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LEDER

Travelt forste halvar

aer 2024 godt i gang selv om
var og fore har vart krevende
helt siden nyttirsrakettene fok

i veeret for lykkegnskninger om et
godt nytt r med nye muligheter!

grste halvir er det mye som
F skjer i Hjernesvulstforeningen.

Lokale arsmeter i regionlagene
er gjennomfert og i fersten av mai
gjennomferes landsmetet sentralt.
Pi ettermiddagen onsdag 3. april er
det Nasjonal Hjernesvulstkonferanse
pa Radiumhospitalet. Dette blir et
spennende arrangement som vi
arrangerer sammen med Norsk
Hjernesvulstkonsortium. Anbefaler
flest mulig 4 sette av ettermiddagen og
ta en tur inn til Oslo for 4 fa med seg
siste nytt om forskning og treffe flere
av landets fremste kirurger, nevrologer,
sykepleiere, kreftkoordinatorer mm i
en og samme forelesningssal! Meld
dere pd arrangementet via lenke pd
Facebook, dette bladet eller via vare
hjemmesider.

helgen i mai er det pa nytt duket

for var arlige mestringskonferanse
ved Gardermoen. Jeg hiper 4 se sa
mange som mulig av dere der for 4 fi
nyte verktoy, tips og rid for mestring
av hverdagen var, og ikke minst bli
kjent med flere av dere! Programmet
ser lovende ut ogsi i dr, si meld dere

pa her ogsi folkens!

y nasjonal kreftstrategi skal

N lanseres trolig i lopet av forste

halvir. Det blir spennende 4 se
om noen av de mange innspillene er
tatt i betraktning ved revisjon av
dokumentet (ikke minst vére tilbake-
meldinger). Det som er viktig for oss
rammede og parerende er god
pasientbehandling og oppfelgning,
rask godkjenning av medisiner som
pr. i dag godkjennes alt for sakte, samt
mer forskning og mer frie midler til
utprgvende behandling av pasienter
med heygradige og diffuse, sjeldne

svulster.

J eg ber ogsa nevne at den forste

ar du sitter med dette bladet
N i hinden si satser jeg pa at vi

alle har kommet oss ut av
vinterdvalen. Jeg regner med du er
klar for at livet utenfor deren blom-
strer opp og at det blir lysere dager
som gir oss mer energi, lyden av
fuglekvitter far rockefoten til 4 svinge
og at alt dette forer oss fremover til
i utforske nye mil og utfordringer!

PAL

STYRELEDER @ HJERNESVULSTFORENINGEN
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GENERALSEKRETAREN HAR ORDET

Forestill deg at du sitter i stummende morke, midt
pa natten, og at du herer hovslag. Hva tror du da er
kilden til lyden? De aller fleste av oss tenker nok pa
hest som svaret pa dette sporsmalet. Det er imidler-
tid slik at ikke bare hester har hover og lager slike

lyder. Esel, muldyr, mulesel og sebra har ogsa hover.

Sebra er symbolet for sjeldne diagnoser, og blant
hjernesvulster finnes det mange slike sjeldne
diagnoser. Felles for disse og de mer vanlige
hjernesvulstene er at de utgjer en fare for pasienten
som er vertskap for svulsten(e). De sjeldne blant
oss, sebraene, har kanskje ogsa opplevd at det ikke
spiller sa stor rolle hvilken diagnose man har — er
man sjelden, sd er det fort at legene ikke finner den
raske veien frem til rett diagnose. Det er forstaelig,
det er et mylder av forskjellige diagnoser og
symptomlikhet med andre og mer vanlige diagnoser
kan lure de aller fleste av oss.

For de av oss som er sebraer, som i Norge utgjor
flere hundre tusen pasienter, si er behandlingstilbu-
det ofte dirlig. Det er ikke mye penger 4 tjene pd
produksjon av billige legemidler for sma grupper av
sjeldne pasienter. Det er ogsd stort fokus pa de store
sykdomsgruppene som krever mange liv, og hvor
det er mulig 4 gi mange effektiv behandling, Det er
imidlertid ikke noen forskjell pi de grunnleggende
rettighetene til pasientene. Sebraene har dermed
ofte en lengre vei 4 ga for de fir tilbud om behand-
ling, enten det er av palliativ karakter eller i noen
tilfeller kurativ. Imens «vandrer» sebraene rundt pd
sin savanne og prever 4 holde seg unna farene som
lurer, si godt de kan.

Pi slutten av fjoriret kom det en rapport fra
arbeidsgruppen i regi av Helse Sor-@st som hadde
fitt i oppdrag 4 se pa mulige forbedringer av
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tilbudet til pasienter med sjeldne diagnoser. Her ble
sjeldne kreftformer beskrevet som allerede godt
ivaretatt, noe som jeg ikke kan forstd nar det gjelder
sjeldne hjernesvulster. Heller ikke de jeg har
snakket med blant legene kjenner til at det er et
omride som er godt ivaretatt. Vi kan ikke si at det
er godt ivaretatt nir det er kun tilbud om rutine-
messig MR og lindrende behandling, og ingen
forskning pa aktuell diagnose. Hjernesvulstforenin-
gen har sammen med Kreftforeningen og Funk-
sjonshemmedes fellesorganisasjon sendt et skriv til
HOD for 4 nyansere bildet rapporten gir, noe.

N3 er tiden kommet for en forbedring av tilbudet
til de med sjeldne diagnoser. Dette er nedfelt i
oppdragsdokumentene til de regionale helse-
foretakene fra Helse- og omsorgsdepartementet.

Det er ogsi levert rapporter fra de forskjellige
ekspertgruppene som fikk oppdraget med 4 gi
innspill til den nye prioriteringsmeldingen. Vil vi
der fa se at sebraenes hovslag lyder hoyere og at det
legges opp til at 0gsa de blant oss som er sjeldne vil
fa tilgang pi effektiv behandling, selv om det koster
mer enn stan-
dardbehandling
som ikke virker?
Eller er det rett og
slett for eksotisk
med sebraer og
noe vi ikke tar
oss rad til,
her oppe
ved polar-

sirkelen?

Mvh
Rolf].

RING EN
LIKEPERSON
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BJORN KEVIN SIN HISTORIE:

Sykdommen endret alt: = Jeg
veldlg full, selvom jeg

»> TONE MERETHE UDE
»> journalist, Sandefjords Blad Bjorn Kevin Davenport fra
Sandefjord i Vestvold har som
folge av hjernesvulst opplevd store
endringer i livet. Sandefjords Blad
har tidligere skrevet om Kevin sin
historie. Vihar fatt tillatelse til

a bruke den her. Takk til Kevin

Bjorn Kevin Davenport (20)

kan aldrimer staien stige - deter
for farlig. Yrkesdremmen gikk i knas
tre ganger, og han ma sove nesten

halve d@gnet. Men den som er BB aniE for at han deler av sin historie.
positiv og blid, er 25-aringen selv. = s
otballen Bjorn Kevin far midt kjenner i bakhodet, skyldes ogsa i gjore. Han vet heller ikke at han og
F ifleisen pa oppvarmingen for ballsmellen, tenker han. Men det han moren om noen maneder, pa et syke-
kampen, treffer si hardtathan  ikke vet, er at dunkingen inni hodet husrom i Tonsberg, skal begynne &
blir skikkelig svimmel. Dunkingen han  ikke har noe som helst med ballen grite av sjokk, fortvilelse og dedsangst.

De gode kollegene, som blant andre Randi Iversen, er noe av det viktigste for Bjern Kevin.
| ferskvaredisken réder samarbeid og en varm, lett og humoristisk tone. roro. 1one vere e U




mistenkes for a vare

are har drukket litt

Pé legevakta blir han undersekt, fer de far klar beskjed:
Kjar rett til sykehuset i Tensberg. Der blir 15-Gringen lagt inn. roro.prvar

For ni, mens han giri9. klasse pi
Breidablikk ungdomsskole og er en
aktiv tendring, taler han jo en trokk pa
fotballbanen. Livet er bra og ganske
vanlig. Helt til det snart skal bli veldig,
veldig uvanlig. Bjorn Kevin Davenport
fra Sandefjord har ikke akkurat sklidd

friksjonsfritt gjennom det kvarte

hundredret han har holdt til pa kloden.

Men ma3 det vere morke og trist hvis
det ikke blir slik man har tenkt?

Nei. Bjorn Kevin er et levende
bevis pa at selv nir livets uver kaster
om pa alt, kan det likevel bli bra.

Det visste han allerede den gangen
han fikk den fotballen i hodet — han
fikk knallhard medfart mye tidligere
enn det. For Bjorn Kevin er bare fire
Ar nir faren omkommer i en motor-
sykkelulykke. Og han er seks dr nir
han fir diabetes type 1. Senere forstir
han at diabetes vil gjore at han aldri
kan fa oppfylt den store drgmmen om
4 bli pilot. I tillegg gjor ADHD-diag-
nosen at hverdagen kan bli litt mer
plundrete enn om han ikke hadde
med seg disse bokstavene i livets
ryggsekk. Bjorn Kevin har hestet
erfaringer de fleste heldigvis aldri

fir. Men 4 lulle seg inn i tristessen?
Nei. — Tenker jeg pi alt jeg ikke kan,
kommer jeg ingen vei. It is what it is.
Jeg mi bare akseptere det. Nokkelen
er 4 gjore det beste ut av det livet jeg
har. Tygg litt pa den. For han som har
dette tankegodset, er bare 25 ir.

Spyr hver morgen

Dunkingen i bakhodet pa fotball-
banen den ettermiddagen i 2013 gir
seg etter et kvarters tid. Dermed gir
hverdagen videre uten at noen tenker

noe szrlig mer over det. Men et

par uker senere kommer plutselig
dunkingen tilbake. Helt uten at noen
fotball er involvert, Det dunker ikke
konstant i bakhodet, men dunkingen
oppstir oftere og oftere. Bjorn Kevin
beskriver det som om noen slir ham
innenfra og ut med et balltre. Det er

plagsomt, ubehagelig og tidvis veldig
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vondt. S& begynner han 4 kaste opp
pa morgenkvisten. Selv om han har
sovet, vikner han ofte med hodepine.
Den letter sa fort han stir opp og
spyr. Legens beskjed er 4 avvente litt.
Men av-og-pa-hodepinen gir seg ikke.
Snart kaster han opp hver eneste
morgen. Fravaret pi skolen, der han
nd gir i 10. klasse, oker. Legen sier at

ERNEDET €1
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Det viktige nd, er & vaere sammen. roro.eriver

hvis situasjonen ikke blir bedre,
vil han bestille time for MR-bilder.
Det rekker han aldri.

— Turte ikke si det hoyt

For en fredag ettermiddag herer
foreldrene, altsd mamma Annette

og stefar Arne, et kraftig dunk.

Pi badegulvet finner de Bjorn Kevin,
som har besvimt. De far heldigvis
raskt kontakt med ham. Selv skjenner
han ikke hva som har skjedd. Men
mamma ringer Sandefjord legevakt
— hun har fitt nok av «vente-og-se».
N34 er hun skikkelig urolig. Siden
Arne mi veere hjemme med de to
yngste, Selma og Liam, blir det
mormor som kjorer til legevakta.
Mamma, som er sykepleier, vil sitte
bak med gutten sin. P4 legevakta blir
han undersekt, for de far klar beskjed:
Kjor rett til sykehuset i Tonsberg,

Der blir 15-aringen lagt inn. — Da
begynte jeg 4 tenke at det var noe
alvorlig. Jeg turte ikke si hoyt det

jeg mistenkte, bortsett fra til Arne,
husker Annette. Bjorn Kevin blir
undersekt, og legene avgjor at det skal
tas MR pi mandag. MR-undersgkelse
brukes for 4 gi legene mange snittbil-
der av det aktuelle omradet i kroppen.
Man ligger i en slags sylinder, og
bildene tas ved hjelp av et kraftig mag-
netfelt, radiobelger og en datamaskin.

Tenker det verste

Mens Bjern Kevin, mamma og Arne
venter pd svar fra MR-undersgkelsen,

_ HIERNEDET B>1/2024

Alt betales av den norske velferdsstaten, noe familien er evig takknemlig for.

Bildet er tatt etter den siste av over 30
protonstrélebehandlinger pd sykehuset i
Tyskland - endelig venter hjemreisen.

l'en alder av15 @r vet han ikke at det

skal blinoen tunge @r framover.
FOTO: PRIVAT

Da Bjern Kevin var syk, mistet han
s@mye undervisning at han aldri fikk
vitnemdl fra ungdomsskolen. Det viktig-
ste var likevel @ ha familien rundt seg
-0g g overleve. foro.rriim

foler Annette at hun allerede vet det.
Uroen og bekymringen gnager, men
hun tviholder likevel pi et slags hap
om at hun tar feil. S3 hentes de tre
inn pa et samtalerom med lege og
sykepleier. Beskjeden gis pa en s
skansom mate som mulig. Men bud-
skapet blir ikke mindre alvorlig og
brutalt — det er akkurat slik mamma
mistenkte: Bjorn Kevin har ondartet
hjernesvulst. Altsd kreft. I hjernen.

— Da raser verden veldig sammen.
Det var en helt forferdelig beskjed,
husker Annette. Hun blir livredd og
tenker det aller verste: «Skal jeg miste
sgnnen min?» Mens Arne prover 4
bevare fatningen og vre en stotte i
krisen de akkurat har havnet i, er mor
og senn opplest i tirer. For selv om
dette kan gi bra, vet de sa altfor godt
at det finnes et helt motsatt utfall:
Nesten fire ar tidligere dode Arnes
mor av nettopp hjernesvulst.

Ingen garanti

Bjorn Kevin prover 4 ta det inn over
seg, det legen har fortalt at skjer inni
hodet hans. — Det var ikke lett.

Jeg folte jeg fikk dodsdommen som

15-aring. Det kjennes kaotisk og
tikete da Annette ma ringe moren,
som passer de minste. Ikke bare ma
hun fortelle om en svert alvorlig
diagnose. Samtalen mi ogsd handle
om praktisk logistikk rundt en fire-
dring og en femiring. For na trenger
de hverandre pé sykehuset, Bjorn
Kevin, Annette og Arne. Neste adresse
er nemlig Rikshospitalet i Oslo. Dit
skal 15-dringen umiddelbart fraktes i
ambulanse. Pi Riksen blir han lagt inn
pa nevrokirurgisk avdeling for barn og
unge. Et kortisonpreparat skal fi ned
hevelsen svulsten forirsaker i hodet.
Mamma er skeptisk, for hun vet at
medikamentet kan tulle til blodsukke-
ret til sennen. Hun fir rett, Blodsuk-
keret fyker til vaers. En spesialist pd
Ulleval mi bista, slik at all behandling

tar hensyn til diabetesdiagnosen.



Planen er ni en operasjon
for 4 fjerne hjernesvulsten.
Men siden kirurgen har
influensasymptomer, sier han
til dem: — Dere vil ikke ha en
kirurg som ikke er helt frisk.
Nei, de vil selvsagt ikke det.
Men det er det andre han sier,
som er verre for mamma:
Kirurgen kan nemlig ikke love
at de vil greie 4 fjerne alt. Han
kan heller ikke forutsi utfallet av
operasjonen. — Det foltes som et helt
feil svar. Jeg ville jo bare vite at alt kom
til 4 bli bra, sier Annette. Uka de
venter pd at legen skal bli frisk nok til
i operere, foles som et dr. Selv om
Bjorn Kevin fir reise hjem pa permi-
sjon et par dager, setter redselen seg
fast i mamma nir sennen der hjemme
far et epileptisk anfall og blir «borte»
en stund. Arsaken er at trykket i
hjernen gker fordi svulsten presser pa.
Legene beroliger henne og sier at det
ikke er farlig. Men for en som frykter
at sgnnen skal dg, oppleves det alt
annet enn udramatisk. Det hjelper
ikke at hun selv er sykepleier. N3 er
hun forst og fremst mamma.

Inn i bakhodet

Nir operasjonsdagen kommer, er
mamma og Arne der sammen med
Bjern Kevin. De holder i sengen nir
han trilles gjennom sykehuskorridore-
ne. Den siste etappen, den inn pa
operasjonsstua, greier imidlertid ikke
mamma 3 ta. Det blir for toft 4 se
sonnen bli lagt i narkose. Men Arne,

Symbolet for diabetes, type 1, pryder Bjorn Kevins heyre underarm. Han lever greit
med sykdommen han har hatt siden barnedrene, og synes det er fint og praktisk med tatoveringen.
-Dakan alle se det, sier han med tanke p& at han kan trenge akutt helsehjelp. roro:one veremuoe

som har vart der siden gutten var seks
ar, er tryggheten selv der han er ved ste-
sennens side inntil operasjonsteamet
overtar. Og si er Bjorn Kevins liv bok-
stavelig talt i kirurgens hender. N4 skal
legen dpne 15-dringens bakhode, ta
bort en nakkevirvel, finskjere seg fram
til bakre hjernestamme og fjerne stygge-
dommen pi 4 x 4,5 centimeter. Det er
ikke akkurat en «walk in the park»-
affere. Mens Bjorn Kevin ligger pa
operasjonsbordet, gir mamma og Arne
turer i neromridet. De gir og venter,
venter og gar. De vet at operasjonen
medferer risiko for varige skader, og
kan bare hipe det beste. Etter fire—fem
timer ringer telefonen: «Alt er bra si
langt!» Etter nesten ti timer er opera-
sjonen endelig over. Legene tror de har
greid 4 fjerne alt.

Mamma og Arne fir komme inn
til Bjorn Kevin. Se ham. Snakke litt.
Fi oppgaven med 4 skru pd insulin-
pumpen. Det kjennes godt. Gutten
er sa vidt viken, men omtiket.

Forste i Norge

Den omfattende operasjonen har gjort
at Bjorn Kevin er svekket og smertepi-
virket. De forste dagene gir han fast pa
blant annet morfin. Balanseevnen er
redusert, og han mi ga ved hjelp av
prekestol. Svelgemuskulaturen pa den
ene siden er lammet, s3 det blir mye
milkshake, for han omsider ma fa
sondemat rett i magen. Stemmen er
hes og talefunksjonen har fitt seg en
knekk. Senere ma 15-aringen til

logoped for 4 trene opp ord og uttale.

For @ tarotta pd alt, md han stréles.Siden vanlig stralebehandling ogsé kan skade friskt
vev, er protonstréling et sikrere alternativ. Men noe slikt finnes ikke i Norge. roro.privar

Men hva med svulsten? Lurer en bitte
liten del av den seg fremdeles der inne i
hodet hans? For 4 ta rotta pa alt, mi
han striles. Siden vanlig strilebehand-
ling ogsd kan skade friske vev, er proton-
striling et sikrere alternativ. Men noe
slikt finnes ikke i Norge. Heldigvis har
norske myndigheter akkurat ipnet en
pasientbro til utlandet. Og slik blir
Bjorn Kevin fra Sandefjord den aller
forste norske pasienten som reiser til
Tyskland for protonstriling. Men man
sender ikke en tendring alene til ut-
landet for behandling fem—seks dager i
uka i mange uker. Derfor fir mamma,
Arne, lillebror og lillespster vare med.
Forst bor familien pa hotell, senere i et
hus. Alt betales av den norske velferds-
staten, noe familien er evig takknemlig
for. Det viktige n, er 4 veere sammen.
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Far ikke vitnemal

Pi Heidelberger Ionenstrahl-Therapie-
zentrum i Heidelberg fir Bjorn Kevin
tilpasset en maske han md ha pa
under hver straling. Hodet mi ligge
fullstendig i ro og i samme stilling slik
at strilene treffer helt noyaktig. Sinn
er tiendeklassingens liv i Heidelberg

i atte uker. Strilebehandling, samt

en rekke blodpraver, legesjekker og
annen oppfelging. Mens lillesgster pd
seks fir hjemmeundervisning nir
familien er i Tyskland, er det verre
med storebror som er syk. Han mister
flere mineder av sisteiret pd ung-
domsskolen. Det er ikke grunnlag for
i vurdere ham faglig, og han fir derfor
aldri vitnema3l.

Det viktigste er dog dette: Han lever.
Og det kan bli et godt liv likevel. Pilot-
dremmen rek med diabetesdiagnosen.
Men Bjorn Kevin elsker fly. Da blir fly-
mekaniker en plan B. Grunnet svulsten
far han aldri vaert pa utdanningsmessa,
som ville gitt ham en pekepinn pd hva
som venter ham pa den linja han ma
ta pd Sandefjord videregiende skole.
Han kommer likevel inn der til tross
for manglende vitnemal fra ungdoms-
skolen. Men han finner fort ut at det
ikke er noe for ham. Slik ryker yrkes-
plan nummer to. Med s3 mye skole-
fraveer han allerede har hatt, vil han

HIERNE DET <€1/2024
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SPISER DU BEDRE,
LEVER DU BEDRE

JYININOL0L04
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Denne gjengen er omtrent fast inventar pd Meny Haslesenteret. Og de kjenner Bjorn
Kevin godt. Det blir gjerne fotballprat, litt kaffe og kanskje ei skrene eller to. Her sitter
Knut Egil Olsen (t.v.), Cato Gogstad, Tron Bolt (ired Liverpool-jakke) og Michael Grosse.

Om han ikke er i ferskvaredisken, er han
«pd gulvet», det vil si ute i butikklokalet.

likevel fullfore forstedret, for han bytter
til restaurant og matfag og starter pa
nytt. Det forste aret gar greit. Men sa,
nir han det andre aret er p3 utplasse-
ring i ferskvaredisken hos Meny Hasle,
skjer det noe. For skal ikke en tendring
makete sju timer, liksom? Han er jo
ikke syk lenger? — Jeg sovnet i gardero-
ben pi jobben. Ferskvaresjefen trodde
jeg hadde fatt diabetessjokk, men jeg
var bare veldig sliten, forteller Bjorn
Kevin. Han vil ikke at kolleger og
andre skal vite hvor kjert han er.

S4 han pusher seg og stir pa. Men
praksiseleven er fullstendig gien etter
lange dager ute i praksis, og mé nesten
hver ettermiddag sove noen timer.

— Blytungt — og litt deilig

Det gir til det ikke gir lenger. — Jeg
ville jo bare fungere normalt. Ikke ha
noe tilpasset opplegg. Men etter hvert
ble det s4 ille at det ikke var noen vei
utenom, forteller Bjorn Kevin. For
bide han selv og dem rundt ham
skjonner at det er trebbel. Han greier
ikke & jobbe sa raskt som alle andre.
Verken pa skolen eller som utplassert
praksiselev. S i stedet for det vanlige
fagbrevet, blir det kompetansebevis.
Da gir han i to ir gjennom «mella»
hos Nav, med arbeidsavklaringspenger
og tilpasset oppleering. I 2021 blir han
ufer, bare 23 ar gammel. — Det var ikke
noe jeg hadde lyst til, men jeg s jo den
komme. Det var blytungt. Men sam-
tidig var det ogsi litt deilig at den
«reisen» endelig var slutt. Dermed gikk

- HIERNEDET B>1/2024

na blir man like utmattet av bare
4 ga til postkassa eller av en time pa
kafé, sier Loke.

yrkesplan tre, en jobb som institusjons-
kokk, i vasken. For selv om Bjorn
Kevin skulle onske det annerledes,

mé han innse at situasjonen ikke
kommer til 4 bedre seg. Hjernesvulsten
og folgene av den — selv om den nd

er borte — har frargvet ham mulig-
heten til et ordinart yrkesliv.

— Fatigue er kronisk utmattelse som
rammer mange som har hatt
hjernesvulst, og mange
strever. Det er noe av
det vi jobber mest
med i rehabilite-
ringen. Det sier

Sover «halve degnet»

Bjorn Kevin har avfunnet seg med at
fatiguen tuller det til for ham. — Jeg
merker at jeg blir fort sliten. Ikke kun
fysisk — bare et mote kan veere
nok. Julaften, nir det er
mange folk og inntrykk i
mange timet, er tung,
Og 17. mai ma jeg ta
ismd porsjoner —

Daniel Loke jeg klarer aldria
(bildet) fra vare i byen i mange
Sandefjord. timer. Bjorn Kevin
Han er psykolog ble aldri pilot, fly-
og har vert ansatt mekaniker eller tok
pa Sunnaas syke- fagbrev. Men han vil sa

hus i snart ti ar.
Der jobber leger, fysiote-
rapeuter, ergoterapeutet,
logopeder, sosionomer, ernarings-
fysiologer og psykologer tverrfaglig
sammen med pasientene. De som
kommer til Sunnaas, har skader i

hode eller kropp som folge av ulykker
eller sykdom, slik at nervesystemet
rammes. Ifolge Loke opplever veldig
mange med fatigue at andre bagatelli-
serer det. — De horer ofte at «men

alle er jo slitne», sier han, og utdyper:
— Fatigue er imidlertid en nevrologisk
tilstand som er veldig uforholdsmessig.
Man kan bli helt slatt ut av ting man
ikke for ble sliten av. For eksempel

lop man kanskje maraton fer, og

gjerne jobbe selv om han
er ufpr, Bidra. Vzre en del av
et fellesskap. Ha litt egenervervet
inntekt. Og han greier litt, fordi han
har en arbeidsgiver som forstir og
tilrettelegger. Derfor er avtalen inntil
tre timer om dagen pi Meny Hasle.
Noen dager blir det imidlertid ingen-
ting fordi han ikke har krefter. Men nir
han ferst er pa jobb, elsker han det.
— Jeg er litt som en potet, og brukes der
det trengs. Bade i ferskvaredisken, ute i
butikken og jeg hjelper til med posten.
Jeg hiper jeg bidrar, og ikke bare er i
veien. Mamma Annette sier det slik:
— Det er veldig sunt at han kommer seg
ut noen timer. Jeg tror ikke det hadde
vart bra for ham bare 4 gi hjemme,

“ony,
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for han er veldig sosial, blid og omgjen-
gelig, sier hun og tilfeyer: — Selv om
man er ufer og ikke kan fungere som
vanlig i arbeidslivet, har man en verdi
og kan bidra pa andre miter. Til tross
for at Bjorn Kevin bare jobber noen
korte timer, taerer det pa. Det skyldes
fatiguen. Derfor ma 25-4ringen sove
hver ettermiddag, Totalt sover han
10-12 timer i dognet. Mye hvile er
helt, helt nodvendig, — Det er et
regnestykke som skal gi opp.

Balansetrebbel

I tillegg til fatigue er balansen hans
dérlig. Den ondartede svulsten 13 pa
bakre hjernestamme, som er knyttet

til balansefunksjonen. Blir den skadet,
kan man f3 balanseforstyrrelser. Derfor
kan han aldri mer st3 eller klatre i en
stige. Risikoen er for stor til at han
ramler ned, da flatene pa stigetrinnene
er altfor sma. Skal han ut i big, er
utliggere pa brygger en utfordring,
Han trenger bredt underlag under
fottene, ikke en smal, ustabil balanse-
planke pa gyngende vann. Festlivet kan
ogsé by pa utfordringer. Han har flere
ganger opplevd 4 bli vurdert som sterke
beruset. — Med min darlige balanse
mistenkes jeg for 4 veere veldig full,

selv om jeg bare har drukket litt. Da
kommer jeg ikke inn pi utesteder, og
det gjor meg frustrert. Selv om Bjorn
Kevin har noen begrensninger, vil han

Bjern Kevin har sel-
skap av pusen Ally,
men hun er ikke ikke
seerlig kosete. Et
trivelig fellesskap er

det likevel, synes han.

ha et sd normalt liv som mulig. Fotball
er fremdeles en stor del av livet hans,
men nd pd TV. Liverpool er favoritten,
laget stefar Arne introduserte Bjorn
Kevin for i barndommen. Kamerat-
gjengen er ogsa er veldig viktig for ham.
De finner pa flere artige aktiviteter
sammen, og har blant annet vert pa
ferie i Barcelona flere ganger. — Men jeg
mé ta mine forholdsregler selv om det
er ferie. Jeg mi legge meg noen timer
pa hotellrommet hver dag, Sinn far det
bare vare for at jeg skal orke 4 vaere
med. 25-dringen er takknemlig for at
han har en god familie rundt seg og
som er glad hverandre, samt at han har

gode venner, jobb og fine kolleger.

Flyttet ut

Apenhet om utfordringene han har, og
hva som mi til for 4 fikse livet, ser han
pa som helt ngdvendig, Jo flere som vet
hva det gir ut p4, jo mer forstielse far
de rundt ham om hva han har vert
gjennom og hvorfor ting er som de er.
Tidligere var han engasjert i Ung
Diabetes. Nylig startet han en egen
ungdomsgruppe i Hjernesvulstforenin-
gen. — Jeg har jo noen ars erfaring pi et
dérlig felt. Det feles bra & kunne vare
til nytte for andre, sier han. Det har
vaert et par store oppturer de siste drene,
som begge omhandler selvstendighet.
Bjorn Kevin besto forerpraven. Egen
bil gir ham en enorm frihetsfolelse.

En ung mann vil imidlertid gjerne leve
sitt eget liv, og ikke bo hjemme hos for-
eldrene. Men ufgretrygd i ung alder
er ikke akkurat noen sjarmoffensiv

overfor banken. Familien klarte likevel
4 finne en god ordning som gjorde at
Bjorn Kevin fikk kjopt sin egen bolig.
Ifelge moren har 25-3ringen blomstret
etter at han flyttet for seg selv. Der
lever han et noksa vanlig ungkarsliv

i selskap med hunnkatten Ally.

Livslang oppfolging
Vel ti &r har gitt siden det vanlige

livet britt ble veldig uvanlig. Den
dramatiske historien barer Bjorn
Kevin og familien med seg. Men nd

er den nettopp det — historie. — Jeg
husker at jeg den gangen tenkte «bare
dette gir bra, skal jeg aldri mer klage,
sier mamma, som ma vedga: — Jeg har
lzert meg & klage igjen. Selv om man
fir et perspektiv pa ting der og da,

er det utrolig hvor fort man kommer
inn i hverdagen igjen og glemmer sint
nir det gir bra. Fir man hjernesvulst,
fir man ogsi livslang oppfelging i
helsevesenet. Det betyr MR-bilder og
andre kontroller i et bestemt intervall.
Familien er svert takknemlig og til-
freds med sykehus og helsepersonell
bide i Norge ogi utlandet. I dag er
det nevrologisk avdeling pd Sykehuset
i Vestfold som folger opp 25-aringen
fra Sandefjord. De siste MR-bildene,
tatt senhgsten i fjor, viste at alt er

helt stabilt. Det er ingen tegn til nye
uhumskheter. Da er litt dirlig balanse,
fatigue, redusert arbeidsevne og ufor-
het for bagateller & regne. Det aller,
aller viktigste er at 25-aringen lever.
Og Bjorn Kevin Davenport,
han har det fint. ®

Bjern Kevin er veldig glad for @ kunne ha sin egen leilighet og fikse hverdagen selv.
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Funksjonstap
nar det sitter i hodet

ROLF J. LEDAL

«Skjerp degl» er et ikke
ukjent utsagn nar noen ikke
oppferer seg som forventet
eller ensket.

ange av oss har nok en eller
M flere ganger gjennom livet fatt
en slik melding fra noen i
vir nzrhet. Men hvor enkelt er det
egentlig 4 ta til seg denne meldingen
og bli velfungerende pa omrader med

tapt funksjon i en hjerne med skade
og funksjonstap?

Skade = tap

Som det fremgér av oversikten

pa motstiende side, er det mange
forskjellige omrader i vire hjerner som

styrer forskjellige deler av vir funksjon.

Med dette s tilhgrer ogsa et funk-
sjonstap nar det er svulster som
presser pd i deler av hjernen, enten

de behandles aktivt eller konservativt
med oppfelging med MR-undersgkel-
ser mens legene vurderer nir sann-
synligheten for god effekt overstiger
risikoen ved behandling. Hjernesvul-
ster er uansett type nevrologisk syk-
dom. Det setter et varig fotavtrykk

i sentralnervesystemet og tap av
funksjon er dermed uunngdelig.
Graden av funksjonstap er varieren-
de, men pasienten mister noe ved
4 vaere vertskap for sin(e)
hjernesvulst(er).

Usynlig = ikke forstatt?

Forstielsen for dette er
ikke alleid til stede, bade

hos en selv, sine nermeste,

venner og kolleger. Dessuten er dette
gjerne for alle praktiske formil
typiske skjulte funksjonsnedsettelser.
Det er ikke noe man kan se pa lang
avstand hos de fleste av oss med papir
pa at vi mangler noe der oppe, eller
som meg har papir pi at vi er «trange
i ngtta». For mye av noe i var trange
hjerneskalle er det samme som at det
er mindre plass til noe annet som
skal ha sin tiltenkte plass. Det 4 ha
usynlige funksjonsnedsettelser er
vanskelig for andre 4 forholde seg til.
Hjernen kan ikke plasseres i en
rullestol eller byttes ut.

Hjernen er deg

Hjernen er virt eneste uerstattelige
organ, samtidig som hjernen er den vi
er. All var kunnskap, vire minner og
var personlighet er samlet i ca. 1,5 kg
som flyter rundt i sin spinalvaske,
beskyttet gjennom virt fremste
forsvarsverk: blod-hjernebarrieren.
Noe av funksjonstapet kan behandles
gjennom rehabilitering, men nir man
har en skade som fortsatt er til stede
eller har blitt sterre gjennom livred-

dende behandling,

er det heller ikke gitt at rehabiliterin-
gen vil kunne avhjelpe funksjonstapet
stort.

Ikke vaer redd for a be om hjelp

Vi blir med dette overlatt til andres
forstielse av vire behov og vir
kapasitet. Vir livskvalitet blir med
dette gjerne avhengig av andre. Andre
som ikke ngdvendigvis har en
utdannelse som helsearbeider og
profesjonell hjelper. Vire pargrende
skal heller ikke vare profesjonelle
hjelpere. De skal vere vire pirgrende
som ogsa selv har egne behov som kan
vare pa kollisjonskurs med rollen som
hjelpere. Det er derfor samfunnet skal
vare der for oss og sikre at vaere behov
blir ivaretatt, enten det er store eller
smi behov. Alle kommuner skal ha
et tilbud om fagpersoner som kan
komme hjem til deg og se hvordan du
fungerer i dagliglivet. Riksrevisjonens
rapport om rehabilitering har konklu-
dert at det er flaks og tilfeldigheter
som avgjer om den enkelte fir god
rehabilitering. Du mi selv, eller
dine nermeste mi, vere de som tar
grepene som trengs for 4 redusere
konsekvensene av ditt
funksjonstap. ®
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En s]elden mulighet
—aukanbliendelavden 3. april

nsdag 3. april inviterer
Norsk hjernesvulstkonsorti-
um sammen med Hjerne-

svulstforeningen til en helt spesiell
konferanse i Store auditorium pi

Rikshospitalet i Oslo.

Hvorfor er dette
et unikt arrangement?

Vanligvis snakker forskere sammen i

egne forum og rammede og pireren-
de pi sine arenaer, men né samles vi

i samme rom.

Vi gnsker 4 samle si mange som
mulig av de gruppene som driver med
hjernesvulstforskning. Ved 4 bedre
informasjonsflyten mellom de ulike
gruppene haper vi 4 bidra til bedre
samarbeid og gkt innsats pa forskning
som kan komme pasientene til gode

— pi kort og lang sike.

Fra operasjonsstua.

Fa innsikt i mange
ulike forskningsprosjekt!

Viinviterer til et halvdagssympo-

sium med korte innlegg fra ulike
grupper som forsker pa hjernesvulster.
Vi gnsker 4 inkludere flest mulig forsk-
ningsgrupper i Store auditorium pi
Rikshospitalet 3. april. Nar forskere
presenterer i et format rettet mot
grupper med bred erfaringsbakgrunn,
vil det vare spesielt interessant for
pasienter og pargrende 3 delta.

Norsk hjernesvulstkonsortium

Et nasjonalt samarbeid mellom de
fire store universitetssykehusene og
universitetene for & bedre forskning
og behandling av pasienter med
hjernesvulst. Konsortiet ble grunn-
lagt som en nasjonal ekspertgruppe

for hjernekreft i 2019 og har ogsd

representanter fra pasientgrupper.
NBTC har siden oppstart jobbet tett
med kreftregisteret for i etablere et
kvalitetsregister for pasienter med
hjernesvulst og gke inklusjon i
kliniske intervensjonsstudier.
Initiativtaker til konsortiet er vart
styremedlem Nina Jensen. Nina sitter
i styret og er en aktiv og utilmodig
padriver! Styreleder og initiativtaker
til denne konferansen er professor II,
nevrokirurgisk avdeling ved Riks-
hospitalet OUS.
» Hor Einar Osland Vik-Mo gnske
velkommen: — https://vimeo.
com/9069620092share=copy

Hva kan du forvente?

Det er hjernesvulstkonsortiet som
inviterer forskergrupper til konferan-
sen som vil pitche sitt arbeid med

Einar Osland Vik-Mo hdper p& en nyttig, interessant og sosial dag pé Rikshospitalet.
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https://vimeo.com/906962009?share=copy
https://vimeo.com/906962009?share=copy

Hvor mange plasser greier vi G fylle?

Benytt sjansen til 8 komme tett
pa og mote de som star pa for a
oppna var felles dram; A finne
en kur mot hjernekreft!

Nina Jensen vil samtale med vdre folkevalgte.

korte innlegg. Summen av det som
presenteres vil gi en god oversikt over
hva det forskes pa akkurat nd innen
hjernesvulster. — bade for forskermil-
joet, men ikke minst for oss som er
rammet og pargrende.

Det legges opp til flere pauser slik at
det blir mulighet til 4 strekke pa seg og
kanskje fa seg noe a drikke eller 4

tygge pa i glassgaten utenfor auditoriet.

I tillegg til forskere vil vi ogsa ha
noen andre innlegg fra blant annet en
pirerende og hvis vi fir politikerne pa
banen avsluttes det hele med ytringer
og kort debatt ledet av Nina Jensen.

Detaljert program sendes ut til
pameldte og publiseres pd nettsiden/
Facebook medio mars.

Styreleder i Hjernesvulstforeningen

Pé&l Oraug. Denne ettermiddagen fér vien
unik mulighet til & f@ innsikt

ipdgéende forskning.

Allerede stor interesse

og mange pameldte

Vi opplever en svart god respons og
nir dette skrives er det allerede ca 150
pameldte. Blant de pimeldte finnes i
tillegg til rammede og parerende ogsi
leger, sykepleiere og andre som jobber
innen helse og rehabilitering, ®

Se og annonse side 18
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Mestrings-
konferansen 2024

ELIZABETH LEDAL Arets foredragsholdere bestir blant

annet av Helle Aanesen fra Aktiv mot

Hjernesvulstforeningen har den store gleden av kreft, Anita Vatland fra Pirgrendealli-
akunne invitere til Mestringskonferansen 2024. ansen, Janicke Langford/Stjernekast,

Hakon Forfod Senneland og Iselin-

Holmedal Marstrander fra hoved-
elgen 3.—5.mai motes vi endelig  fjorirets konferanse. Mestringskonfe-  styret i Hjernesvulstforeningen. Som
H igjen pd Quality Airport Hotel  ransen vil vare en gylden mulighet til  alltid har vi gjort vért aller beste for

Gardermoen, og vi hiper drets 4 utforske fellesskapet i foreningen i sette ssmmen foredrag med ulike
mestringskonferanse vil vere like og bli bedre kjent med hjernesvulst- vinklinger og temaer som handler om
inspirerende og bidra til mestring familien, og vi hiper dere gnsker & 4 mestre livet med sykdom, og vi hiper
av livet med hjernesvulst, slik som delta. det gir gode innspill til egen mestring,

Pamelding gjeres innen 22. mars og er bindende. -—
Les mer om dette pa bladets siste side.
- = s
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Helle Aanesen

Helle stiftet Aktiv mot kreft i 2007
sammen med Grete Waitz, og jobber
i dag som daglig leder i stiftelsen.
Stiftelsen Aktiv mot kreft har som
mdl 4 fi persontilpasset trening som
en del av kreftbehandlingen, og de
jobber derfor for 4 etablere trenings-
rom, eller Pusterom som det kalles,
pi kreftsykehusene i Norge. Helle
vil fortelle oss om Aktiv mot krefts
arbeid, og om sammenhengen mellom

fysisk form og kreftbehandling,

Anita Vatland

Anita er daglig leder i Pirgrende-
alliansen. Pirgrendealliansen er en
paraplyorganisasjon som arbeider for
i synliggjere og forbedre pirgrendes
interesser og rettigheter, uavhengig av
hvem man er pirgrende til. Pirgren-
dealliansen har en rekke medlemsor-
ganisasjoner og I—Ijernesvulstforenin—
gen er en av dem. Anita vil fortelle oss
mer om pargrendealliansen og om
pargrenderollen som si mange stir i.

s, xﬁ“

Iselin Holmedal Marstrander

Iselin er nestleder i hovedstyret til Hjernesvulstforeningen og jobber

som forretningsutvikler innen politikk og samfunn i EHiN. Iselin mistet
ektemannen sin, Joakim, til glioblastom grad IV i 2021. De var hele veien
@rlige om situasjonen de stod i, men de var ogsa positive og optimistiske under
hele prosessen. Vi er s heldige at Iselin vil dele mer om historien til Joakim
for oss.

Janicke Langford/Stjernekast
Janicke har jobbet som radgiver i
kommunikasjonsbransjen for sma
og store aktorer i 20 r. I dag jobber
Janicke som skribent og oversetter i
sin profesjonelle hverdag, samtidig
som hun er forfatter pd privaten.
Janicke stir bak poesikontoen
@stjernekast pi Instagram, og hun
har gitt ut Stjernekastboka med en
oppfolger. Stjernekastbgkene bestar
av korte tekster i poetisk form som skal
minne oss om at vi egentlig ikke er alene,
og dette vil Janicke fortelle oss mer om.

Hakon Forfod Senneland

Hakon er tidligere journalist og na forfatter og inspirator med fokus pi 4 tenke
utenfor boksen. Hans kreative evner har fitt utvikle seg i nye retninger etter at
han selv fikk en skade som gjorde at han
mitte slutte i jobben som journalist.
Han kommer til 3 vise oss at kreativitet

kan lzres, og utfordre oss litt pa dette.
[ ]




Hva har vi egentlig ra:

ROLF J. LEDAL

Startenav 2024 har gitt oss noen tydelige signaler om at verden ikke ser ut
som vihadde forestilt ass for fa ar siden, og at det er nedvendig & gjare sterkere
prioriteringer imaten det offentlige bruker penger pa.

et er i skrivende stund snart
D to ar siden Russland overfalt

Ukraina og verden fikk en ny
sikkerhetspolitisk virkelighet 4 forholde
seg til. Statsminister Jonas Gahr Stere
varslet i starten av februar at det ville bli
ngdvendig med strengere prioriteringer
i fremtiden og at hoyere investeringer i
forsvar og helse ville bli ngdvendig.

Omtrent samtidig som at statsmi-
nisteren kom med sitt budskap, kom
«Réidgivende utvalg for finanspolitiske
analyser» med sin uttalelse som viser
at offentlige utgifter na utgjer over 60
prosent av den norske fastlandsekono-
mien, malt med brutto nasjonalproduke
(BNP). Det er langt mer enn i vire
naboland. I Sverige og Danmark utgjer
offentlige utgifter 50 prosent. For
OECD-landene er det rett over 40
prosent av BNP mens Euroomridet
ligger pa rett under 50 prosent mellom
Sverige og Danmark.

Selv om Norge har hgyere penge-
bruk, har landet ikke flere offentlige
ansatte innen hverken skole eller
helse- og omsorg enn nabolandene.
Utvalget har sett pa hvor de ekstra
pengene havner hvert dr. Det gir til folk
i form av trygdeytelser, i tillegg til
tilskudd- og stetteordninger for folk og
naeringsliv. — Vikjoper 0gsa mye varer
fra private og investerer mer i vei- og
jernbaneprosjekter, sier utvalgsleder
professor Ragnar Torvik.

For den som er noenlunde kjent
med geografien i Skandinavia, sd er det
klart at det er noen forskjeller mellom
landene, som nok ogsi medferer at det
er dyrere 4 drive Norge med sine ca.
5,5 millioner innbyggere enn Danmark
som har omtrent like mange innbygge-
re, men med et areal som er pi storrelse
med 90 prosent av Finnmark fylkes
areal. Sverige er litt annetledes, men
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ogsa i Sverige er det mer sentralisert
befolkning enn i Norge, noe som gjor
at kostnadene blir litt lavere pr. person.
Hvordan et land er inndelt i regioner/
fylker og kommuner spiller ogsi en
rolle nar det kommer til det offentliges
utgifter. All administrasjon har en
kostnad, og ber holdes pa et minimum.
Det er de gode tjenestene som innbyg-
gerne trenger, og ikke en (for) stor
administrasjon som trekker penger
bort fra tjenestene.

Danmark og Sverige har ogsa tatt i
bruk behandlinger som vi i Norge ennd
ikke har tatt i bruk. Primert er dette pa
grunn av kostnaden disse behandlinge-
ne representerer. | Norge er det et sterk-
ere krav til rabatter hos legemiddelsel-
skapene, slik jeg forstir det. Til tross for
at vi har et enormt stort statsbudsjett
og bruker mye penger pa helse, si er
dette ikke nok til 4 dekke de behand-
lingsmetodene som vi og legene gnsker.
N4 snakker altsa statsministeren om at
vi skal prioritere gkning i investeringene
i forsvar og helse. Forsvarsmateriell og
helsetjenester er begge hoyteknologiske
omrider og er gjenstand for stor grad
av utvikling, samtidig som det er behov
for sterk fagkompetanse for 4 kunne
utnytte begge omrider til det beste for
samfunnet,

Strengere prioriteringer i sikte
Nasjonal helse- og samhandlings-

plan er i skrivende stund varslet over-
sendt Stortinget fredag 1. mars 2024.
Ny langtidsplan for Forsvaret er vars-
let senere i ar. Ny prioriteringsmel-
ding for behandling i helsetjenestene
skal forst komme neste ar, og de tre
ekspertgruppenes rapporter skal nd
ut pa hering som en del av prosessen.
Vi fér altsd noe styrende dokumenter

for de to store utfordringsomridene,
men uten at det er mulig 4 se allerede
ni hvilket niv4 av finansieringsvilje
regjeringen legger opp til nir det
gjelder medisinske behandlinger.

Det eneste vi kan si med sikkerhet blir
da at det neppe blir slik at alle kost-
bare behandlinger kommer til 4 bli inn-
fort i fremtiden, heller. Vi kommer til
i fortsette med det lovfestede systemet
for nye metoder, med mulighet for at
det blir noen forandringer pa sam-
mensetning av forumene og hvem

som fir stemmerett i disse.

Det som er varslet er at det vil bli
noen endringer i hvordan nye sykehus-
bygg skal finansieres med redusert krav
til egenkapital. Sykehusbygg er i dag
ofte utdaterte og fir smi i lang tid for
det er spart opp nok midler til 4 starte
byggingen av nye bygg. Kostnadene er
ogsa gjenstand for prisstigninger som
det er umulig 4 forutse mange ér i for-
veien. Tradisjonen er at det blir dyrere
enn forutsett 4 bygge i statlig regi. Fasit
vil ikke foreligge for det har gitt mange
ar fra vedtatt byggestart, og spidomme-
ne ma sikres med avsetninger for risiko.

Selv det & spd noen méneder frem
i tid er vanskelig, Statsbudsjettet for
2024 som ble vedtatt rett for jul i 2023
hadde en forventet prisvekst pa 3,8
prosent. Den forelgpige rapporten
fra Teknisk beregningsutvalg forut for
lennsoppgjeret i 2024 har en forventet
prisvekst pi 4,1 prosent. I lopet av
noen uker er det altsa en solid forskjell
mellom anslagene. Med oljefondet
iryggen er det mulig 4 sette ekstra
penger inn i statsbudsjettene og
tilfredsstille mange onsker og priorite-
ringer, men dette har ogsd en skygge-
side. Barekraftig skonomi for frem-
tiden kan vanskeliggjores av kort-
siktige perspektiver i finanspolitikken.
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vektlegges. Vi har et offentlig trygde- og helsevesen som er
skattefinansiert, og da er det ikke bare rent gkonomiske
betraktninger som skal ha betydning, Vi tar ikke
livet av folk i Norge, uansett hvilke forbrytelser

de har utfert. Vi gir livreddende behandling

Dette advarer ogsa utvalget om og gir

tydelige rad til regjeringen om 4 endre

sine prioriteringer. Arvisse budsjett-
forhandlinger i Stortinget m3 ikke
krydres med kreativ bokfering,
Resultatet av slike vil vise seg, for eller
senere, og det kan bli som 4 tisse i sin
eneste bukse for 3 holde varmen.

Nir det gjelder hva slags behandlin-
ger vi skal ta oss rid til i Norge, si er
det vel rett og slett et resultat av hvor
mange vi er i arbeid og hvor mange
vi er som mottar trygdeytelser og
behandlinger. Rent samfunnsgkono-
misk er det slik at vi fra vi er i starten
av 20-arene og frem til vi er i midten av
60-drene skal bidra til 4 spreyte penger
inn i statskassen, og de andre periode-
ne skal vi motta ytelser. Noen av oss er
ogs ikke stand til & delta i arbeidslivet
i storre eller mindre perioder av den
forventede yrkesaktive delen av livet.
De skal ogsd ha et liv med god livs-
kvalitet og tilstrekkelig privatekonomi
til 4 leve utover kun det 3 eksistere.

Som generalsekreter i en pasient-
forening er jeg opptatt av at det skal
vaere dpenhet i beslutningsprosessene
og at vi skal ha en offentlig debatt om
hvor mye penger vi skal kunne bruke til
behandlinger. Nye behandlingsmeto-
der hvor vi forlater standardbehandlin-
ger og dreier mot det persontilpassede
betyr ogsa at vi mé akseptere storre
forskjeller i kostnader, ndr det gjelder
behandling av tilsynelatende like
diagnoser. Molekylaerbiologiske
forskjeller hos f.eks. glioblastompasien-
ter er avgjorende for hvilken cellegift
som vil ha effekt. Det samme med for-
ventet tid til tilbakefall og overlevelse
over tid. Vi trenger nye og effektive
behandlinger for 4 sikre at pasienter fir
lange og gode liv, hvor de ogsa kan leve
mest mulig «<normale» liv hvor de
deltar i arbeidslivet.

Effektiv og rask behandling
etterfulgt av rehabilitering og sterst
mulig grad av retur til arbeidslivet er
samfunnsekonomisk riktig og viktig,
Den etiske siden er ogsa viktig, Ikke
bare evnen til 4 tjene egne penger kan

til ogsa de eldre i samfunnet. Vi stir

solidarisk sammen og alle har verdi.
Sjeldne diagnoser skal ogsi fa et godt
behandlingstilbud, selv om det ikke kan
forventes at det er «stordriftsfordeler»
her som ved mer utbredte diagnoser.

Vi krever medbestemmelse!
Ekspertgruppen om tillit til prioriterin-
ger som har levert sin rapport avslutter
sin rapport med en anbefaling om

«at brukerorganisasjonene gis ansvar

for 4 informere om prioriteringskriterie-

ne i helsetjenesten, og at de i storre grad

enn nj bidrar til 4 heve kompetansen i

prioriteringer blant egne medlemmer

og felgere.»

Skal brukerorganisasjonene gjore dette,
s4 md vi ogsd inkluderes i arbeidet med
4 lage disse prioriteringskriteriene og
forsta hvorfor de er som de er. Vi har
rad il 4 gjere litt av hvert, nar vi setter
de forskjellige delene av samfunnet opp
mot hverandre og gir de forskjellig verdi
og betydning, Sammen med brukeror-
ganisasjonene innenfor helsetjenestene
ma ogsd andre brukerorganisasjoner
tas med pa rid. Vi utgjer et representa-
tivt demokrati som kan sikre medbe-
stemmelse i praksis. Vi kan vare med
pd 4 si noe om hvilken retning sam-
funnet skal utvikles i. Vi kan ikke la
pressgrupper pi Facebook vere de som
bestemmer om det skal vaere den ene
eller andre retningen.

Det er ni helheten m3 settes i
fokus. Hva er viktigst? Er det lange
og dyre undersjoiske tunneler, Stad-
tunnelen for skipstrafikk, fotlengelse
av jernbane, antall kommunesentre
med egen ordfgrer, lokalsykehus med
akuttfunksjoner, sterkere pre-hospita-
le tjenester, nye behandlingsmetoder
som kan kurere sykdom, luftvern-
systemer, nye fregatter eller er det
andre ting som er viktigst for Norge
og landets innbyggere? Hva er det vi
trenger, og hva er det som er kjeke &
ha? Debatten kommer utvilsomt til 4
gi en periode fremover, og meningene
vil vere mange. I mitt hode er det
klart at vi trenger 4 ta noen upopula-
re avgjorelser og vi trenger 4 forklare
hvorfor vi tar disse.

Samfunnssikkerhet og krisehandte-
ring er noe av det viktigste vi kan tilby
vire innbyggere. Kriser er ikke bare
noe som inntreffer pd sterre grupper,
det omfatter ogsd hendelser ned pa
enkeltpersoner. Helsetjenester og
sikring av viktige samfunnsoppgaver
mi ligge gverst pa prioriteringslisten.
Det som er kjekt 4 ha mi komme
langt lavere. Kostnadseffektiv drift
av samfunnet m3 sikres. Vi kan ikke
fortsette 4 bruke s store deler av BNP
pi det offentlige, nir det ikke dekker
innbyggernes behov. Tverrpolitisk
enighet om veien videre m sikres.

De politiske partiene begynner na sitt
programarbeid mot stortingsvalget
hesten 2025. «Sminking av bruder»
og prokuratorknep for 4 komme i mil
med rare prioriteringer kan ikke fa
feste seg enda sterkere.

Nir det uviktige blir viktig, blir
ogsa det viktige uviktig. 2024 blir iret
de viktige planene skal legges. Planer
som skal ha stor virkning pa samfunnet
i mange tidr fremover. Planer som
kanskje kommer til 4 ligne pa planer
som vi tidligere har lagt og forlatt da
verden plutselig virket langt tryggere
etter Sovjetunionens fall. Planer som
vil koste mye 4 gjennomfere. Planer
som vil medfere at det ogsa i frem-
tiden vil vaere umulig 4 si ja til alt som
noen mener vil veere gnskelig 4 gjore.
Vi trenger planer som er hensikes-
messige, gjennomfgrbare og akseptable.
Gi oss dette og var sd dpen som over-
hodet er mulig, Nar det gjelder priot-
iteringer i helsetjenesten trenger vi ikke
4 skjule beslutninger bak en mur av taus-
het og hemmelighold. Dette er ikke
NATO:s forsterkningsplan ved vapnet
angrep pa Norge. Det er nodvendig
med rene ord for pengene, ikke vage lov-
nader som blekner og ender i glemme-
boken rett etter at en valgseier er sikret.

Ogsa vi pasienter og pirgrende er
istand til 4 skjenne at det er riktig &
prioritere. Det vi ikke skjonner si lett
er at det er vanskeligere & prioritere i
Norge enn vire naboland, spesielt nir
vi har en s3 sterk skonomi som vi har.
Den sterkeste delen av vir gkonomi er
den kunnskapen og arbeidskraften vi
besittet, samlet. Vi trenger 4 prioritere
slik at den fortsatt er hoy og inklude-
rende, samt legger grunnlaget for gode
velferdsordninger for oss i de perioder
av livet vi trenger det. ®
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hjernesvulstkonferanse
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Hva skal til for & finne en kur mot hjernekref

Norsk hjernesvulstkonsortium og Hjernesvulstforeningen
inviterer til Hjernesvulstkonferanse
Onsdag 3. april, kl. 14 — 18
Rikshospitalet, B: Store auditorium i 1. etg. [E @a

Konferansier: Einar Osland Vik-Mo,
professor Nevrokirurgisk avdeling, Rikshospitalet OUS | [&] :
Pamelding innen 27. mars - TIL PAMELDING
Kontakttelefon: 905 49 852 - SMS

e

']

Norsk hjernesvulstkonsortium og Hjernesvulstforeningen

* nsker a samle sa mange som mulig av de gruppene som driver med hjernesvulst- ﬁ
forskning. Ved a bedre informasjonsflyten mellom de ulike gruppene haper vi a
invitere til bedre samarbeid og gkt innsats pa forskning som kan komme pasientene
til gode — pa kort og lang sikt.
Fa innsikt i mange ulike forskningsprosjekt! Vi inviterer til et halvdagssymposium
med korte innlegg fra ulike grupper som forsker pa hjernesvulster. Vi gnsker a
inkludere flest mulig forskningsgrupper i Store auditorium pa Rikshospitalet 3. april. |
Konferansen er spesielt interessant for rammede og pargrende.

Program blir publisert medio mars.

Norsk hjernesvulstkonsortium Padriver og pargrende Hjernesvulstforeningen
Einar Osland Vik-Mo Nina Jensen Pal Oraug

Professor |l Nevrokirurgisk avdeling Initiativtaker til konsortiet Styreleder
Rikshospitalet OUS

ﬁ"
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-\.ﬂl'




Norwegian Smart Care Cluster
ogmedlemsmate iKristiansand

ELIZABETH LEDAL

Norwegian Smart Care Cluster
Tirsdag 23 januar deltok jeg pi

arrangementet «Leve bedre med
kreft — arbeidsverksted med
Agder-miljget» i regi av Norwegian
Smart Care Cluster, Kreftforeningen
og Cancer Mission Hub. Mgtet
fokuserte pa mobilisering, pasient-
behov og innovative lgsninger, og ble
strukturert i de tre delene mobilise-
ring og finansieringsmuligheter,
introduksjon av akterer og gruppe-
arbeid.

Det var en szrdeles interessant
dag hvor jeg lerte mer om hva som
foregir i Agder-miljget, og dagen
bidro til mange nye tanker og per-
spektiver rundt hvordan vi alle kan
vare med 4 bidra til bedre livskvalitet

for alle som er pavirket av kreft.

Jeg lerte mye om hvilke behov man
har og hva som kan bli bedre, og det
var givende 4 se hvor mye sti-pa-
vilje det er for i gjore livskvaliteten
til pasienter og pargrende bedre
blant andre pasientforeninger,
kommuner, universiteter, sykehus

og bedrifter.

Medlemsmete i Kristiansand
Samtidig som jeg reiste til Kristian-
sand for 4 delta p& workshopen til
Norwegian Smart Care Cluster,
benyttet jeg muligheten til 4 arrangere
et medlemsmete for medlemmene
vare i Agder. Vi var si heldige at vi
fikk benytte oss av Kreftforeningens

Medlemmene i Agder hadde mate i Kreftforeningens lokaler i slutten av januar.
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lokaler og jeg bestilte pizza og brus,
slik at vi hadde noe 4 spise og drikke
pa mens vi ble bedre kjent med
hverandre. Det var ni personer som
deltok pi metet og inntrykket mitt
var at dette var noe som flere hadde
ventet pa. Det ble vekslet kontake-
informasjon mellom deltakerne

og jeg hiper det vil vare mulig &
kunne f3 til flere medlemsmeter
med stotte fra regionlaget i Ser-Ost
og samarbeid med medlemmene
vire i Agder.

Jeg satte stor pris pa at s mange
hadde lyst til & bruke kvelden sin
sammen med meg og jeg hper at
deltakerne klarer 3 holde kontakten
med hverandre, slik at de far et eget
fellesskap i Agder fremover. ®
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HJERNESVULSTFORENINGEN:

ROLF J. LEDAL

Etter ennaye vurdering har Hjernesvulstforeningen
besluttet & bytte medlemssystem.

orsdag 13. juni er det etter

planen klart for overgang til

Winorg Express, det samme
medlemssystemet som bl.a. Kreftfore-
ningen, Funksjonshemmedes fellesor-
ganisasjon, Parkinsonforbundet og
mange andre benytter. Milet med
bytte av medlemssystem er 4 fi en
enklere administrasjon av medlem-
skap og donasjoner, slik at mer tid
kan frigjores til viktig arbeid for
medlemmene.

Planen er at det skal veere en smidig
overgang til det nye medlemssystemet,
sd vi har satt opp en plan for arbeidet
som gir oss god tid til forberedelser
og utpreving av lesningen. Allerede
i januar startet arbeidet opp med
detaljplanleggingen og preveeksport
av medlemsdata fra Styreweb som
viidag benytter.

Fakturering av medlemskontingent

for 2024 vil foregd i Styreweb, og det
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settes en forfallsdato pa 22. mars for
fornyelse av medlemskap for i ir.
Pamelding til Mestringskonferansen
3.-5. mai vil 0gsi skje gjennom
Styreweb, med siste frist 22. mars.
Viber om at de som av forskjellige
irsaker har problemer med 4 betale
medlemskontingenten til forfallsdato
tar kontakt med medlem@hjerne-
svulst.no eller ringer til vart sentral-
bord pd 21 42 04 24 for 4 avklare
utsettelse av forfallsdato. Hipet er at
det ikke er mange som har utestiende
kontingentkrav nir vi sperrer Styre-
web for endringer fredag 7. juni, slik
at en helhetlig medlemseksport kan
skje mandag 10. juni. 13. juni skal si
de nye lenkene til Winorg vare klare,
og vi gir inn i en spennende start-
periode med nytt medlemssystem.
For sommerferien satser vi pa at
eventuelle barnesykdommer og rusk
i maskineriet vil vere luket ut.

Donasjoner til virt arbeid og
forskning vil fra 1. juli i sterst mulig
grad gjores via Winorg, slik at det blir
lettere registrering av skattefrie gaver,
samt rapportering til Skatteetaten.

Vi ber derfor de av dere som er faste
givere om 4 folge ngye med nir det
narmer seg juni, slik at vi sikrer at
din betaling blir smidig overfort til
Winorg,

Winorg pa telefonen blir gjennom
eget grensesnitt tilpasset mobiltelefon
med enkel innlogging, og vil ikke vare
som egen applikasjon som i dag, Vi
gnsker at det skal vere enklest mulig
for alle vire medlemmer og statte-
spillere & benytte Winorg som system.

For 4 sikre at det ikke er noen
problemer med identifikasjon, ber
vi de av vire medlemmer som har
registrert flere med samme e-post-
adresse om 4 ta kontakt med oss
slik at vi kan sikre at det kun er ett
medlem pr. e-postadresse. Send oss
gjerne en e-post til medlem@hjerne-
svulst.no, slik at vi er sikre pa at alle
data kopieres rett inn i systemet og vi
reduserer risikoen for tastefeil. ¢
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ROLF J. LEDAL

Dokument 3:12 (2023-2024) Riksrevisjonens under-
sokelse av rehabilitering i helse- og omsorgstjenestene

ble offentlig 15. februar 2024.

enne var i seg selv rystende

D lesning, da den viser at det

dessverre er slik at:

B> Mange pasienter fir ikke de
rehabiliteringstjenestene de har
behov for av kommunehelsetje-
nesten og spesialisthelsetjenesten.

> Samhandling mellom spesialist-
helsetjenesten og kommunehelse-
tjenesten fungerer flere steder ikke
til det beste for pasientene.

» Der det er svakheter i rehabili-
teringstjenestene fir dette store
konsekvenser for pasientenes helse,
arbeidsliv, familieliv og fritid.

B> Styringen av rehabiliteringstje-
nestene er mangelfulle pa alle nivier.

Riksrevisjonen har i sin rapport valgt

i formulere folgende overordnete

vurdering:

«Det er kritikkverdig at Helse- og

omsorgsdepartementet ikke har iverk-
satt tilstrekkelige tiltak for 4 serge for at
pasienter fir de rehabiliteringstjenestene

de har behov for.»
Dette er det midterste av de tre
niviene av kritikk som Riksrevisjonen
kan gi: Ikke tilfredsstillende, Kritikk-
verdig, og Sterkt kritikkverdig.

Riksrevisjonens undersekelse i
2022 viser at ingen kommuner har
tilgjengelig kompetanse pa alle de
lovpilagte kompetanseomridene
(18-99 prosent av de enkelte kompe-
tanseomridene). Nar det gjelder den
anbefalte kompetansen, er det under
50 prosent av kommunene som har
dette (5—45 prosent). Rehabiliterin-
gen skal skje med pasienten og dennes
behov i sentrum. Koordineringen av

rehabiliteringen kan vare vanskelig,
og det er derfor en rett til koordinator
for den som har sammensatte behov
for tjenester i kommunen. Med slike
mangler innenfor kompetanseomra-
dene, er det tydelig at kommunene
ikke maketer 4 fylle sine oppgaver.
Kun hver flerde kommune har alle de
anbefalte rehabiliteringstjenestene for
sine innbyggere. Mer enn halvparten
av kommunene (ca. 60 prosent) synes
det er vanskelig 4 gi gode rehabili-
teringstjenester. Mer enn 90 prosent
av kommunene viser segd oppleve
okt belastning pa andre kommunale
tjenester som folge av mangler i det
kommunale rehabiliteringstilbudet.

Hvordan kommunene fyller sine
kompetanseomrider varierer. De kan
ha egne ansatte eller ha interkommu-
nalt samarbeid (20 prosent av kommu-
nene samarbeider). 60 prosent av
kommunene som ikke har interkom-
munalt samarbeid svarer at de har
kapasitet og kompetanse til selv &
levere rehabiliteringstjenestene. Riks-
revisjonens undersgkelser viser imidler-
tid at to tredjedeler av disse ikke har de
tjenestene som Helsedirektoratet anbe-
faler. Det er nok derfor Riksrevisoren
brukte begrepet «flaks og tilfeldig-
heter» under sin fremlegging.

Nar det gjelder rehabilitering
i spesialisthelsetjenesten sa viser
rapporten at det er store forskjeller
mellom helseregionene nar det gjelder
hvem som mottar spesialisert rehabili-
tering, til tross for at det skal vare et
likeverdig tilbud. De regionale

(gheter? mu—
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Riksrevisjonens undersokalse
av rehabilitlering i helse- og
OmSorgslienasiene
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helseforetakene har ogsa her et
sorge-for-ansvar, som for annen
behandling. Samhandlingen mellom
niviene fungerer flere steder ikke
til det beste for pasientene og de
koordinerende enhetene i helseforeta-
kene fungerer ikke etter intensjonen.
Ordningen med individuell plan
og koordinator brukes lite, il tross
for at dette er en lovfestet rettighet.
Arbeidsdelingen mellom kommunene
og spesialisthelsetjenesten er uklar,
og det er for liten kunnskap om
de forskjellige tjenestetilbudene.
Nesten 40 prosent av kommunene
mener at ansvarsforholdet er uklart,
Det er derfor stor grunn til &
forvente klare forbedringer nir
Nasjonal helse- og samhandlingsplan
oversendes til stortinget. Hjerne-
svulstforeningen er klare pd at vi
mener at en viktig del av losningen pa
rehabiliteringsproblemene kun kan
loses gjennom flere kreftkoordinato-
rer og innforing av nevrokoordinato-
rer i alle kommuner. Nok folk og de
rette verktoyene er nodvendig for &
ordne opp i de problemene Riksrevi-
sjonen har avdekket. Ingen ting loser
seg av seg selv, nar det gjelder dette
omradet. @



Foran trygdeoppgjeret 2024
= apent brev

ROLF J. LEDAL

Fra 1. januar okte egenandelene pa
blareseptordningen og pasientreiser
med 4,35 prosent. Anslatt prisstig-
ning for 2024 er av teknisk bereg-
ningsutvalg (TBU) er satt til 4,1
prosent. Regjeringen har i statsbud-
sjettet for 2024 satt forventet pris-
stigning til 3,8 prosent. Statistisk
sentralbyrd meldte i starten av januar
om en «bemerkelsesverdig hoy»
drsvekst i konsumprisindeksen (KPI)
for 2023 pa 5,5 prosent, justert for

avgiftsendringer og uten energivarer

(KPU-JAE) var den pa 6,2 prosent,

opp fra 3,9 prosent i 2022 som da var
den storste gkningen siden starten av
disse beregningene i 2001. Al blir
med andre ord dyrere, og spesielt for
de som er ufgre med kronisk sykdom.

Torre tall og vanskelige begrep, synes
du kanskje? Dessverre er dette ogsa
tallenes tydelige tale nir det gjelder
grunnlaget for trygdeoppgjoret for
2024 og mange ufgres virkelighet.
I lopet av mai maned skal arets
lennsoppgjor og etterslepet av
tidligere lonnsoppgjer sammen
utgjore hvor mye Folketrygdens
grunnbelep (G-belgpet) skal ske med
virkning fra 1. mai 2024. Dette har
direkte virkning pd uferetrygden.
De samme reglene gjelder ogsa for
alderspensjon under opptjening.

For alderspensjon under
utbetaling er det andre regler.
Alderspensjon under utbetaling
skal reguleres med et gjennom-

snitt av lenns- og prisveksten.

Dette gjelder ogsa for

satsene for minste pen-
sjonsnivd og garanti-
pensjonen. Felles for ufgre-
trygd og pensjoner er at
endringer fastsettes etter
dreftinger mellom regje-
ringen og organisasjone-
ne, for det normalt
sett forelegges
Kongen i Stats-
rad i slutten av
mai for endelig
fastsettelse.
Modellen legger
opp til at etter-

betaling for

mai skjer i

juni maned.

HIERNE DE

(Alt dette vet jo du som statsrid,
men jeg tar det med for at alle andre
ogsi skal kjenne til reglene.)

G-belopet okte med 6,406 prosent
12023,12022 var gkningen pa 4,773
prosent. Samtidig var lennsoppgjere-
ne samlet sett for 2023 pd 5,3 prosent
og for 2022 4,1 prosent (tall fra
TBU: forelgpige rapporter foran
lennsoppgjorene, reelt ble det 5,4
prosent i 2023). Det er altsé en klar
trend at lonnsegkningene blir stgrre
enn endringene i G-belgpet, og at det
er et etterslep som gjor at trygdede
taper litt hvert ar, da det blir kompen-
sert for etterslepet (forskjellen mellom
forventet og reell lonnsgkning) pr.

1. mai aret etter.

Legger vi til gkningen i renter og en
uvanlig stor inflasjon, sammen med
gkte utgifter til medisiner og annet, si
er det klart at den store gruppen som
ikke er i arbeid og er avhengige av
trygd og pensjon kommer darligst ut
av alle. Mange trekker frem smabarns-
familier som en gruppe med trang
gkonomi og som sliter, men disse
har fitt serlig oppmerksomhet
og reduserte utgifter til barnehage
som en hindsrekning fra Staten,
uavhengig av privatekonomisk status.
De trygdede har i stor grad ingen
mulighet til 4 forbedre sin gkonomis-
ke situasjon. Norge er blant de land-
ene som har den hoyeste andelen
mottakere av helserelaterte ytelser i
arbeidsfer alder. Disse trenger ogsi
en sarskilt hindsrekning,

Skal denne gruppen forbedre sin
okonomiske status, si mi flere fa
mulighet til 4 delta i arbeidslivet eller
trygdeordningene forbedres. Retten
til 4 leve et liv med tilstrekkelig



til Tonje Brenna -

gkonomi er bl.a. nedfelt i FN CRPDs
(konvensjonen som regulerer rettig-
hetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne) artikkel 27 for arbeids-
liv og artikkel 28 for tilfredsstillende
levestandard. Slik det ser uti 2023 og
starten av 2024, si er det mange som
ikke er i nzrheten av 3 vare sikret en
levestandard som Staten skal garante-
re. En stor andel av de som stir i ke
for 4 fa utdelt mat er ufere. Det at

de stir i ke for 4 fi mat nok til en
tilfredsstillende levestandard er et
alvorlig tegn pa at velferdssamfunnet
ikke fungerer. Lovfesting eller ei av
FN CRPD, rettighetene er der og
Staten har plike til 4 innfri dem.

Den sterste og viktigste aktgren
i velferdssamfunnet er Staten, gjerne
omtalt som velferdsstaten. Arbeids- og
inkluderingsminister Tonje Brenna,
du er den som i praksis har fitt dele-
gert ansvaret for velferdsstaten, og du
har rett for arsskiftet i et intervju med
Viirt Land uttalt at det er forskjellig
motivasjon for 4 std i matkgene.
Det at noen stir i matke uten at det
strengt tatt er ngdvendig for dem,
er ikke noe som skal medfore at det
etableres en sannhet om at matkoer
er der fordi folk kan fi gratis mat og
bruke egne penger p unedvendigheter.
I forbindelse med et mote mellom
regjeringen og Samarbeidsforum mot
fattigdom i midten av februar siteres du
pa folgende:
«Regjeringa vil bidra til at alle som kan
jobbe, skal jobbe. Det er bra for den
enkelte, som fir trivsel og meistring i
arbeidsfellesskapet, og skonomisk trygg-
leik gjennom ein fast innteke. Vi veit at
ein stabil jobb er eit godt vern mot lig-
inntekt, og dermed ogsd mot barnefattig-
dom. Vi tar med innspela inn i arbeidet,
seier Brenna.»

Det er alts3 ikke noe i veien med
ambisjonene hos regjeringen, ser det ut
til, men det er som alltid vanskelig 4 fa
omsatt ambisjoner til reelle handlinger

som oppfyller milet.

Stortinget sa hasten 2023 nei
til 4 starte opp et avgrenset forsgk
med arbeidsorientert ufgretrygd i
2024. Regjeringen skal utrede
mulighetene for en forseksordning
med arbeidsfradrag for unge, og har
varslet at de vil komme tilbake til
Stortinget med dette i statsbudsjettet
for 2025. Det er altsi ingen ting som
tyder pd at det blir noen markante
endringer i muligheten til 4 f3 flere
over fra trygd til arbeid i 2024. Da
gjenstar altsd kun forbedringer av
trygdeordningene som virkemiddel
for 3 sikre den vedtatte levestandar-
den for mennesker med nedsatt
funksjonsevne og deres familier.

For Hjernesvulstforeningens del er
det Funksjonshemmedes fellesorgani-
sasjon (FFO) som sitter ved bordet
sammen med de andre organisasjone-
ne og regjeringen. Den jobben som
skal gjores under dreftingene om
trygdeoppgjeret er utvilsomt vanske-
lig, men det forhindrer ikke at det ma
gjores en grundig jobb fra FFO og de
andre organisasjonene. Vi kan ikke
akseptere et nytt trygdeoppgjor som
ender opp med en underregulering
av G-belgpet og medforer et stort
etterslep. Ufgre trenger riktig ufore-
trygd hver méned, og ikke utbetalin-
ger som hvert ir ender med store
etterslep som skal kompenseres med
virkning fra 1. mai aret etter. Som
ansvarlig statsrid ma du ta innover
deg organisasjonenes budskap og ta

til deg deres virkelighetsbeskrivelser.

Viiorganisasjonene skulle gjerne vert
en del av forhandlinger med deg, pd
samme mdite som nir hovedtariffavta-
lene i Staten forhandles.

Det er ingen lokale lonnsforhandlin-
ger for ufgre. Det er ikke mulig 4 skifte
stilling for 4 fi heyere lonn. Det er
serdeles fA muligheter for & finne en
deltidsstilling for 4 tjene ekstra penger.
Det er heller ikke slik at det er muliga
tjene noe serlig for uferetrygden redu-
seres. Det er imidlertid mulig 4 tigge
eller 4 st i matkger, Dette kan ikke
vare en akseptert del av velferdssam-
funnet. Vire rettigheter gir regjeringen
ved deg, Tonje Brenna, en plike til & gi
mennesker med nedsatt funksjonsevne
og deres familier en tilfredsstillende
levestandard. Mat, kleer og bolig skal
vaere av tilfredsstillende standard, samt
stadig bedring av sine leveforhold.
Trygdeoppgjoret i 2024 blir derfor en
viktig del av det 4 virkeliggjore rettighe-
tene, uten diskriminering pa grunn av
nedsatt funksjonsevne.

De pengene som er ngdvendig for
4 innfri rettighetene til de ufere, de
finnes i Statens velfylte «pengebinge».
Der er det penger til mange formal,
og ikke alle av dem er rettighetsfestet.
N4 er tiden inne for 4 bide sette penger
inn pi 4 fi de som kan vaere i arbeid i
arbeid, og for 4 gke uforetrygden.

Ikke kast bort tiden med & spekulere i
motivasjonen hos den enkelte, arbeids-
og inkluderingsminister. Din jobb er

4 sikre at rettigheter oppfylles, og at
ogsd de med nedsatt funksjonsevne
inkluderes i stedet for diskrimineres.
Som regjeringen Steres tredje statsrid
med ansvar for dette omridet har du
anledning til 4 gjore en reell forskjell
for folk. Du har under tre maneder pa
deg, da ma tiden brukes fornuftig. ®

UERNE DI
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Jul pa

Ung nordnorsk

ELIZABETH LEDAL

De forste tre manedene
av aret har vii styrings-
gruppen bruke tid pi 4
planlegge aktivitetshelgen
2024 sammen med
organisasjonssekretxr
Trond Jere og arbeids-
gruppen til hovedstyret

i Hjernesvulstforeningen.
Vi har lagt planer for

en veldig spennende og
interessant aktivitets
helg, og vi hiper at

det er mange som

onsker & delta pa aktivi-
tetshelgen 11.—13.
oktober pa Quality
Airport Hotel Garder-
moen i ar.

Siden jul har styrings-
gruppen blitt et medlem
mindre. Vi er derfor pd
jakt etter nye, engasjerte
personer som gnsker &
vare med 4 skape aktivite-
ter for unge.

Er du interessert i 4
vare med i styringsgrup-
pen til HSF Ung eller
har du noen spgrsmal?
Send en e-post til
el@hjernesvulst.no
med litt informasjon om
deg og din motivasjon for
4 veere med i styrings-
gruppen.

Likepersoner med erfaring
som unge parerende: Elisabeth Sandvik,
Marianne Sandvik og Elizabeth Ledal.

HIERNE DET B 1/2024

ELIZABETH LEDAL

Torsdag 21. desember var jeg si
heldig at jeg fikk reise til Harstad
for & oververe artist Magnus Olsen
Werness sin julekonsert «Jul pd
nordnorsk» i Kanebogen kirke.
Overskuddet fra julekonserten
skulle g til Hjernesvulstforeningens
formalsarbeid og i den forbindelse s&
vi p4 det som en anledning til 4 veere
til stede under konserten og selge
armband, gri sloyfer og reflekser.
Det ble samlet inn rundt 22 500
kroner i lopet av kvelden, og det var
helt fantastisk 4 se hvor stor giver-
gleden var blant deltakerne og selv
de som ikke hadde anledning til

4 delta pa konserten.

Grunnen til at overskuddet fra
julekonserten skulle g til vart
formalsarbeid er at Magnus selv er
rammet av hjernesvulst. Han og
kjeresten Ingrid deltok pa perleverk-
stedet vart i Oslo i februar i fjor og

det var veldig hyggelig 4 bli bedre

for sola st )

kjent med Magnus og hele stotte-
apparatet hans pd hjemmebanen
hans. Blant annet hadde kjeresten
Ingrid og moren hennes strikket
mange hip-votter etter oppskriften
til Threads of Wonder som har
solgt oppskriften til inntekt for
Hjernesvulstforeningen. Disse
vottene ble ogsa solgt til inntekt
for virt formilsarbeid i lopet av
konserten.

Turen til Harstad var helt utrolig
fin og den har gitt meg sa mye glede,
og jeg er veldig takknemlig for at jeg
fikk vzare til stede under konserten
til Magnus.

Magnus har virkelig en utrolig

god evne til & oversette tradisjonelle
julesanger til nordnorsk og det

var en helt magisk atmosfere i
Kanebogen kirke, som ga ekte
julestemning. Jeg anbefaler virkelig
i fi med seg en av konsertene

til Magnus! @

Magnus Olsen Weerness holdt julekonsert i
Kanebogen kirke i Harstad 21. desember 2023.

Den mearkeste timen

er den fer sola star opp
Monica Spord Signysdottir
og Alf Johan Hoff

Boken er en e-bok og kan kjepes
via www.themetacognitian.com/
health-book eller monica@
lifestartshere.no

ISBN 978-82-693571-0-3 (ePub)
ISBN 978-82-693571-1-0 (PDF)

PRODUKSJON:

Spord Forlag 2024
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Monica og hennes mann Alf Johan sykdom som presenteres pd sykdom og helbredelse, vitner om
har i lopet av 2023 stiftet bekjent- en god mite. et apent sinn som er pa leting etter
skap med glioblastom, en hgygradig Skolemedisin kombinert med viten mange steder. Apenheten

og aggressiv diagnose som pr. i dag oppmerksomt narver, meditasjon, preger hele boken med sine mange
ikke har noen kurativ behandling. gstens medisin og ernering har vert  mulige veier frem til de beste dagene
I boken fir vi folge deres reise som deres vei gjennom behandlingen man kan ha. Statistikk finnes ikke i
pasient og pargrende, samtidig som frem til nd. Hennes erfaring, utdan- boken, den er viet til det unike ved
refleksjoner og tips om hvordan nelse og kunnskap innen psykologi hvert enkelt menneske og deres

i leve livet med en slik diagnose fyller ~ og kognitiv nevrovitenskap kombi- potensial for 4 leve med sykdom-
sidene. I tillegg til dette er det en del nert med nysgjerrighet pa hvilke mens utfordringer.
gode faktaopplysninger om kreft- mekanismer som egentlig ligger bak Rolf]. Ledal
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Mestring av livet med
samveer og faglig pa

Regionlaget Ser-@st sin
uformelle lokalgruppe i
Vestfold-Telemark har i lgpet
av 2023 vaert aktive med
arrangement under paraply-
en, «Mestring av livets.
Temaer har vaert fatigue, sgvn

og ni siste tema var hjelpemidler.

I tillegg er kulturopplevelser popu-

lzere faste innslag. Denne serien av
godt planlagte moter har fitt tildelt

kjerkommen stotte fra Stiftelsen Dam.

Den siste dagen i november
inviterte gruppen til forjulsmeote pa
Hotel Kong Carl i Sandefjord.

Tema for kvelden var «hvordan
tilrettelegge for mestring av livet» og
forst ut var ergoterapeut, Brita Teigen
Rognli og sosionom, Iselin Tamlag
Jordansen fra Kysthospitalet i Stavern

Brita og Iselin som ga mange tips og réd.
e
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som snakket om «Hjelpemidler for
mestring av hverdagslivet»

De hadde en nyttig god gjennom-
gang av mulige hjelpemidler, tilbud
og ulike stgtteordninger som finnes.
Huva er forresten egentlig et hjelpe-
middel? De som var til stede fikk en
god oversikt pa hva som finnes og pa
nettsiden www.kunnskapsbanken.net
finnes en god veileder.

Fra sekretariatet i hovedforeningen
snakket Trond Jere om prioriteringer
og stotte som Hjernesvulstforeningen
gjor for 4 bidra til gkt innsats mot

Dekket til juletallerken og faglig péfyll.

forskning. Alle typer hjernesvulster
har foreningens fokus, bide gjennom
bidrag til forskning og studier for nye
behandlingsmetoder av hjernesvulst.
Innledningen omfattet ogsi litt om
studier med brukermedvirkning og en
oppdatert oversikt over pigiende
studier med utprevende behandling.
Det er blant annet etablert god
kontakt mellom Norsk hjernesvulsts-
konsortium og Hjernesvulstforenin-
gen. Hjernesvulstskonsortiet bestar
av ledende norske forskere og leger
som er samlet i ett miljo og som i


http://www.kunnskapsbanken.net

sosialt
ylli

SOR-OST

Sandefjord

Det 3 komme sammen og trives
sammen gir livsglede. I Sandefjord
ble det hele toppet med en god jule-
middag krydret med livlig musikalsk
innslag av trubadur Elling Hem.

Praten fortsatte utover kvelden
for et hyggelig og nyttig arrangement
ebbet ut.

Lokalgruppen for Vestfold-Tele-

mark vil fortsette med arrangement

Styreleder i regionlaget, Organisasjonssekretaer EllingHem satte fartpd  etter samme lest ogsd 1 2024, i tett
PélKjeldsen. Trond Jzere. deltagerne med fengende  gamarbeid med styret i regionlaget

dag omfatter landets universitets-
sykehus.

Pil Kjeldsen styreleder Ser @st var
glad for initiativet til denne kvelden
og takket for arbeidet som er lagt ned
for 4 fi i stand dette arrangementet.
Pil snakket om brukermedvirkning

musikk og humor. Sor-Ost

og oppdaterte forsamlingen pé en god Lokalgruppen gnsker forslag for
og engasjerende mite som siste faglige 2024, sd meld inn aktuelle temaer og

post for kvelden. aktiviteter pa e-post eller messenger
Det ble stilt sporsmail og kommen-  til Gunn Karin Andersen.

tarer til innleggene som utlgste gode Plan med aktiviteter for 2024

samtaler og meningsbrytninger rundt ~ kommer ut snart! ®

bordet.

Min hjernesak

Jeg har drem om at det i fremtiden skal finnes gode
behandlinger for alvorlig hjernekreft og at det gjores
medisinske fremsteg som kan redde liv og gi hap til

de som er rammet og rammes av denne sykdommen.
Min mor dede av hjernekreft i 2022 og hun var min
store helt. Selv om vialdrikan fa henne tilbake, drem-
mer jeg om at andre familier som opplever det samme,
skal overvinne hjernekreften langt oftere ennidag.

Hallvard Steinhovden fra Oslo.

UERNEDET <1/2024
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Julestemning

Arsmate i regionlaget Ser-@st

Noen av deltagerne pé érets érsmaote.

Styret hadde kalt inn til arsmete
med egen informasjonsdel pa Kaffi-
stova i Oslo, torsdag 15. februar.
Styreleder Pal Kjeldsen gnsket
velkommen og det var bide nye og
kjente fjes & se pd et godt gjennom-
fort drsmete som startet med en
enkel middag.

Programmet startet med orientering
fra regionlaget om planlagte aktiviteter
for 2024. Det legges opp til et hoyt
ambisjonsnivd med varierte aktiviteter
som skulle friste de fleste. Mer om
dette vil bli kunngjort med detaljerte

Styret for 2024, fv. Cecile, Hallvard,
Pal, Reidun og Camilla. Morten var ikke
til stede da bildet ble tatt.

HJERNE DET B>1/2024

program for hvert enkelt arrangement.
Det ble ogsd informert om tilgjengelige
filmer i regi Hjernesvulstforeningen
med en oversikt som ligger pa nettsiden
og pd Vimeo eller YouTube.

Selve Arsmotet ble gjennomfert
etter normal prosedyre og alle valg var
enstemmig,

Styret i 2024 bestér av, Pl Kjeldsen
(styreleder), Cecilie Hansen (nestle-
der), Reidun Lid, Camilla Aschehoug,
Hallvard Steinhovden og Morten
Haslie.

Arsmeldingn viser hoy aktivitet
og flere prosjekter er finansiert av
Stiftelsen Dam som er blitt et viktig
grunnlag for et hoyt aktivitetsnivi.

Etter Arsmetet informerte hoved-
foreningen om planlagte aktiviteter
som Likepersonskurs, Nasjonal
hjernesvulstkonferanse, planlagt
etablering av Ressursgruppe for
foreldre med barn som har hjerne-
svulst, «Lep for livet» i forbindelse
med Oslo maraton, Landsmete og
Mestringskonferansen og Hjerne-
svulstmai.

Hjernesvulstforeningen er 15 ar
12024 som vil bli markert og synlig-
gjort i forbindelse med forskjellige

anledninger.

utenfor Grieghallen.

B> VEST

I iret som har gitt har vii Vest
gjennomfert to gode arrangement
for vire medlemmer! I september
fikk vi Hedda Kise pa besgk til.
Hun holdt et foredrag som hun
hadde gitt navnet «Kriser og tap

— Hvordan f noe positivt ut av det
negative». Her tok hun oss med
pa sin reise etter hjernesvulstope-
rasjonene, Dette var et dpent og
arlig foredrag om hennes dr pd
sykehuset og alle irene etter
operasjonene.

Stort engasjement og

positiv drive pa arsmotet
iregion Vest

Arsmotet ble avviklet i Kreftfore-
ningens lokaler i Valkendorfsgaten
i Bergen, 14. februar.

Regionlaget ble re-stiftet i 2022
etter 4 ha ligget i dvale noen dr og
det er alltid krevende & gjenreise
og gjenskape aktivitet. Takket
vare ildsjeler og engasjement fra
medlemmer er det veldig godt 4 se
at styret nd er fulltallig igjen med
fem medlemmer.

Sandra Sigurjonsdottir overtar
som leder etter Annika Lindy-

Nesten vér-
stemning i Bergen

e .



Hedda Kise i aksjon.

I begynnelsen av desember og
mens sngen dalte ned i Bergen by,
hadde en samling pi narmere 70
medlemmer i Region Vest samlet
seg i Grieghallen. Sammen skulle vi
komme i julestemning ved i se Putti
Plutti Pott.

En av Norges mest populere for-
julsforetellinger hvor du meter Petter,

Caroline og Onkel Per og alle de

Sheard som fortsetter som styre-
medlem. Annika ble takket fra
hovedforeningen for den jobben
hun har gjort med gjenreising av
laget. Qvrige styremedlemmer er
Sofia Thomassen, Mariann @ygard
Sjevold og Anindita Tasnim Onni.
Vanlige drsmotesaker ble tatt opp
til behandling og enstemmig banket.
Det eneste som ble endret var forslag
til budsjett som ble paplusset en post
for enda en aktivitet. Det gjenspeiler
behovet og engasjementet blant
metedeltagerne og medlemmer for
i skape moteplasser og positive
aktiviteter!

Engasjerte fremmatte pd drsmatet.

To glade jenter.

andre som utgjor dette stemnings-
fulle stykket som er skrevet av Per
Asplin. Med si god oppslutning og
gode tilbakemeldinger si har vii
styret lyst til 4 viderefore dette til i ar
ogsi. S felg med nar det nermer seg
desember og meld deg pa!

I iret som kommer har vi forelopig
planlagt og en tur pa akvariet for vare
medlemmer i tillegg til juleforestilling.

Dkonomien er solid og med
supplering med midler fra blant andre
Stiftelsen Dam gir det grunnlag for
etterspurte aktiviteter ogsd i iret som
kommer. Kanskje blir det blant annet
ny familiedag til Akvariet.

Til slutt ble det en orientering
fra hovedforeningen om planlagte
aktiviteter i Hjernesvulstmai og
informasjon om den nasjonale
hjernesvulstkonferansen 3. april.

Konferansen samler noen av de
fremste forskere pa hjernesvulster
sammen med rammede og parerende.

Konferansen foregir i Store audi-
torium pa Rikshospitalet i Oslo. Dette

Sandra og Anindita tar
i mot forventningsfulle gjester.

Turen til akvariet har vi tenke skal

gjennomferes den 14. mai, si sett av
datoen allerede na . Mai maned er
jo Hjernesvulstmai og i den forbindel-
se har vi planlagt 4 selge lodd til inn-
teke til forskning av hjernesvulst.
Dette er planlagt 4 selges digitalt si
her er det bare 4 tipse alle kjente og
kjeere og oppmuntre til 4 kjope lodd.

Fra oss i Vest

er en svart sjelden mulighet til & vere

i samme rom og mete forskerne som
jobber hardt for 4 finne bedre behand-
lingsmetoder og som et overordnet mil,
«Finne en kur for hjernekreft».

Mer informasjon
finnes pa nettsiden
hjernesvulst.no eller du
kan dpne pimeldings- _E
skjemaet /skanne QR.

Som seg hor og ber pi et drsmote
ble det servert bide drikke og noe &
bite i. Praten gikk en god stund etter
det formelle motet var slutt og det
forundres ikke om det kom frem flere
gode idéer! Trond Jeere

Fire fra det nye styret i regionlaget.
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ninaj@hjernesvulst.no

Nina Liddy Sendergaard
STYREMEDLEM

ninas@hjernesvulst.no

Gunn Tove Ribe
STYREMEDLEM

gunnt@hjernesvulst.no

Lillian Bigset
VARAMEDLEM
lillianb@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region NORD-NORGE
LEDER: Solveig Lomsdal

mosiL: 915 22 945
e-PosT:nord-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region MIDT-NORGE

LEDER: Anne Marie Kalseth
moBIL: 41371260
E-POST:midt-norge@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region SOR-OST

LEDER: Pal Kjeldsen
moBIL: 915 53 510
E-PosT:-ostlandet@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region ROGALAND

LEDER: Jeanette Gillies
mosiL: 976 37 987
E-POST:rogaland@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen
region VEST

LEDER: Sandra Sigurjonsdottir
MOBIL: 922 42 242
E-POST: vest@hjernesvulst.no

Hjernesvulstforeningen

Rolf J. Ledal
GENERALSEKRETAR

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

HJERNE DET B>1/2024

HJERNE DET!
X1 www.hjernesvulst.no
E-PosT:media@hjernesvulst.no

Kontaktinfo til likepersoner
Likepersoner med bakgrunn som rammede:

NAVN OMRADE E-POST MOBIL
Therese Flygind 0286 Oslo flygind.therese@gmail.com 41655758
Cathrine Aas Moen 1482 Nittedal cathrine@hjernesvulst.no 90010140
Ester Chekkour 1550 Halen ester_reiersen@hotmail.com 48028402
Anita Freshaug 1684 Vesteray afz@live.no 99157195
Pal Oraug 1730 Ise oraug@hotmail.com 90723590
Cecilie Hansen 3032 Drammen cecilie.t.hansen@ebnett.no 93035768
Tore Christensen 3233 Sandefjord | tore.christensen@sfjbb.net 91882742
Linda Vier Engelsgjerd | 4316 Sandnes linda.engelsgjerd@lyse.net 93694076
Trine Pettersen 4326 Sandnes trineaasland@hotmail.com 91713 218
Sten Aksel Heie 4879 Grimstad sten.aksel.heien@gmail.com 94124006
Merethe Bue 7046 Trondheim mere.the.the@gmail.com 90364 398
Selvi Skarra Kvitnes 7046 Trondheim s.skarrakvitnes@gmail.com 90535598
Frode AsbjernHallem | 7600 Levanger frode.asbjorn.hallem@levangerkommune.no | 48247 230
Astrid Fanes 7633 Frosta astfaane@online.no 41322872
Solveig Strand 9023 Krokelvdalen | loensen@live.no 93484 455
Torunn Hermansen 9511 Alta toru-her@hotmail.com 95175 655
Grethe Marie Guttorm | 9516 Alta guttorm57@hotmail.com 99338346
Likepersoner med bakgrunn som pérerende:
NAVN OMRADE E-POST MOBIL
Ingrid Abelsnes Wilberg 1177 Oslo ingridwilberg@gmail.com 90079500
Berit Synneve Aaslund 1404 Siggerud beritaaslund@gmail.com 97787187
Nina Liddy Sendergaard 1533 Moss ninas@hjernesvulst.no 92263010
Gunn Karin Andersen 3225 Sandefjord andersengunnkarin@gmail.com 97977973
Monica Solberg-Hansen 4070Randaberg monica.solberghansen@gmail.com 93829007
Else Beate Storsveen 4841 Arendal else@storsveenmail.no 92636569
Marianne Sandvik 7033 Trondheim mariannesandvik3@gmail.com 98439438
Elisabeth Sandvik 7036 Trondheim Elisabeth.sandvik@hotmail.com 41797719
Elly Granas 7049 Trondheim elly.granaas@gmail.com 90013509
Berit Catherine Johnsen 7374 Reros bcjohnsen@hotmail.com 99318 275
Anne Marie Kalseth 7654 Verdal amk17@live.no 41371260
Lillian Bigset 7670 Inderay lillian.bigset@gmail.com 93676 840
Maiken Lunderay 8074 Bode maiken.79@hotmail.com 906 86 565

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

Trond Jaere
ORGANISASJONSSEKRET/AR
e-posT:trondj@hjernesvulst.no
TELEFON: 905 49 852

Elizabeth Ledal
ORGANISASJONSSEKRETAR

E-PosT-el@hjernesvulst.no
TeLEFON: 90282667
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Hjernesvulstioreningen

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

For du betaler noe som helst, far du en gratis samtale med advo-
kat om saken din. Dersom du har behov for ytterligere bistand,
har foreningsmedlemmer sveert gunstige vilkar. Advokatfirmaet
Legalis dekker en rekke fagfelter som blir aktuelle ved sykdom.
Dette inkluderer pasientskade, trygderett, arverett og arbeidsrett.

Ta kontakt med oss pa telefon eller e-post hvis du sitter med et
spgrsmal.

Det koster deg ingenting, men kan spare deg mye.

Tonje Hovde Skjelbostad Melissa Z. Calti Ingrid Hunderi

+47 22 40 23 00 sak.legalis.no advokat@legalis.no



Stoett vart arbeid for de som
er rammet av hjernesvulst!

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

TELEFONTIL VART SEKRETARIAT: 2142 04 24

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

Medlemskap i Hjernesvulstforeningen koster
kr360,- pr. ar. Tilleggsmedlemskap for

medlemmer av Kreftforeningen, Ung Kreft og
Barnekreftforeningen koster kr100,-pr. ar,
pr.medlem.

Meld deg pa

NORGE P:P:

Returadresse:

Hjernesvulstforeningen c/o Orgdrift Ltd
Mgllerstadjordet 16

2054 Mogreina

OM 0SS

Hjernesvulstforeningen er en forening for personer som har eller har
hatt hjernesvulst og deres parerende. Foreningen ble etablert 22.
mars 2009. Ved siden av likepersonsarbeid vil foreningen bidra til
okt kunnskap bade blant helsepersonell og i befolkningen for avrig
om hva det innebaerer & leve med en hjernesvulstdiagnose. Vi vil
ogsa arbeide for & pavirke offentlige beslutningstakere til @ bedre
mulighetene for rehabilitering og til ekt 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 3
=2 VIPPS 10660

Mestringskonferansen 2024!

Programmet for Mestringskonferansen 2024 er i stort klart, og vi har gleden av & kunne
presentere et godt og variert tilbud under parolen: <Mestring av livet med hjernesvulst».

P4 Quality Airport Hotel Gardermoen vil du helgen 3.-5. mai fa gleden av & here blant
andre Helle Aanesen, Anita Vatland, Janicke Langford, Hakon Forfod Senneland og Iselin
Holmedal Marstrander - som alle vil gi deg noe med pa veien mot din mestring.

Mestringskonferansen er primaert et tilbud til vare medlemmer, men er ogsa dpen for
andre. Medlemspris er kr 1400,-for helpensjon, mens andre md betale kr 6000,- for hel-
pensjon. Likepersoner, 2resmedlemmer, valgkomite til hovedstyret og regionstyre-
medlemmer far rabatt. Egenandelen dekker hele helgen (overnatting samt alle maltider
f.o.m. middag fredag til lunsj sendag), men ikke alkoholholdig drikke. Lardag kveld blir
detitillegg servert en treretters middag i eget rom.

Pamelding gjeres helst gjennom medlemssystemet, i medlemsappen Gnist eller hvis du
ikke far det til: ved a sende en e-post til Hjernesvulstforeningen pa kurs@hjernesvulst.no.
Husk & melde fra om evt. allergier/intoleranser/matpreferanser og spesielle behoy,

samt hvis du ensker 8 soke om reisestatte. Har du behov for bistand under Mestringsk-

onferansen, husk & melde pa din ledsager, ogsa.

Bindende pamelding innen 22. mars. Vaer sikker pa a fa plass, vaer raskt ute med din

pamelding!
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