utgves.
Triagering er et uttrykk som vi har hatt
med oss siden 1. verdenskrig hvor det-
te ble et system for & sortere skadde
soldater pa slagmarken. Her foretas
det til daglig valg basert pd medisinsk

tilstand og noen ma vente.

Andre vurderinger nedvendig

Det er min pastand at det ogsd innen-
for kreftmedisinen mi uteves triage-
ring. Og ikke bare pd basis av rent
medisinske forhold. Alder og familie
spiller inn. Et nei til Optune i en ver-
den hvor det ikke er andre alternativer
er rtt og brutalt, spesielt for den som
har f.eks. smi barn. Det er etter min
mening mindre ritt overfor den som
er 82 ir gammel og kanskje allerede
har andre sykdommer. Mange vil vaere
uenig med meg her, det har jeg forsta-
else for, men livet bestir av en rekke
valg og prioriteringer. I situasjoner
med knappe ressurser, s er dette mer
oppe i dagen enn ellers. Vi er til sam-
menligning inne i en situasjon hvor
samfunnet langt pa vei har blitt ned-
stengt og store summer overfgres i
ordninger for 4 sikre arbeidsplasser til
vi kan nzrme oss en normalsituasjon,
selv med covid-19 som et stort risiko-
moment. Regjeringen har med stodig
hand tatt grep for 4 sikre oss mot pan-



demien i stgrst mulig grad og korona-
milliardene sitter lgsere enn mange
andre milliarder. Siden jeg ikke fir
tilgang til kostnadene ved Optune, er
jeg ikke i stand til 4 fastsld hvor mange
optunemillioner det vil veere behov for
i helsesektoren. Det jeg vet er at det
sitter folk og regner pi dette, og at de
er opptatt av at det skal vere slike be-
traktninger som avgjer om en be-
handling kan tas i bruk eller ei. Denne
behandlingen folger etter det jeg kan
forstd de samme vurderingene som for
medisiner, selv om dette er et behand-
lingsapparat og som felges opp pa en
annen mite. Pkonomisk triage pa
hoyeste niva har altsd erstattet triage
pd medisinske og ev. andre forhold
pa behandlingsniviet i helsetjenesten.
Pasientens helsetjeneste hvor behand-
leren og pasienten skal metes pa sam-
me niva og se hverandre inn i gynene.
Pasientens helsetjeneste som er finan-
siert fullt ut av fellesskapets midler
gjennom lov og noen smi egenandeler
fra pasientens lomme. Forsvarlig for-
valtning av fellesskapets midler er vik-
tig. Forsvarlig forvaltning krever dog
at vi er enige om hva forsvarlig forvalt-
ning innebzrer.

Alle vil ha Optune!

Beslutningsforum er ogsi enige i at
Optune ber tilbys, men de har ikke
budsjettmessig dekning for & fi inn
denne behandlingen i sin verktoykas-
se. Verktoykassen lines ut til legene
og er fortsatt uten fremskritt etter at
Stupp-protokollen kom for ca. 15 ir
siden. Legene ber om at de skal fi mer
i verktoykassen, men verktoyet koster
for mye. Migrenepasientene fikk sin
Aimovig etter at Sykehusinnkjep HF
forhandlet prisen ned slik at kostna-
den totalt sett kom under 100 millio-
ner, som en del av blireseptordningen.
Nar det gjelder optunemillionene, si
er dette ikke noe som betales fra sam-
me kasse, si da er det heller ikke mulig
4 fa dette inn under blireseptordnin-
gen. Har vi her tapt noe viktig nir slik
behandling ikke gis pd bld resept men
H-resept? Helseforetakene var kate-
gorisk i sitt svar da jeg i september i
fior utfordret dem pd muligheten til &
be om mer penger under revidert na-
sjonalbudsjett. N4 er de stilt overfor
en situasjon hvor det er anslitt at det
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forelgpige etterslepet etter utsettelser
pga. covid-19-tiltakene ved sykehuse-
ne vil medfere en merkostnad pa opp
mot to milliarder kroner. Det blir
spennende & se hvor mye penger som
kommer til 4 bli tilfert for & dekke opp
disse ekstrakostnadene, eller om det
bare blir si enkelt som at det som ikke
er gjort blir ikke gjort raskere enn det
allerede tildelte midler strekker til.
Innsatsstyrt finansiering har sine
ulemper nar det drar seg til, uansett
grunn til at normalen mi avvikes.
Statssekretzer Anne Grethe Erland-
sen har varslet at regjeringen vil kom-
me tilbake til Stortinget med en vur-
dering av bevilgningsbehovet som
folge av reduksjonen i aktivitetsbaser-
te inntekter.

Imens venter vi pd at Novocure skal
senke prisen og Beslutningsforum skal
ke betalingsvilligheten. Det er jo ikke
annet 4 gjore enn 4 vente. Slik det er nd
si trenger vi noen optunemillioner
ogsd, blant fastlegemilliarder, vaksine-
millioner og covidmilliarder. Idrettslag

over hele landet hyler mot regjeringen
for & fa penger til 4 dekke tapet de har
opplevd pi manglende leieinntekter pa
sine klubbhus. Noen hyler om lavere
bompenger. Vi hyler ikke og vi snakker
ikke stygt om noen. Vi ber bare om at
det som sa langt er det eneste som vi-
ser seg 4 gi god effekt til en gruppe
mennesker med uflaks og glioblastom,
skal kunne tilbys. De har ikke selv
valgt denne sykdommen. Den er ikke
livsstilsrelatert. Den er dedelig og har
statistisk sett svart forkortet levetid
for den som rammes. Vi snakker ikke
om milliarder, vi snakker om millioner.
Livsviktige optunemillioner i landet
som er forberedt pa & tape hundrevis
av milliarder pd grunn av covid-19.
Landet som har penger nok pa bok til
at viktige ting far lov til 4 rokke ved
handlingsregelen. Er man redd for at
kostnadene blir for store, kanskje olje-
milliardene vare burde brukes til 4 kjo-
pe aksjer i Novocure og andre foretak
som gjor liv lengre og bedre? Avkast-
ning kan miles i s& mangt. °
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Visualase - nei til
metodevuraering

ROLF J. LEDAL

Byrakratiets kvern kverner langsomt. Noen ganger er det

bra for & sikre en god prosess. Nar det kvernes rundt behand-
lingsmetoder som kreves for a forlenge livet for alvorlig

syke pasienter, er tid denressursen som er knappest.

tuttet prosessen med 4 fi MR-veile-

det laserablasjon, Visualase, metode-
vurdert. I fjor sommer stoppet denne
opp, og Hjernesvulstforeningen tok
kontakt for 4 fi den restartet, noe som
resulterte i at Bestillerforum ga opp-
drag om en oppsummering av allerede
systematiske oversikter forut for en ny
vurdering i Bestillerforum. P4 meotet
25. mai foreld oppsummeringen fra
Folkehelseinstituttet og Bestillerfo-
rum kom til folgende konklusjon:

I oktober 2016 startet Folkehelseinsti-

FHI har innhentet informasjon fra en
rekke kilder, herunder oversiktsartikler,
primerstudier, retningslinjer, fageksperter,
pasientorganisasjonet, internasjonale HTA-
organisasjoner og leveranderer. Oversikts-
artiklene konkluderer med at det ikke fin-

nes tilgjengelig forskning som kan gi oss
svar pi om metoden er effektiv sammen-
lignet med andre behandlingsalternativer.
Det er heller ikke registret noen pagiende
randomiserte kontrollerte studier som vil
kunne besvare problemstillingen.

Beslutning

Bestillerforum RHF gir ikke oppdrag om
nasjonal metodevurdering. Bruk av me-
toden ved behandling av intrakranielle
svulster eller epilepsi m3 skje som ledd i
prosjeke/klinisk utpreving.

Mandag 25. mai 2020 ble alts en svart
dag for hjernesvulstrammede. Sam-
men med Beslutningsforums nei til
Optune pa metet i april, er dette alt
annet enn gledelig. Behandlingsmeto-
der som ikke er medikamentbaserte

synes 4 vare mye vanskeligere 4 fi pa

plass enn nye medisiner. Nye metoder
som system er definitivt ikke en positiv
bidragsyter til #hjernesvulstmai.

Etter en gjennomgang av saksdoku-
mentene som ble lagt ut pi Nye meto-
ders nettside, er det tydelig at den sto-
re utfordringen ligger i mangel pi
dokumentasjon pé at denne metoden
er bedre enn for eksempel gammakniv-
behandling som allerede er en mulig-
het. Det er ogsd klart at dette er en
behandling som et mindre antall pasi-
enter vil ha nytte av. Det internasjona-
le miljget har siledes benyttet seg av
denne metoden uten 3 drive sammen-
lignende studier av laserablasjon opp
mot for eksempel gammakniv. Nar
det gjelder andre anvendelsesomrider
som epilepsi, sa har dessverre ikke Epi-
lepsiforbundet besvart henvendelsen
fra Folkehelseinstituttet, slik Hjerne-
svulstforeningen gjorde.

Hjernesvulstforeningen forstir at
fagpersonellet som har besvart Folke-




helseinstituttet er opptatt av klinis-
ke studier i vise til, og som leger
alltid m3 veere sikre i at det de anbe-
faler ikke kan bryte med deres ed
om i ikke gjore vondt verre. Det er
ogsd klart at prisen pr. enkeltstien-
de behandling er ansett for  vere
mer kostbar enn tilgjengelige meto-
der. Den er i saksdokumentene be-
regnet til kr 125000. Interessant
nok er det her et skille i oppfatning
mellom tumormiljget og epilepsi-
miljget ved Rikshospitalet. Epilep-
sispesialisten er positiv til en inn-
foring av metoden. Virt fokus er
imidlertid pa rettighetssiden av
dette, og har kanskje et litt annet
syn pa risikoen for i gjore feil. For
den som ikke har andre alternativer
og uansett kommer til 4 dg nir
svulstene fir vokse seg store nok, si
er det en akseptabel risiko 4 bare
ved slik behandling. Kostnaden
som helseforetakene m3 bazre er
heller ikke avskrekkende stor. Som
en sanitetsinstrukter en gang i ti-
den uttrykte det: pasienten der
uansett, man kan ikke la veere 4 gjo-
re et forsgk. Minimalinvasive be-
handlingsmetoder er i den sam-
menheng 4 foretrekke, sett fra pasi-
entens perspektiv.

Norge har etter ca. 3,5 ars tid
kommet frem til at hurtig metode-
vurdering ikke skal gjennomferes,
ei heller en ordinzr metodevurde-
ring. I 2007 fikk produsenten mar-
kedsforingstillatelse pi metoden i
USA, og det er et betydelig antall
som har fitt denne behandlingen i
mange land siden dette. Metoden
ble CE-godkjent i Europa i 2018.
Skal norske pasienter fi tilgang til
slik behandling mener altsd Nye
metoder at dette md organiseres
som en klinisk studie hvor dette ma
sokes midler til enten fra de interne
finansieringsmulighetene innenfor
helseforetakene eller at det skal fi-
nansieres eksternt fra f.eks. Kreft-
foreningen eller andre som finansi-
erer slik forskning.

Kjare nevrokirurg som leser det-
te, ver si snill 4 starte prosessen
med 3 etablere en klinisk studie p
MR-veiledet laserablasjon. Hjerne-
svulstforeningen er klar med en po-
sitiv pitegning og stiller gjerne med
en brukerrepresentant i studien. @

Sommerstengt sekretariat
Sekretariatet holder stengt i perioden 27. juni til
2.august. | den perioden vil ikke telefon veere betjent
og det kan ikke paregnes at post vil bli besvart.

Trenger du kontakt med en likeperson, s& finner
du kontaktinformasjon til en del av vare likepersoner
idette bladet eller pa hjernesvulst.no. Du kan
ogsa sende en e-post til likeperson@hjerne-
svulst.no.

Sekretariatet ensker alle en god
sommer og haper at myggen ikke biter,
men at fisken biter desto mer, is og
mineralvann holder seg kalde mens
utetemperaturen holder seg varm,
gode opplevelser blir mange og at
feriepengene strekker til mye moro!

Takk for stetten!

ViiHjernesvulstforeningen ensker arette en ekstra takk til alle de som har gitt
oss bidrag i mai. Alle pengene vil brukes til vare vedtektsfestede formal, i trad
med kravene fra Innsamlingskontrollen.

| ar satte koronapandemien en stopper for arrangementer hvor vi kunne
motes fysisk. Viutvidet derfor hjernesvulstuken til & bli en hel méned og vi
startet en felles innsamlingsdugnad, kampanjen #hjernesvulstmai. Vihar fatt inn
penger via var gavekonto, vipps-donasjoner og ved statte gjennom kjep av vare
silikonarmband, pin og gra sleyfer. kke minst fikk viinn store belep fra alle dere
som har opprettet innsamlingsaksjoner for oss og som har gitt sitt bidrag til var
egen innsamlingsaksjon pa Facebook.

Til sammen har vi fatt inn hele ca. kr 220 000 i lepet av mai, som vi skal
prioritere til forskning og opprettelse av et hjernesvulstregister. Ved gaver der
giver har satt andre klausuler for bruken av pengene, vil vi selvfalgelig etterleve
dette. Midlene er gremerket og satt pa egen konto hos oss.

Tusen takk, dere er fantastiske!
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Personlig utvikling

ROLF J.LEDAL

Gjennom livet er viistadig utvikling og endring, enten vivil det eller ei.
Drgmmen for mange er kanskje & kunne stoppe opp pa et punkt hvar man
har det bra og er fornayd, men dette er enklere sagt enn gjort.

om mennesker lever de aller fles-

te av oss i en form for samfunn

som pévirker oss narmest dag-
lig og gir oss grunner til endring
og pavirkning av endringshastighet.
Drommen om 4 stoppe opp selv mens
resten av samfunnet fortsetter videre
er som 4 skulle fortsette 4 sykle med
stottehjul, lenge etter at du har lert &
holde balansen pa sykkelen. Den sam-
me iveren etter a prgve noe nytt er nep-
pe like tydelig for mange, men i bunn
og grunn er denne iveren for og inter-
essen av 4 gi videre viktig for oss alle.
Det er slik samfunnet og vi som en del
av det, utvikler oss. Ikke all utvikling er
positiv, det vet vi som har opplevd 4 fa
beskjeden om at det er mer enn gnske-
lig i hodet vart. Men selv den utviklin-
gen som ikke er positiv, kan by pd noe
positivt for vir personlige utvikling.

Vil du egentlig dette?

Skal vi lykkes i 4 kvitte oss med stotte-
hjulene og komme videre, handler det
om 4 torre 4 bevege seg ut av komfort-
sonen hvor alt er trygt og kjent. Vi ma
over i leringssonen hvor vi kanskje ma
trosse frykt og se realiteter vi ikke on-
sker 4 konfronteres med, i @ynene.
Gjennom var beslutning om 4 forlate
komfortsonen og viljen til 4 undergi
personlig utvikling, sd motiverer vi 0ss
selv til 4 bevege oss inn pa ukjent grunn.
«Vil» er hoveddelen av «vilje», s her er
det ngdvendig med en motivasjon for
utvikling og endring, Vil man ikke selv
dette, s3 er det heller ikke en tilstrekke-
lig vilje til endring og utvikling. Sakalt
ytre motivasjon faller fort nir man skal
gjore noe som ikke er trivelig, oppleves

som ngdvendig eller er anstrengende.
Vare seg vektnedgang, lere seg fransk
eller 4 akseptere sitt nye liv med syk-
dom, her spiller viljen inn i stor grad.
Forstyrrende elementer kan det ogsd
vare mange av. Behovet for trast, sjoko-
ladekakestykket som stir igjen etter
bursdagsfeiring, en kald pils til pizzaen
eller noe annet som dukker opp er kan-
skje det stikk motsatte av det du tren-
ger for 4 komme videre.

Du konkurrerer mot deg selv

En av virens store TV-suksesser har
vart Kompani Lauritzen pi TV2. Her
har vi sette kjente fjes bli utfordret pa
det sterkeste innenfor omrider de har
vart ukjente med. Her har de opplevd
4 bli satt i situasjoner de ikke ante noe
om pd forhind, trosse fryke, sult og

sevnmangel, og jobbe sammen med
mél om 4 bli den beste utgaven av seg
selv. For den som fulgte serien sa ble
det tidlig klart at de mange konkur-
ransene mellom lagene var kun en del
av det 4 konkurrere mot seg selv. Det
er nemlig der den personlige utviklin-
gen ligger, det 4 vinne over seg selv.
Den vanskelige kampen dette kan vere
er som vi har sett en mulighet nir du
er omgitt av noen som vil deg vel og
stotter deg, men som ogsd samtidig
stiller krav til deg. Nar det gjelder slike
som oss med mer enn det vi ensker i
hodet, er kanskje den viktigste delen
det 3 ha noen sammen med oss, for at
vi skal komme videre gjennom aksept
av situasjonen og hva vi skal velge &
fokusere pa. En ensom kamp har langt
dérligere odds for 4 lykkes enn nar vi
stir sammen med noen.

Hjemme er familien laget, og ingen har det bra fer alle har det bra. iLustrasionsFoto:coroUraox




Komfortsonen

Alle trenger en fenrik

Mange skulle kanskje gnske at de had-
de en egen «Fenrik» som stiller spors-
mél som skaper refleksjon rundt egen
rolle og tilvaerelse, og som trener styr-
ke og automatisering av handlings-
menster ved hver anledning. De aller
ferreste av oss har det slik. Vi kan
bare se pA med misunnelse pd delta-
gerne og dromme om en slik blanding
av personlig trener (PT), mentaltre-
ner og masekrike, Hvis vi apner sin-
net vart, kan vi imidlertid stjele med
oss denne lerdommen og dra nytte av
den store overforingsverdien den har
til dagliglivet. Alt fra 4 re opp sengen
og ha utstyrskontroll til 4 falle bak-

lengs ned i kaldt vann har sine paral-

Alle trenger sin egen fenrik,

her eksemplifisert med fenriken
fra Kompani Lauritzen pd TV2.

Vekstsonen

Laeringssonen

leller i dagliglivet virt. Har du orden
pd det grunnleggende, har du ogsa
mer energi 4 bruke pi det som er mer
krevende. Tryggheten av at det du
frykter har andre foran deg mestret og
kommet godt ut av, gir deg mest-
ringstro pa egne vegne. Omsorg for
seg selv og andre er i dagliglivet en like
stor og viktig del som det var pa Set-
nesmoen. @Dyvind «Vinni» Sauvik sa
det s godt tidlig i serien, da han gjor-
de seg noen refleksjoner om at de som
man egentlig trodde ikke var de som
var mest omsorgsfulle, var nettopp de
som viste seg & ha mest omsorg for sin
sidemann.

Hele familien

Tanken om at den enkelte presterer
best ndr man har det bra er viktig for at
laget skal lgse sitt oppdrag. Hjemme er
familien laget, og det samme gjelder
her. Ingen har det bra for alle har det
bra. Nye og krevende situasjoner kom-
mer pa lopende bind, vare seg sykdom
eller samfunnets nedstenging pga. co-
vid-19. Familien som sosialt system
pavirkes av slike endringer i rammene,
og for noen av oss er det flere slike
endringer som kommer samtidig. De
kan gjerne virke forsterkende pa hver-
andre, s en pluss en blir tre, og ikke to
som vanlig. Skal man tile slike pakjen-
ninger, md man helst ha litt erfaring
med motgang fra for og ikke minst ha
evnen til 4 finne frem til positive ele-
menter som bidrar til 4 endre fokuset
fra negative aspekter ved livet, til posi-
tive. Om ikke til positive hvis det er
vanskelig, si i hvert fall makte 4 noy-
tralisere de negative opplevelsenes virk-

ning pé deg og din familie. Fokuset p
familie er kanskje rart for deg; det er jo
du som er den som er syk mens de an-
dre er nermest uforskammet friske og
kan holde pa med sitt? Dessverre er
det slik at alvorlig sykdom som inn-
treffer rammer hele familien. Familien
som sosialt system preges av den angst
og uro, endringer i gkonomi og andre
endringer som kommer som en folge
av sykdommen.

Utviklingen er gevinsten

Din personlige utvikling er dermed
den eneste gevinsten man kan fi ut av
alvorlig sykdom, uansett hvordan den-
ne sykdommen ender. Mange av oss
er kanskje kjent med dette allerede.
Mestring av sykdom er avhengig av ak-
sept for at det som har inntruffet, er
noe som du ikke kan gjore noe med
eller har skyld i. Din hjernesvulst har
kommet helt av seg selv og ingen ting
du kunne ha gjort ville hatt noen inn-
virkning pé dette. Like lite som du kan
bestemme hvor det skal regne, har du
evnen til 4 pivirke hvem som fir en
hjernesvulst. Kan du imidlertid etter
en stund med lering pd din vandring
ut fra det gamle livet i komfortsonen
og gjennom provelser og endringer
legge merke til det som tross alt er po-
sitivt og du er takknemlig for, si har du
kommet et godt stykke pai vei. Klarer
du i tillegg bare 4 registrere at det reg-
ner, uten i tenke at det skulle heller
vart solskinn og andre negative tanker,
sd er du enten bergenser eller sa har du
bevegd deg langt og allerede blitt en
bedre versjon av deg selv, kanskje den
beste. ()

HIERNE DI
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Barn og ungdom
sompdararende

ROLF J. LEDAL

Mestring av alvorlig sykdom i familien er krevende
for alle. Barn og ungdom er i en saerstilling med sine
utfordringer og krever en seerskilt tilnaerming for

amestre situasjonen godt.

arn og ungdom er ikke en homo-
B gen gruppe. Alder og hvor langt

den enkelte har kommet i sin
utvikling spiller en stor rolle, det sam-
me gjor deres personlighet. Hjelp til
mestring i sin nye situasjon krever der-
for «skreddersem» hos den enkelte.
En ting er dog felles; du trenger ikke si
alt, men alt du sier m3 vare sant. Det 4
skulle vere forelder med hjernesvulst
eller forelder til en med hjernesvulst er
en krevende oppgave i seg selv. Det &
skulle vere den som forklarer og gir
trygghet i situasjonen er en stor til-
leggsoppgave. Heldigvis finnes det en
del tips og hjelp man kan fi. Her fir
du noen tips og en oversikt over res-
surser du kan benytte deg av.

Apenhet om sykdom

Barn trenger ipenhet om sykdom.
Hyvis noe holdes skjult for dem, er det
lett for at de begynner 4 tenke tanker
og utvikle folelser som gjor situasjo-
nen enda verre for dem. Apenhet gir
derfor trygghet. Apenhet betyr 3
snakke sammen om det som skjer og
hvordan det oppleves. Informasjon
deles og ingen holdes utenfor. Barna
fir vite at det er lov 4 sperre om det de
lurer pa og at de voksne svarer atlig.
Apenhet handler ikke om 3 dele alt,
men om & dele det som er viktig for
barna og familien. Nar dere er tidlig
ute med i snakke sammen er det enk-

lere & ta opp ting senere. Helseperso-
nell har ogsd en plike til 4 ivareta barn
som er pirgrende.

Barn er en del av fellesskapet

Det er bra for barn 4 vaere med og delta

i det som skjer i familien. De fleste

barn ensker 3 vare med 4 bestemme,

gjore oppgaver og bli regnet med som

en del av felleskapet. Noen eksempler

pa hvordan barna kan delta er:

> Vare med nir dere snakker om syk-
dommen eller avhengigheten.

b Besgke helsetjenesten eller behand-
lingsstedet til den som er syk.

> Vare med pi 4 planlegge hvilke opp-
gaver de kan gjore: rydde, ta ut sop-
pel, passe sgsken.

B> Vare med 3 bestemme over hvordan

de skal ha det og hva de skal delta pa.

A vite og forsta

Barn trenger & forstd hva som skjer

med den som er syk, med seg sely, fa-

milien og med livet i hverdagen. De

trenger konkret informasjon og forkla-

ringer for 4 vite hvordan de kan forstd

situasjonen de er i. Tilpass informasjo-

nen du gir til barnas alder, personlig-

het og modenhet. Barn trenger ikke

vite alt, men det som sies mi vare sant.

Informasjonen ma alderstilpasses, og

pa helsenorge.no finner du gode tips

til dette. Noen eksempler pa hva barn

trenger 4 vite er:

p> Informasjon om helseutfordringene;
diagnose, behandling og prognose.

B> De er ikke skyld i eller har ansvar for
helseutfordringene.

> Ingen barn kan gjore andre friske,
dette er helsevesenets ansvar.

> De er trygge og blir tatt vare pi bade
nd og fremover.

» Hvordan de kan bidra i familien.

B De er verdsatt og er en viktig del av
familien.

> Det er lov 4 ha det bra, ha egne be-
hov og fortsette 4 leve sine liv.

Dersom noe skjules for barn, kan de utvikle falelser som forverrer situasjonen deres.
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Det er viktig & veere tilgjengelig for tendringen slik at de kan fé svar pé sine spersmdl og tanker. i.LustrasionsForo: coLourE0x

Rutiner og forutsigbarhet

A vite hva som skjer fremover gir
trygghet og mindre bekymring. Dere
kan beholde rutiner som fungerer eller
lage nye. Planlegg hvordan familien
skal handtere situasjonen og hvordan
livet skal leves utenfor familien. Lag
gjerne en enkel familieplan. Noen eks-
empler pa rutiner og planlegging som
gjerne kan inngd i en familieplan:

> Oversikt over barnas og familiens
rutiner, som maltider, lekser, husar-
beid og leggetider.

> Oversikt over barnas aktiviteter,
som tider, steder, hente og bringe.

B Oversikt over det som angir barna
om helseproblemene, som behand-
ling, besgk til behandlingsstedet,
oversikt over kontaktpersoner.

b Kontaktinformasjon til familiemed-
lemmer og andre viktige personer.

Barnehage, skole og fritid

Barn og unge trenger gode arenaer
utenfor familien. Det gir trivsel, utvik-
ling og kontakt med jevnaldrende og
trygge voksne. Tid utenfor familien gir
ogsi pauser fra helseutfordringene.
Gode arenaer kan vare venner, nabo-
lag, fritidsaktiviteter, barnehage eller
skole. Barn trenger at viktige voksne er
informert om sykdommen eller avhen-
gigheten. Storre barn ber fi vere med
3 bestemme hvem som skal vite hva i

eget nettverk. Tenk gjerne over, og

snakk med barna om:

> Huvilke personer og arenaer er vikti-
ge for barna?

b Hva onsker dere andre skal fi vite
om helseutfordringene?

> Hva kan barna si hvis noen spor?

Anerkjennelse

Barn trenger i vite at deres mate 3

hindtere situasjonen pa er ok. Barn og

unge er forskjellige og de mestrer og for-

star ulike, Det er viktig at det enkelte

barn fir lov til 4 finne fram til sin mite 4

delta og forstd pa. Det gjor at barn foler

seg respektert og verdsatt. Noen eks-

empler pd det 4 anerkjenne barn:

> Lytte til det barn sier og vare opp-
merksom pa det de gjor.

2 Respektere barns egen forstielse og
gi ros nir de bidrar i familien.

b Fortelle at det er lov 4 vare trist, lei
seg, sinna eller glad.

p> Fortelle at det er lov 4 ha det bra og
gjore ting de synes er goy.

B> Si og vise at barna er viktige for fa-
milien og verdsatt for den de er.

Tenaringer

Sett av god tid slik at dere kan vare
sammen uten & bli forstyrret. Tendrin-
gen kan ha spersmal og behov for kon-
takt i etterkant. Forbered gjerne tegnin-
ger eller bilder som kan hjelpe deg med

4 forklare sykdommen, skaden eller av-
hengigheten. Boker og nettsteder som
handler om situasjoner lik deres kan
ogséd brukes. Unge vil ha erlig og kon-
kret informasjon om situasjonen. For-
bered gjerne informasjon om diagnose,
behandling og prognose. Lag gjerne en
enkel oversikt over familiens hverdag —
om hverdagsrutiner, skolegang og voks-
nes jobbsituasjon. Inviter eventuelt
andre nare personer av tendringen til
4 delta i samtalen sammen med deg.
Det kan vere andre i familien, omsorgs-
eller ressursperson, eller andre som kan
stotte dere. Velg et sted og tidspunke
som passer for tendringen, slik at han
eller hun er rolig og oppmerksom nir
du vil snakke om helseutfordringene.
Qv gjerne pa forhind pa 4 snakke rolig
og direkte. G4 rett pa sak og ver kon-
kret. Ver arlig pa at helseutfordringer
kan vere vondt og vanskelig, samtidig
som det er en naturlig del av livet.

Ver tilgjengelig for teniringen — i
tilfelle hun eller han blir mer kontakt-
sokende eller har spersmil om det
dere har snakket om. Hvis ikke du kan
vare tilgjengelig er det kanskje andre
som kan vare det?

Felg opp tenaringen

Fortell hva som skjer videre, hva de
voksne gjor med helseproblemet og
hvordan familiens hverdag skal vere.
Lag gjerne en enkel oversikt over famili-
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ens hverdag — over hverdagsrutiner,
skolen og hvem som hjelper familien.
La den unge delta i planlegging og hvor-
dan han eller hun kan bidra i familien
uten 4 ta for mye ansvar. Ha flere sam-
taler hvis helseutfordringene varer over
tid. Gjerne nir det feles naturlig, har
gatt lite tid eller nir det skjer endringer
med ungdommen eller helseutfordrin-
gen. Del det du har fortalt med andre av
den unges nzre og viktige personer. Be-
stem sammen med den unge hvem dere
kan snakke om helseutfordringene med.
Det kan for eksempel vare den andre
forelderen, steforeldre, familie, venner,
kjereste, trener, lerer, helsesykepleier.
Si at det bade er lurt og lov & ha noen
andre 4 prate med — i tillegg til dere i
familien. Det kan gjore det lettere for
andre  forstd. Larere kan for eksempel
gjore skolehverdagen enklere og venner
kan gi god stette. De som jobber i sko-
len har taushetsplikt om helseopplys-
ninger og andre personlige forhold.
Noen unge kan ha nytte av & snakke
med noen i helse- eller hjelpetjenes-
ten. Det kan gjerne vare stedet der for-
eldre eller sgsken mottar behandling,
Der har de god kunnskap om diagno-
sen, behandling og prognose. De har
ogsa god erfaring i 4 snakke med bide
barn, unge og voksne. Fastlege, skole-
helsetjeneste eller familiesentre gir ogsi
gode samtaletilbud til barn og unge.

Ikke la fravaersgrensen bestemme

For den som er elev ved videregiende
skoler kan fraversgrensen vare en ut-
fordring. Det er imidlertid ikke slik at
noen dagers ekstra fraver fra skolen
skal sette en stopper for viktig tid sam-
men med den som er syk. Behovet for

ddrlig

andre da

Noen dager er jeg i
humgr,

er er jeg ikke i

godt humor.

4 ta fri fra skolen er individuelt, og her
kan ogsi fastlegen hjelpe til med 4 gi
attest til skolen pi gyldig fraver, hvis
det ikke holder med en seknad til rek-
tor om fri. Fra media kan man ha fatt
med seg historier om at det ikke var
mulig 4 fa fri for 4 besgke sin alvorlig
syke bestemor, men at man fikk fri for
4 delta i begravelsen. Dette er ikke eks-
empler til etterfolgelse, og ved alvorlig
sykdom ma man begynne tidlig 4 ten-
ke pa at dette ogsa kan ende opp med
dedsfall og pafelgende sorgarbeid.

Unnga at sorg blir til psykisk lidelse

Klarer man ikke 4 legge til rette for at
pakjenningen med alvorlig sykdom og
ev. dedsfall kan mestres pd en god mite,
s er det fare for at sorg kan ga over til
en psykisk lidelse. En sorgreaksjon om-
fatter gjerne flere faser. Til & begynne
med vil man kunne gjennomgi en si-
kalt sjokkfase. Det er gjerne slik at vi
ikke klarer & tenke klart eller oppfore
oss som normalt, Oftest har vi enni
ikke fate full forstielse av hendelsens
omfang og betydning. Det hele kan vir-
ke nesten uvirkelig. Noen reagerer med
apati, mens andre blir rastlose og pre-
get av angstsymptomer. Etter en kort
periode begynner vi 4 fi forstielse for
hva som har skjedd, og hvilken betyd-
ning dette vil kunne f for oss. Vi beve-
ger oss da over i en fase som benevnes
reaksjonsfasen. I denne perioden vil
mange folelser kunne vekkes i oss, men
det vanligste er angst, depresjon, at-
ferdsforandringer og kroppslige symp-
tomer. For en periode er det hendelsen
som opptar oss, og vi foler pd det som
har funnet sted. Det kan vare vanskelig
i se fremover, og det virker vanskelig

s

4 forstd hvordan livet skal gi videre.
I denne fasen kan mange ha behov for
hjelp utenfra, da folelsene og savnet
kan vare vanskelig 4 takle alene. Etter
en stund kan det komme en tid hvor vi
klarer i rette noe av vir oppmerksom-
het mot omgivelsene, og bort fra det
som utlgste sorgreaksjonen. Mindre
tid brukes til 4 gruble over det som har
skjedd, og vi klarer 4 finne noe glede og
interesse i vir omverden og aktiviteter
som tidligere har betydd noe for oss. Vi
har da gitt inn i reparasjonsfasen.

Aksept og behandling

Etter hvert klarer vi & begynne 4 se
fremover. Vi innfinner oss med den for-
andringen som har funnet sted, og be-
gynner & skape oss strategier for hvor-
dan livet skal gi videre. Dette er den
siste fasen i en sorgreaksjon, og kalles
nyorienteringsfasen. For mange er dette
heldigvis sluttresultatet av en sorgreak-
sjon hvor det meste si tungt og merke
ut i en periode. En sorgreaksjon kan
vare tung 4 takle alene, og det er av av-
gjorende betydning at vi har noen &
dele sorgen med. Det er viktig
a benytte seg av sine nzrmeste, 0g hvis
en har gode venner, arbeidskamerater
eller andre personer en har tillit til, bor
man oppsgke dem. Noen synes at det
kan vere vanskelig 4 benytte seg av sitt
sosiale nettverk for 4 fa hjelp, og da er
det muligheter for 4 f hjelp hos legen
eller annen profesjonell hjelper. Et men-
neske kan bade lytte, traste, stotte og
hjelpe til nytenking, og det er akkurat
slike kvaliteter som kan bidra til at en
sorgreaksjon  blir lettere 4 takle.
I tillegg til & benytte seg av sitt sosiale
nettverk er det viktig & opprettholde
sovn og matvaner. Sorgbehandling er
energikrevende, og det & opprettholde
storst mulig grad av fysisk velvere kan
ha stor betydning. Det 4 kjenne p4 folel-
sene kan ofte vaere vondt, og det er lett &
prove d unnga dem. Likevel er dette den
dérligste miten 4 takle sorg pa, og det
ma oppfordres til heller 4 ta frem folel-
sene enn 4 unngd dem. [ ]

Ressurser pa nettet

» Barns Beste ved Serlandets sykehus

» Kreftforeningens brosjyrer

» korspaahalsen.rodekors.no

» ung.no

» helsenorge.no

» Telefontjeneste for barn og unge
800333 21 -Kors pahalsen



All.Can Norge
er etablert

ROLFJ. LEDAL

Hjernesvulstforeningen har sammen med tre andre
frivillige organisasjoner og to legemiddelselskaper
gatt sammen om & lansere All. Can Norge.

II.Can er ni etablert i 15 land,

Averden over — og har som mal 4

bidra til en bedre og mer pasi-
entorientert kreftbehandling,

All.Can Norges styringsgruppe be-
star av Cecilie Brithen fra Lungekreft-
foreningen, Erik Hansen fra CarciNor,
Lars Bestum fra Hjernesvulstforenin-
gen, Helle Aanesen fra Aktiv mot kreft,
Margaret Brusletto fra Bristol Myers
Squibb Norge og Therese Bohne fra
Roche Norge. Vi er selvsagt glade for
at vir egen leder Lars er med i sty-
ringsgruppen og tar tak i viktige omra-
der av kreftomsorgen. Lars trekker
frem at All.Can Norge er et initiativ
som veldig godt kompletterer virt

Lars Bestum fra Hjernesvulstforeningen

er medlem av All.Cans styringsgruppe.
FOTO: PRIVAT

ovrige arbeid. I All.Can Norge fir vi
en arena til 4 diskutere helhetlig pasi-
entbehandling og pasientivaretakelse
sammen i et bredere forum, med re-
presentanter fra bide de frivillige orga-
nisasjoner og industrien. I tillegg har
All.Can Norge et internasjonalt per-
spektiv og en moderorganisasjon i ryg-
gen.

All.Can international er en ideell
organisasjon og milet er ganske enkelt
4 forbedre kreftbehandlingen med fo-
kus pd det som er viktig for pasientene.
All.Can er etablert med hovedsete i
Brussel og er representert i 15 land
over hele verden. Fra 2017 har All.Can
utviklet seg til 4 bli et internasjonalt
initiativ bestiende av en rekke interes-
senter innen bekjempelse av kreft,
bide fra industrien, helsepersonell og
de frivillige organisasjonene. Utgangs-
punktet er 4 bidra til & styrke arbeidet
med 4 identifisere og synliggjore hvor-
dan det er mulig 4 optimalisere kreft-
omsorgen. Milet er 4 fremme effekti-
vitet og forbedring i kreftomsorgen og
at pasienten alltid skal vare kjernen i
arbeidet. Dette er et arbeid som kom-
mer i tillegg til alt det gode som blir
gjort fra pasientorganisasjonene, s
All.Can blir ingen «konkurrent», mer
et supplement.

All.Can Norge lanserer to hoved-
omrider hvor de gnsker at politikere
og helsevesen gker innsatsen — for &
gjore kreftbehandlingen bedre og mer

effektiv for norske pasienter:

—
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Prehabilitering

3> Prehabilitering handler om & bruke
tiden fra diagnosetidspunke til be-
handlingsstart best mulig, sammen
med pasienten.

p> Pasienter som er fysisk og mentalt
best mulig forberedt for behandlin-
gen starter fir bedre behandlingsre-
sultat og raskere rehabilitering etter
behandling.

p> Trening, kostholdsveiledning, roy-
keslutt og kunnskap om behand-
lingsforlep ber tas inn som del av
prehabiliteringen.

Trygg utskrivning

Alle kreftpasienter som skrives ut ma
fi en tydelig beskrivelse av sin indivi-
duelle oppfelging og vei videre i helse-
vesenet,

> Kontaktpersoner,  oppfelgingspla-
ner og rettigheter ma legges frem
som en del av utskrivningen. Det
mé vere tydelig hva pasienten selv er
ansvarlig for 4 felge opp — og hva
som vil bli fulgt opp av andre res-
surspersoner.

> All.Can Norge gnsker en raskere av-
klaring og konkretisering ifm. arbei-
det med «Pakkeforlop, kreftpasien-
ter hjem».

p All.Can ensker at ordningen med
kreftkoordinator skal utvikles og vi-
derefores som en del av det offentli-
ge oppfolgingsansvaret. °
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Hestens
kurstilbud

Hestens kurstilbud er dessverre preget av at det er mye
vienna ikke vet om en eventuell oppblussing av covid-19.

Noen har avlyst kurs og andre lyser ut
kurs for & i hvert fall registrere interes-
serte og si fir heller en avlysning kom-
me pi et senere tidspunkt.

Det vi vet s langt er at det planleg-
ges med kurs i Oslo og p4 Montebel-
losenteret. Hjernesvulstforeningen plan-
legger ogsa pirsrendesamling og mest-
ringskurs for menn, men disse er ennd
ikke tidfestet, da en bestilling av hotell
krever at vi vet mer om hvilke behov vi
vil ha opp mot avstand mellom delta-
gerne og andre forhold relatert til
smittevern.

Kurs 38a-20 Hjernesvulst
Livsmestringskurs «Kreft-hva na?»
(Trinn 1)

TID: 18.-25. september (7 dager),
STED: Montebellosenteret

Kurs for deg som har heygradig
hjernesvulst (grad 3-4) og dine
pérerende

TID: 24. og 25. september 2020

STED: Vardesenteret, Radiumhospitalet

Kurs for deg med hypofyse-
svulst og dine pirerende
TID: 29. og 30. oktober 2020
STED: Rikshospitalet

Kurs for deg som har eller har
hatt lavgradig hjernesvulst
(grad 1-2) og dine pirgrende
TID: 10. og 11. desember 2020
STED: Vardesenteret,
Radiumhospitalet

Husk at du md melde deg pa hvert enkelt kurs hos de som er arranger.

Se mer om kursene p hjernesvulst.no.

Det sitter i hodet

Kurs for deg som har eller har hatt lavgradig

.desember 2020
t, Radiumhospltalet

Tid: 10. og 11
Sted: Vardesentere

Kurs for deg med hypofysesvulst
og dine pargrende

Tid: 29. og 30.oktober 2020
Sted: Rikshospitalet

@

Kurs for deg som har

hﬂygradig hjernesvulst (grad 3-4)

Tid: 24. o,

g 25.se,
Sted: Vardese btember 2029

nteret, Radiumhospitalet
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Presentasjon
av styret

Lars Bestum ble gjenvalgt som sty-
releder i foreningen for to nye ar. Han
er 47 ar og bor i Oslo med kona
Inger-Lise og barna Jenny (17) og
Christian (10). Lars fikk oppdaget
hjernesvulst i juni 2017 da han falt om
pa et sommerarrangement med jobben
og ble liggende i koma i noen timer.
Han er utdannet sivilskonom og job-
ber til daglig som konsulent i Accentu-
re, der han hjelper virksomheter med
omstillingsprosjekter. Han jobber litt
redusert for 4 ha kunne engasjere seg i
kreftarbeidet og i Hjernesvulstforenin-
gen spesielt. P3 fritiden er han og fami-
lien glad i & vaere pa hytta i Trysil, som
de bruker hele dret som utgangspunke
for sykling, giturer i fjellet og ski.

Mette Krogstad er 37 ar, har ei
datter pd 13 ar og ble operert for hjer-
nesvulst i 2009. Hun har vart med i
hovedstyret siden juni 2018. For det
satt hun som kasserer i regionlag
Midt-Norge i 5 ir. Hun er ogsi like-
person i foreningen. Hun er utdannet
revisor, er 100 prosent ufer i dag pga.
operasjonen, men har jobbet i et revi-
sjonsselskap til nyttir gjennom en

VTA-ordning (Varig Tilrettelagt Ar-

rrrrr

beid) via NAV. Fra nyttir fikk hun
med denne over i HSF og jobber na ca.
50 prosent for HSF fra sitt kontor pd
Stjgrdal. Hun har ansvar for skonomi
og jobber derfor mest med gkonomi,
regnskap, innrapportering og fordeling
av midler.

Astrid Fanes er 68 3r, gift og fikk
diagnosen svulst i hypofysen i 2005.
Hun kommer fra Midt-Norge hvor

hun har vart med i regionlagsstyret, og
primus motor for medlemsaktiviteter
og turer. Hun er ogsd likeperson i
Hjernesvulstforeningen.

Nina Sendergaard er 60 4r og
bor i Moss sammen med mann og
hund. Hun har to barn, en senn og en
engeldatter. Datteren dede av glio-
blastom for snart fire r siden, og det
er arsaken til at hun engasjerer seg i
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Hjernesvulstforeningen. Kan hun pi-
virke eller gjore en forskjell for noen, s3
er det veldig fint. Et av omridene hun
brenner for er Likepersonstjenesten,
dette er en av hovedomridene til
foreningen og en veldig viktig ordning.

hun skriver pd en bok om ledelse. Hun
sitter ogsd 1 interimsstyret til Bunaclsge‘
riljaen. Hedda har fire barn, og hun er
blant annet en engasjert fotballmamma
for sin yngste datter nir formen tillater
det. Sammen med sin samboer har hun

en kjokkenhage som hobby.

Karen lversen er 25 ar og jobber
som sykepleier pd en barneavdeling.
Hun bor i Asker sammen med sin sam-
boer og datter. For to ar siden snudde
livet hennes seg pa hodet da hun mistet
pappaen sin til hjernekreft. Etter pap-
paen hennes dede fikk hun et sterke
gnske om 4 hjelpe andre i samme situa-
sjon, og stilte derfor til valg som styre-
medlem i hovedstyret i hjernesvulstfo-
reningen. Karen brenner for barn som
pirgrende, dette er en gruppe hun on-
sker & fi mer fokus pa i HSE Hun er
glad for 4 vare gjenvalgt til hovedstyret
og gleder seg til 4 bidra de neste to arene.

Hedda Kise er 47 ar og bor p Bek-
kestua i Berum. Hun jobber som pro-
gramleder i TV2, foredragsholder og
billedkunstner, men hun er ogsa blitt
delvis uforetrygdet etter hjernesvulst-
operasjonene i 2007. Hedda holder
blant annet foredrag om 4 fi noe positivt
ut av det negative i livet og har vert dpen
om at hun har en hjerneskade, bide i
intervjuer og i en tidligere blogg, Hun er
opptatt av styrken som ligger i det 4 vise
sdrbarhet og at hennes billedkunst skal
gi hap. For tiden jobber hun med en ny
programserie med et klart helsetema og

Helge Slljan er 48 ir og er fra Bam-
ble i Telemark, men bor ni i Sande-
fjord. Helge har en mastergrad innen
kjemi (fra NTH) og en mastergrad i
ledelse (fra BI), og 20 irs erfaring fra
privat neringsliv. Helge ble diagnosti-
sert med glioblastom sommeren 2014
da han og familien bodde i Dubai.
Helge ble ufgretrygdet, og begynte 4
engasjere seg i frivillig arbeid. Forst
et ar som flyktningguide, deretter
som fotballtrener i lokalklubben GOIF,
hvor han ni er leder pd 4. aret. Han er
nd skilt, og har to detre (Nora (16),
Malin (14)) som han og kona har delt
ansvar for, og en hund som serger for
selskap og tre daglige turer. Helge er
ogsé likeperson i foreningen.

Gunn Tove Ribe fra Tromse, er 51
ir og har tre voksne barn. Hun enga-
sjerer seg i Hjernesvulstforeningen
sentralt og i Nord-Norge, og mener
forskning og utvikling er vesentlig.
Gunn Toves daglige jobb er innen

regnskap og gkonomi. P4 fritida trives
hun med familie, gode venner, strikker
og liker 4 vaere pa all slags turer.

Nina Jensen er 45 ir og har utdan-
nelse som marinbiolog fra James Cook
University i Australia og arktisk marin-
biologi fra Norges fiskerihggskole i
Tromsg. Hun har vert prosjektleder
i reklamebyriet Ogilvy & Mather.
I 2003 startet hun som frivillig i
WWE og ble fast ansatt 1 2005.12012
overtok Nina som generalsekreter i
WWE Verdens naturfond, en stilling
hun hadde fram til 2017. Hun er i dag
leder av forsknings- og ekspedisjonsski-
pet REV Ocean, og styremedlem i Bu-
siness for Peace, Plastic REVolution og
The Ocean Data Foundation. Ble ogsd
kiret til Young Global Leader av World
Economic Forum i 2014. Jensen har ett
barn med samboer Nicolai Roan. Roan

dede av hjernekreft 30. juli 2019.

Helge Holtedahl er 44 ar gammel
og bor i Oslo. Helge har et lidenskape-
lig forhold til bryggerkunsten og er
salgskonsulent i Haandbryggeriet. I
tillegg til handverksbrygg er han opp-
tatt av sykling og 4 holde seg i form.
Helge er en kar som liker godt 4 kon-
takt med og prate med andre, jobbe

med arrangement etc. [ ]
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Nytt fra forskning

ROLF J. LEDAL

Det skjer mye rundt om i verden, og noen lovende
nyheter kan vimelde om i denne spalten. Farst tar vi
turen til protonbehandling hvor forskerne ved Shanghai
Proton and Heavy lon Center har gjort seg noen tidlige
erfaringer med bruken av partikkelstraling.

ellom juni 2015 og oktober
M 2018 ble 50 pasienter med

glioblastom multiform (n =
34) eller anaplastisk gliom (n = 16)
behandlet ved Shanghai Proton and
Heavy Ion Center. 24 pasienter fikk
protonstrilebehandling i en dose pa
60 grayekvivalenter i 30 daglige frak-
sjoner, og 26 pasienter fikk protonstra-
lebehandling pluss karbonionstralebe-
handling (CIRT) i forskjellige doser.
Alle pasienter fikk temozolomid pa

Karnofsky Performance Scale.

Able to carry on normal
activity and to work; no
spacial care needed,

Unable to work; able to live
at hame and care for moest
personal needs; varying
ameunt of assistance needed,

Unable to care for self:
requires equivalent of
institutional or hospital
care; disease may be

progressing rapidly.

grunn av deres alder eller deres
MGMT  promotormetyleringsstatus.
Progresjonsfri overlevelse (PFS) og
total overlevelse (OS), samt behand-
lingsinduserte toksisiteter, ble analy-
sert.

Analyser avdekket at alder (> 50 vs.
< 50 ar), grad 3 mot 4 og Karnofsky-
score (> 80 vs. <80) hadde betydning
for OS, og IDH-mutasjon og grad var
viktig for & forutsi PFS. 29 pasienter
opplevde grad 1 behandlingsrelaterte

Medmall fa complices; no evidence of
LTI

Able to carvy on monmal ackhvity; minor
sigon or wympboms of dissase.

Hearmial sctivily wath et semes dagid of
symphoers of diseans,

Canwi for sl unable ta canry on nodmal
rtivily o to di aertive words

Requires cccasional assistance, but Is abde
1o carw Tor mosk of Bl perismal needs.

Requires considerable assistance and fre-
quent medical care

isabled; requines special cane and
FEREREER AT

Severely ditabled; hespaal sdmission m
Indicated altheaugh death ot Eeminant.

Very shok; Bgagpitall admbsslon necrreany;
Bl SUP PTG IRealeil P iy

Miaibund; fa1al processes progressing
rapidiy

[ead

akutte bivirkninger, og 11 utviklet
grad 1 (n = 6) eller grad 2 (n = 5) sen
bivirkning av straleindusert hjernene-
krose. Ingen toksisiteter i grad 3, 4
eller 5 ble observert.

Partikkelstrilebehandling ga 18-
méneders OS og PFS pa henholdsvis
72,8 prosent og 59,8 prosent, med ak-
septable bivirkninger hos pasienter
med heygradig gliom. Partikkelstrile-
behandling i en dose > 60 grayekviva-
lenter ser ut til & vaere en sikker og po-
tensielt effektiv behandling.

Protonbehandling
vs. fotonbehandling

Om noen dr vil protonbehandling
vare etablert som et behandlingstil-
bud i Norge. Det bygges protonstrile-
anlegg i Bergen og Oslo, for behand-
ling og forskning, Hvilke muligheter
fir vi med protonbehandling som vi
ikke har i dag? Dette er spersmal som
flere enn forskerne stiller seg. For 4 for-
std hva proton- og partikkelstriling
representerer, ma man ha en viss inn-
sikt i forskjellen mellom dette og fo-
tonstraling som vi i dag benytter i
Norge. Hele poenget med strileterapi-
en er 4 kunne treffe kjernen av svulsten,
hvor det er vanskelig 4 ni frem med
cellegift. Skal man ni denne mi man
ellers benytte seg av kirurgiske inngrep,
noe som kan vare svert krevende for
pasienten og er ogsi vanskelig 4 gjen-
nomfere nir svulstene sitter kinkig til.
De dyktige nevrokirurgene er ogsa for-
siktige med 4 skade friskt vev, hjernen
var er jo uerstattelig og det er vanskelig
eller helt umulig 4 trene opp enkelte
funksjoner ved skade.

Det har i lopet av de siste 10-15
irene skjedd en utvikling innen foton-
basert strileterapi. Det har blitt ut-
viklet teknikker som gjor at det nd i
storre grad er mulig 4 avgrense omra-
det med hey straledose til det omridet
som trenger strilingen. Slike teknikker



innebzrer imidlertid at store omrader
blir utsatt for middels til lave striledo-
ser. Dette kan medfore at vi pa sikt kan
fa se konsekvensene av dette i fremti-
den, gjennom flere som far kreft pga.
denne strilingen. Protoner gjor det
derimot mulig 4 avgrense hgydoseom-
radet uten bestraling av ugnsket omra-
de med «lekkasjer» fra strilingen. Ved
fotoner vil den hgyeste dosen avsettes
mellom 1,5 til 3 cm fra overflaten, for
den minker videre innover i kroppen.
Protonstriling gir en lav dose inn til
det bestemte punktet hvor dosen raske
stiger til sin maksimale verdi og ner-
mest bruker opp all energien sin der.
Dette skyldes at energien er hayest rett
for de stopper opp, og far sin effeket-
opp der hvor den er gnsket. Denne
toppen er oppkalt etter fysikeren Wil-
liam Henry Bragg, som forst beskrev
dette fenomenet. Braggtoppen (eller
Braggpeaken som det gjerne kalles) er
svaert begrenset og det betyr at omra-
det som fir hey dose er lite. Onsker
man at effekten skal spres over et stor-
re omrade, si md man endre energien
pa protonene underveis i behandlin-
gen for 4 fi en sikalt utsmurt Bragg-
topp og storre omrider kan dermed
behandles under ett.

Et proton er altsd en liten partikkel.
For den som husker tilbake til natur-
fagstimene, s3 ser dere kanskje for dere
en atomkjerne med protoner og ney-
troner. Det forste grunnstoffet i det
periodiske systemet er Hydrogen, som
har en kjerne med et proton og et elek-
tron som gir i bane rundt dette. For &
skaffe seg et proton, md man derfor
flerne elektronet fra et hydrogenatom.
Da sitter man igjen med en enkelt po-
sitive ladet partikkel, som sammen
med andre kan gis okt fart og styres
ved hjelp av magnetfelt. Dette er i ut-
gangspunktet ikke langt unna maten
man laget bilder pd gamle TV-appara-
ter. De hadde et sikalt katodestrileror,
hvor elektroner ble styrt i strdler mot

skjermen hvor de tegnet linjer i et be-
stemt menster som til sammen utgjor-
de et bilde. Nair det gjelder protonene i
behandlingen av kreft, si er det altsd et
spersmal om hvor dypt de skal nd og
hvordan de skal styres for 4 treffe der
onkologene sikter seg inn mot.

Mens TV-skjermen stoppet elektro-
nene, s3 er det altsa slik at det er ingen
klar vegg som stopper protonene i f.eks.
hodet virt. Skal man dra nytte av at
man har denne Braggtoppen og ner-
mest ingen striling bak denne, si ma
det beregnes noye hvor denne skal vaere.
Siden vi i Norge ikke har stor erfaring
med dette, si er det ogsa nedvendig at
det forskes pd dette. Det finnes flere
usikkerhetsmomenter som ma klarleg-
ges for 4 sikre rett behandling. Disse
usikkerhetene ma avklares slik at ana-
tomien og behandlingsplanen, terreng
og kart om du vil, stemmer overens.
Dette krever at de maskinene som be-
nyttes for 4 undersgke pasientene for
behandling, mi vare finkalibrerte og
sikre i sin posisjonsangivelse. Selv etter
en slik kalibrering, er det fortsatt mu-
ligheter for avvik. Avviket reduseres
gjerne ved bruk av en spesiell CT-mas-
kin, som benytter seg av to forskjellige
rontgenkilder.
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Straledoser som gjerne males i gray
som er Joule/kg, forteller oss hvor mye
energi som avsettes i vevet. Avhengig
av hvilken type striling det er snakk
om, sd har 1 gray varierende biologisk
effekt pad vevet. Vanligvis er det
Co60-kilder som brukes for fotoner
(kobolt har plass nummer 27 i det pe-
riodiske systemet og denne isotopen
av kobolt brukes i strilebehandling),
mens det for protoner er vanlig 4 bru-
ke en faktor pd 1,1, dvs. at protoner er
ti % mer effektive enn fotonene. Dette
er et anslag som er noksd pragmatisk,
og bare forskning kan fortelle oss om
dette er korrekt.

Det er to forskjellige teknikker for
protonstriling: Intensity Modulated
Proton Therapy (IMPT) eller Single
Field Uniform Dose (SFUD). Ved
IMPT vil det summen av strilingen
fra alle felt gi en jevn striledose til svul-
sten mens hvert enkelt strilefelt ikke
vil gjore det. Ved SFUD-teknikk vil
hvert enkelt felt gi en jevn straledose til
svulsten. Det meste av den kliniske er-
faringen som finnes pd Pencil Beam
Scanning i dag er bygget pd behand-
ling med SFUD. IMPT ligner derfor

mer pid gammaknivbehandling, hvor

HIERNE D




mange forskjellige strilefelt motes i ett
punkt. Med egen kapasitet pa proton-
strdling kan vi se frem til ny viten.
Frem til dette er vire forskere og be-
handlere nedt til 4 hente slik kunn-
skap fra utlandet. Bide ved Radium-
hospitalet og Haukeland universitets-
sykehus graves det nd dypt for 4 fi
plass til de enorme konstruksjonene et
protonstrileanlegg krever, og om noen
f3 ar vil de forste pasientene behandles
med protonstriling i Norge.

De slue gliomene

«I noen henseender viser gliomer
Machiavelliansk oppforsel», sier dr.
Benjamin Deneen. Machiavellian, med
sin list og brutalitet, kommer fra den
italienske filosofen Niccold Machiavelli
som pd 1500-tallet skrev om at hensik-
ten rettferdiggjor midlene, serlig blant
politikere. Deneen, som er professor i
nevrokirurgi ved Center for Stem Cell
and Regenerative Medicine ved Baylor
College of Medicine, refererte til det
fascinerende beviset han og kollegene
avdekket om hvordan gliomer manipu-
lerer omgivelsene pa miter som favori-
serer dens egen vekst. Denne forsknin-
gen, publisert i Nature, antyder at det
vil veere ngdvendig med nye strategier
for & behandle pasienter med denne
tilstanden, en av de mest aggressive
ondartede primzre hjernesvulstene.
Det opprinnelige mélet med denne

studien var 4 utvikle et eksperimentelt
system som ville gjore det mulig for
forskere & identifisere nye kreftgener i
musemodeller av hjernesvulster. For
3 oppnd dette milet startet et samar-
beid mellom Deneen-laboratoriet og
Baylor-medforfatter dr. Kenneth L
Scott. Sammen konstruerte de gene-
tisk sin musemodell av gliomer til en
ny forskningsplattform med hey gjen-
nomstremning for 4 identifisere vari-
anter av PIK3CA-genet som er dri-
vende for tumorutvikling. Ved 4 bruke
sin nye forskningsplattform oppdaget
forskerne flere varianter av PIK3CA
som drivende for gliomutvikling. To av
PIK3CA-variantene, kalt C420R og
H1047R, skilte seg ut fordi de var de
sterkeste driverne for tumorutvikling.
Interessant nok er noen av genene som
er spesifikt uttrykt i C420R og
H1047R gliomer, involvert i synapse-
dannelsen, det vil si veikryssene mel-
lom nevroner som de kommuniserer
gjennom, noe som tyder pa at svulste-
ne kan pévirke den synaptiske balan-
sen i nabonevroner. Disse genvariante-
ne produserer proteiner som bare
skiller seg i en aminosyre, byggesteine-
ne til proteiner, men noen av variante-
ne genererer svulster med molekylare
profiler som er ganske forskjellige fra
de andre.

For & undersgke disse forskjellige
mekanismene, fokuserte Deneen og
kollegene pi de synaptiske gensignatu-
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rene, og antok at disse endringene i
synaptisk genuttrykk kan fore til bla.
anfall og direkte synaptiske endringer i
deres musemodell. For 4 gjennomfere
disse studiene, samarbeidet Deneen
med medforfatter Dr. Jeffrey L Noe-
bels, professor i nevrologi, nevroviten-
skap og molekylzr og human genetikk
og Cullen Trust for Health Care En-
dowed Chair in Neurogenetics ved
Baylor.

Det er enighet om at synaptisk uba-
lanse kan fore til omfattende endringer
i nevronale nettverkstilkoblinger og
eksitabilitet (reagerer pa stimuli), noe
som i noen tilfeller kulminerer med
anfallsaktivitet», sier Deneen. Anfall
er typisk for gliomer, men de undetlig-
gende cellulzre og genetiske mekanis-
mene er ikke godt forstatt. Vi benyttet
dette funnet som en mulighet til 4 se
pa om forskjellige PIK3CA-varianter
kan indusere epilepsi i gliomer og ogsi
for 3 forsti mer om mekanismene som
svulster fremmer nevronalt. Studiene
deres viste at gliomer drevet av C420R
og H1047R varianter fremmer tidlig
utbrudd av hypereksabilitet i nevroner
som omgir svulsten og omformer
synaptiske nettverk ved & indusere
synapsedannelse. Mus med disse svul-
stene hadde anfall som dukket opp
mye tidligere enn hos mus som hadde
svulster drevet av andre PIK3CA-va-
rianter. Nar de dykket dypere ned i

mekanismene som medierer effekten



av C420R og H1047R-gliomer pi de-
res mikromiljg, oppdaget forskerne at
disse gliomene selektivt utskilte flere
molekyler i glypican (GPC)-familien
og at GPC3 drev hypereksabilitet og
synaptisk ombygging. Videre fant de
ut at GPC3 i seg selv kan vare driven-
de for dannelse av gliomer.

Forskerne har avdekket en sentral
mekanisme der gliomer endrer nevro-
ner for 4 etablere miljoforhold i hjer-
nen som stotter vekst. Terapeutisk un-
dersgkte de aktivt hvordan kort-
slutning av gliom-til-nevron-kommu-
nikasjon kan brukes til 4 behandle pa-
sienter med disse ondsinnede hjerne-
svulstene. Na gjelder det bare & fi
overfort denne kunnskapen fra muse-
modeller til mennesker og se at
menneskehjernen har samme funk-
sjon.

Oppstart av forsknings-

prosjekter etter covid-19-stopp

Som et resultat av de strenge tiltakene
som ble pafert i forbindelse med pan-
demien, ble kliniske studier utsatt el-
ler inkludering av nye pasienter ble
satt pa pause. Etter at helsemyndighe-
tene na har skaffet seg storre innsike i
risiko og farer ved pandemien og smit-
te, sd er situasjonen i Norge nd i ferd
med 4 normalisere seg. Dette medfo-
rer at nye pasienter fir tilgang til ut-
provende behandling, og at flere for-
hapentligvis fir lengre og bedre liv. Er
du en som ensker 4 delta i en klinisk
studie, ta kontakt med din lege for &
undersgke muligheten for & bli med i
en av de lgpende eller fremtidige stu-
diene som kommer.

Flere kliniske studier

onskes gjennomfart

Slutten av mai er pi mange miter en
hektisk periode for forskerne og Hijer-
nesvulstforeningen. Kreftforeningens
soknadsfrist for forskningsmidler gar
ut i starten av juni, og flere forskere tar
kontake for 4 fa pategninger og bruker-
representanter til sine prosjekter som
de gnsker 4 sgke midler til. Som i fjor,
er det ventet at hjernekreft vil vere
blant de omridene som prioriteres fra
Kreftforeningens side, nir det gjelder

tildeling av forskningsmidler.
o

Fotokonkurranse

Sommeren 2020 blir for de aller fleste preget av covid-19 og de restriksjo-
nene som er palagt oss fraregjeringen. | tillegg er det mange av oss som
far en annerledes sommer pa grunn av sykdom. Til tross for at sommeren
ikke blir som man kanskje la planer for i januar eller februar, sa kan
sommeren 2020 blien fin sommer likevel. Det er mye man kan gjore i
Norge; kanskje er dette sommeren hvor dere skaper nye minner under
midnattssolen eller tar den starste laksen pa fluaien elv.

Send inn dine beste bilder fra sommeren og fa de pa trykk i Hjerne Det!
eller pa hjernedet.net. De fem beste bildene blir premiert. Husk at alle som
er pa bildene som du sender inn ma gi sin tillatelse til at de blir avbildet og
sendt til oss.

Stilling ledig
Hjernesvulstforeningen har behov for en organisasjonssekretzaer i 50
prosent stilling. Pga foreningens ekonomi og muligheten for a hjelpe noen

med nedsatt funksjonsevne ut i arbeidslivet, er det enskelig at det for
stillingsinnehaver kan inngas avtale med NAV om lgnnstilskudd.

Arbeidsoppgavene som organisasjonssekretaer vil i stort dreie seg om
amotta henvendelser over telefon og besvare disse, holde a jour vart
medlemsregister, veere referent pa hovedstyre- og landsmeter, og ellers
taunna oppdukkende oppgaver.

Hjernesvulstforeningen har kontor i Dronningens gate 16 i Oslo, og det er
ogsa muligmed hjemmekontor i deler av arbeidstiden. Hjernesvulstfore-
ningen bruker Microsoft 365, skybaserte tjenester og mobil sentralbord-
lesning fra Telenor. For & kunne komme i betraktning til stillingen er det
nedvendig med gode datakunnskaper innenfor Windows 10, Office-pakken
og lzeringskompetanse for & kunne bruke vare andre dataprogrammer pa
en effektiv mate.

Vitilbyr lonn og pensjon etter avtale, deltagelse pa faglige aktiviteter

og en av landets mest meningsfylte stillinger.

For flere opplysninger, ta kontakt med generalsekretzer Rolf J. Ledal pa
rolf.ledal@hjernesvulst.no.
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Lek med bokstaver

@ Scanner Smugla (hint: kjent for a tenke)
@ Finsepirken (hint: middagsrett)

® Etchovler (hint: bilmerke)

® Bondikprep (hint: godt under salami)

® Adeljaskekoko (hint: populaer kake)

Quiz

@ | hvilket land heter hovedstaden Paris?
@ Hvilket landdyr er verdens starste?
® | hvilken sport er Cristiano Ronaldo en av verdens beste?

® Hvilken tresort har hvit bark med grasvarte flekker?
® Hvilket land kommer pizza opprinnelig fra?
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p>MIDT-NORGE

Vi hadde drsmgte pid Vardesentret i

Trondheim den 25. februar 2020.
Det nye styret bestdr av:

3> Leder Merethe Bue

> Nestleder/sekreter Trond Jere (ny)

p> Kasserer/ vara Mette Sofie
Hakonsen (ny)

p Styremedlemmer Marit Arstad
Schiefloe, Anne Marie Kalseth
og Janne Emma Risvik (ny)

3> Vara er Tommy Torseth (ny) og
Lillian Bigseth (ny)

NYTT -RA REGIONENE

Takk til de som gikk ut av det forrige
styret.

Pga. koronatiden vi er inne i nd, har
vi ikke fatt til 4 ha fysiske styremoter.
Men vi har mettes og pratet, og hatt
mgte pi nett. Tre styremgter har vi
hatt, og etter planen skal vi ha siste
nettmgte for sommeren i juni.

Trond, Emma og Merethe var vire
representanter pd landsmetet. Det
gikk smertefritt med ca. 25 deltagere
fra alle regionlag og hovedstyret, fikk

Stott ditt regionlag med
Grasrotandelen hos Norsk Tipping!

vi til & stemme og velge, si vi kan si at
det gikk veldig bra. @nsker de nye der
velkommen.

Vi hiper dere alle er friske og raske,
og ensker dere alle i virt langstrakte

land.

o0 somnmMe!

Hilsen oss i styret
Midt-Norge.

917017646 HIERNESVULSTFORENINGEN AVD. FYLKESLAGET IROGALAND

912762009 HJERNESVULSTFORENINGEN AVD. NORD-VEST

911600048 HJERNESVULSTFORENINGEN NORD-NORGE
913000129 HJERNESVULSTFORENINGEN REGION MIDT-NORGE

911952882 HJERNESVULSTFORENINGEN REGION S@OR-@ST

7% av det du spiller for gar rett til det regionlaget som du velger. | lopet av 2019 fikk
Hjernesvulstforeningens regionlag samlet ca. kr 100 000,- gjennom Grasrotandelen.

*Ved spill pa Multix, Instaspill og Oddsen er grasrotandelen 14 prosent av spillinnsatsen etter
fratrekk for gevinster. Dette beregnes hver dag, og fordeles til spillernes grasrotmottakere.
Spillene fysiske Flax-lodd og Belago er ikke omfattet av Grasrotandelen. Flax spilles uregistrert o
g pa Belago fordeles overskuddet via de lokale bingohallene.

@; Grasrotandelen
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Nye tilbud fra
Kreftforeningen

Kjeretjeneste og hverdagshjelp er to nye

tilbud som du kan benytte deg av. For a bruke
disse ma du laste ned appen «Nyby» og opprette
en bruker der. | tillegg til Kreftforeningens tilbud
finner du ogsa andre tilbud som er tilgjengelig

i ditt neeromrade.

Kreftforeningens kjeretjeneste er et tilbud
som tilbyr trygg transport og en hyggelig kjore-
tur nar kreftpasienter skal til og fra sykehuset,
til legen eller gjore arender pa apoteket.
Tilbudet er gratis.

Hverdagshjelpen er et tilbud i Trendelag hvor
kreftrammede i Trondheim, Orkland og Skaun

kan fa hjelp av frivillige til praktiske gjeremaliog

utenfor hjemmet. Hverdagshjelpen starter ogsa
snart opp i fire bydeler i Oslo: St. Hanshaugen,
Gamle Oslo, Sagene og Griinerlekka. Kreftfore-
ningen er i gang med a rekruttere frivillige.

Oppstartsdatoen for tilbudet i Oslo vil bli
oppdatert pé Kreftforeningens nettside sa fort
denerklar. De hjelper deg med alt fra & baere
ved, klippe plenen, vaske vinduer, rydde boden
eller make sng, med mer. Tjenesten er gratis.

For a installere, opprette bruker og
be om kjeretjeneste, gjor du falgende:

1 GainniApp Store eller Google play
2 Sok etter Nyby. Klikk Hent og Installer.

3 Narinstalleringen er ferdig, klikk Apne.
Du kan ogsa apne Nyby ved & finne Nyby-appen pa
din hjemskjerm. Klikk Kom i gang.

4 Fyllinn informasjonen du blir bedt om (navn,
telefon, bosted). Du far automatisk opp grupper
relevant for ditt sted. Finn «Kreftforeningens
kjoretjeneste»

4 hpp S10m8 ) | T 1362 R
: 1]
Hjem £

Velkommen til Nyby, Rolf J.

Det ser ikke ut som du er med en
gruppe enna. Ta en titt pa noen av
disse!

Difh Smajobb Dif Helse

Hjem Grupper

A rrangamantor Maldinger

5 Dukanna legge inn din forespersel om hjelp
under «dine kanaler.» Trykk pa «be om kjeretje-
neste» og skriv inn ditt behov fra kjeretjenesten.
Skriv gjerne hvilket omrade du bor .

6 Duvilndblikontaktet av en av vare frivillige
etter hvert.
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Lev lurt
Fremtidsfullmakt

ROLF J. LEDAL

Det a ikke vite hva fremtiden
bringer er ikke et ukjent tema
for familier med hjernesvulst.
Faktum er at det ikke er mulig
a spaom fremtiden, livet har
kun to sikre fastpunkt; fedsel
og ded er det eneste vivet
med sikkerhet.

va som kan ramme av sykdom i
H fremtiden er derfor et omride
som vi alle ber tenke litt over.
Ca én av tre kommer til 4 f en hjerne-
sykdom i lgpet av livet og mange fir
demens eller andre sykdommer som
gjor at de ikke er i stand til 4 ivareta
egne interesser. Nar man ikke lenger
kan ivareta egne interesser kan man
ende opp med 4 fi tildelt en verge av
Fylkesmannen. For & unnga at en vil-
karlig verge oppnevnes, s3 er fremtids-
fullmakter en smart ting, Fremtidsfull-
makt et privatrettslig alternativ til van-
lig vergemal. Vergemalsloven definerer
fremtidsfullmakt slik:
«En fremtidsfullmake er en fullmake til én

eller flere personer om & representere full-
maktsgiveren etter at fullmaktsgiveren pa
grunn av sinnslidelse, herunder demens,
eller alvorlig svekket helbred ikke lenger er
istand til 4 ivareta sine interesser innen de
omridene som omfattes av fullmakten.»

En fremtidsfullmake betyr altsd at du

pa forhind avtaler hvem som skal dis-
ponere f.eks. eiendom og midler hvis

HJERNE DET

du selv av en eller annen irsak ikke er i
stand til 4 ivareta egne interesser. Den-
ne fullmakten kan du gi til den eller de
som du mener vil ta best vare pd dine
interesser. Kravene til en fremtidsfull-
mektig er ikke mange. En fremtidsfull-
mektig mé ha fyle 18 &r pa tidspunktet
fremtidsfullmakten skal benyttes, og
fullmektigen kan ikke selv ha verge.

Fullmektigen mi vere én eller flere
fysiske personer. Du kan ikke utpeke
for eksempel et advokatfirma eller et
regnskapsbyrd som fullmektig, men
det er likevel mulig 4 velge en navngitt
advokat eller regnskapsforer, fordi de
er fysiske personer. Andre eksempler
pa mulige fullmektiger kan vare ekte-
felle, samboer, barn, sgsken, barnebarn,
venn eller en annen person du fore-
trekker. Som fullmakesgiver stir du
fritt til 4 velge hvem som eventuelt skal
ta vare pd interessene dine, men det er
viktig 4 velge en person du har serlig
tillit til. Det er lurt 4 sporre den eller
de som utpekes som fullmektig, om de
er villig til dette.

Fullmektigens livssituasjon vil kun-
ne endre seg fra fremtidsfullmakten
opprettes og frem til den senere skal
brukes. Det kan derfor vare hensikts-
messig 4 utpeke en fullmektig nummer
to, som kan tre inn dersom den fore-
trukne fullmektigen blir forhindret.
Etter at fullmakten har tradt i kraft,
kan du som regel ikke lenger trekke
tilbake fremtidsfullmakten. Unntak
fra dette kan vare dersom du i en peri-

ode med alvorlig fysisk helsesvikt ikke

selv har maktet 3 ivareta dine interes-
ser, men at din helsemessige situasjon
senere er si forbedret at du ikke lenger
har behov for 4 ha en fullmektig il &
gjore dette.

Vergemalsloven sier at fremtidsfull-
makten trer i kraft nir fullmakesgiver
«pa grunn av sinnslidelse, herunder de-
mens, eller alvorlig svekket helbred
ikke lenger er i stand til 4 ivareta sine
interesser» i forhold som er omfattet
av fremtidsfullmakten. Si lenge full-
maktsgiver er i stand til 4 forsta frem-
tidsfullmaktens betydning, vil ved-
kommende normalt kunne ivareta sine
egne interesser selv, eventuelt fi hjelp
gjennom en alminnelig fullmake. Hvis
fullmakesgiver blir alvorlig fysisk svek-
ket, enten det er i tillegg til annen syk-
dom eller det er hans eller hennes ho-
veddiagnose, kan framtidsfullmakten
likevel tre i kraft pa et tidligere tids-
punke. Ikrafttredelse vil da avhenge av
hvor alvorlig og varig tilstanden er.

Dersom en fullmektig er usikker pi
om fremtidsfullmakten har tridt i kraft,
kan man kontakte Fylkesmannen for &
fa veiledning. Man kan ogsi ta kontakt
med fastlege, behandlende lege eller til-
synslege og be om at vedkommende
lege vurderer fullmaktsgivers evne til &
forstd fullmaktens betydning og/eller
tar til stilling til om fullmaktsgivers
helse er sd alvorlig svekket at fremtids-
fullmakten trer i kraft.

Utfyllende informasjon og eksem-
pel pa fremtidsfullmake finner du pi

www.vergemal.no. ()


https://www.fylkesmannen.no/link/17644890b4714289bd37c9526283bd4e.aspx
https://www.fylkesmannen.no/link/17644890b4714289bd37c9526283bd4e.aspx



