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Hjernesvulstforeningen (HSF) bygger sitt
arbeid pa fire pilarer: stotte til forskning,
informasjonsarbeid, likepersonsarbeid og
pavirkningsarbeid.

Medlemmene skal se en forening i stadig
utvikling, som griper nye muligheter og som
bruker ressursene der de gir mest tilbake til
medlemmene. HSFs prinsipp- og handlings-
program skal fungere som et overordnet
styringsverktoy, vise retning i arbeidet for og
inspirere tillitsvalgte, samt danne utgangs-
punktet for arsplanen pa sentralt, regionalt og
lokalt niva.

Stgtte til forskning

HSF skal videreutvikle samarbeidet med
relevante fagmiljo gjennom Norsk Hjerne-
kreftnettverk med sikte pa & etablere et
fremtidig Norsk Hjernekreftsenter. Gjennom
okt bruk av kliniske studier og utprevende
behandling skal pasienter tilbys det beste av
behandlingsmetoder. HSF skal bidra til dette
ved & levere brukerrepresentanter 1 forskning
og bidra til finansiering av forskning gjennom
innsamlingsarbeid og som sgkerorganisasjon 1
Stiftelsen Dam.

Informasjonsarbeid

HSF skal fortsette samarbeidet med Larings-
og mestringssentrene ved sykehusene for a fa
etablert og gjennomfoert «Det sitter i hodet-
kurs» ved alle regionale helseforetak.

HSF onsker a na ut til flere rammede, deres
parerende, arbeidsgivere, offentlige myndig-
heter og helsetjenesten. HSF vil fortsette med a
spre informasjon via digitale flater, korte
informasjonsfilmer og medlemsblad som
hovedkanaler.

Hjernesvulstmaneden mai skal vere var arlige
temamaned som setter livet med hjernesvulst,
utfordringer og muligheter pad dagsorden.
Under #jeghjelperhjerne skal inkluderende
aktiviteter med fokus pa hjernehelse og et best
mulig liv med sykdom gjennomferes pa flest
mulig steder, slik at samfunnet far gkt innsikt i

og forstdelse for hjernesvulstrammede og de
utfordringer som de og deres familier stoter pa.

HSF skal videreutvikle medlemsbladet Hjerne
Det! og oke distribusjonen slik at malgruppen
okes. Det er et mél at samtlige steder hvor
hjernesvulstrammede gjennomferer utredning,
behandling eller metes for aktiviteter som
skaper livsglede og mestring, skal ha Hjerne
Det! tilgjengelig til inspirasjon og kunnskap for
rammede, parerende og fagpersonell.

Lokale nettverksgrupper skal utfylle region-
lagenes tilbud om informasjon og medlems-
pleie. HSF vil arbeide for at alle rammede og
deres parerende skal ha et tilbud om tilpasset
informasjon pd meter i rimelig naerhet til sitt
hjemsted. Gjennom samarbeid med andre
pasient- og brukerorganisasjoner tilsluttet
Kreftforeningen (KF), Hjernerddet (HR) og
Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO)
kan vi gi tilbud pa steder hvor vi forelopig har
problemer med & nd rammede og deres
parerende.

Likepersonsarbeid

HSF skal tilby en likepersonstjeneste tilpasset
medlemmenes behov. Gjennom en individ-
orientert ordning som har mye til felles med en
mentorordning, skal HSF tilby personlig
oppfelging av de som tar kontakt. Oppfolging
skjer gjennom personlig oppmete, telefonisk
kontakt, chat-tjenester og Skype, avhengig av
hva som passer best. HSF har fokus pé
mulighetene som finnes, og vil arbeide for at
nye velferdsteknologi skal bli et verktoy som
ogsé brukes i vart likepersonsarbeid.

I tillegg til vart eget likepersonsarbeid skal
HSFs likepersoner fortsette med det viktige
felles likepersonsarbeidet ved Vardesentre,
metepunkt og pa temakafeer eller tilsvarende.
Selv om diagnoser kan vere forskjellige, er det
ofte samme funksjonstap hos dem som vére
likepersoner mater. Mater med mennesker som
er rammet av annen alvorlig sykdom og deres
parerende bidrar til gkt forstéelse, samarbeid og
statte pa tvers av diagnoser. Det er derfor et mal
for HSF a gjennomfoere utdanning og godkjenn-



ing av likepersoner 1 samarbeid med andre
pasient- og brukerorganisasjoner.

Pavirkningsarbeid

HSFs storste utfordringer og mél for arbeidet
ligger under pavirkningsarbeid. Herunder
kommer ogsd brukermedvirkning som en
prioritert oppgave. Gjennom brukermed-
virkning vil HSFs tillitsvalgte representere
felles brukerperspektiver pd vegne av KF eller
FFO. Dette er et stort oppdrag vére tillitsvalgte
tar pa seg, og HSF ma sammen med KF og FFO
velge ut og utdanne de beste bruker-
representantene til slik innsats.

Pakkeforlopet for hjernekreft er
diskriminerende i sin behandling av «godart-
ete» hjernesvulster. HSF mener at de
utfordringer en redusert hjernehelse medferer,
ikke kan begrenses av sykdomsgraden av de
ulike hjernesvulstene, men at fokus mé vere pa
funksjonsevne og et best mulig liv med
sykdom. HSF krever at pakkeforlepet utvides
til & omfatte all typer intrakraniell neoplasi som
pavirker eller har sin utbredelse til det sentrale
nervesystemet. Strategiplanen for hjernehelse
som Helsedirektoratet har laget og som na er
midtveis 1 perioden, md utvikles videre gi
sterkere foringer for helsetjenestene. Hjerne-
svulster er 1 mange tilfeller sjeldne diagnoser
med lave antall pasienter i Norge. De sjeldne
hjernesvulstdiagnosene ma prioriteres pa
samme mate som medfedte sjeldne lidelser i
spesialisthelsetjenesten. Opprettelsen av et
Norsk Hjernekreftsenter ma ogsé medfere at de
sjeldne hjernesvulstdiagnosene far hjernekreft-
senteret som sitt kompetansesenter, med en klar
knytning til det samme nettverket som er
etablert for sjeldne lidelser under den nasjonale
kompetansetjenesten.

Seneffekter etter kreftbehandling utgjer for
mange en vel sd stor utfordring for fysisk,
mentalt og sosialt velbefinnende. Hjerne-
svulster medforer kronisk sykdom og
utfordringene med et best mulig liv er resultatet
av komplekse biopsykososiale sammenhenger.
HSF mener at det er umulig for den rammede
eller deres familie & gjenoppta normal funksjon
uten tilpasset hjelp og stette. De pérerende

utgjor en svert stor del av pleiesituasjonen og
ma4 vies tilstrekkelig oppmerksombhet fra helse-
tjenester, kommunale tjenester og NAV.
Sykdomsfaser og hjelpebehov ma organiseres i
starre grad etter et planverk med ressurser som
pasient og parerende kan gjere avrop pd, uten
byrékratiske prosesser for hvert enkelt element.
Forventet sykdomsutvikling og hjelpemidler
skal vere ivaretatt gjennom individuell plan
helt til livet opphearer.

Habilitering og rehabilitering er en kritisk
suksessfaktor for & mestre livet med kronisk
sykdom. Barn og ungdom med hjernesvulst
moter ofte en utdanningssektor med under-
visningsvansker. HSF mener at det er feil &
karakterisere denne gruppen som barn og
ungdom med lerevansker, de trenger andre
mater a tilegne seg kunnskap pa og skal ikke
stigmatiseres som gruppe. Sykdom og
folgeskader =~ medferer behov  for at
utdanningsinstitusjoner 1 samarbeid med
spesialisthelsetjenesten tilbyr tilpasset under-
visning for & gjere det mulig & {4 en utdannelse
som grunnlag for sterst mulig deltakelse 1
arbeidslivet og ekonomisk trygghet som en del
av et godt liv. HSF krever at det sikres et
fullverdig habiliteringstilbud til barn og
ungdom, basert pa den enkeltes behov for
utdanning og opptrening for 4 leve et best mulig
liv.

Tilbud om rehabilitering ber fokusere pa- og
omfatte fysiologiske, kognitive og psykiske
utfall/endringer hos den enkelte. Tilbudet om
rehabilitering ma sikre rettigheter til livslang
behandling og oppfelging av helsetjenester,
kommunale tjenester og NAV. HSF krever at
det etableres en ordning med et «etterlop» etter
at det etablerte pakke- og behandlingsforlapet
er sluttfort.

Hjernesvulster utgjor dessverre fortsatt en
betydelig fare for et kort sykdomsforlep for
mange av dem som rammes, og spesielt hos
barn. Forskning som resulterer i nye medika-
menter, behandlingsmetoder, protokoller og
prosedyrer ma intensiveres og gjennom-fores
pa tvers av landegrenser. HSF mener at de store
likhetstrekkene mellom de nordiske landene,



samt de relativt smé befolkningene, medforer at
det er store gevinster ved & samarbeide om
kliniske studier og pasientregistre. HSF wvil
arbeide for okt internasjonalt samarbeid med
spesielt fokus pa samarbeid 1 Norden mellom
politisk nivé, helsetjenester og pasient- og
brukerorganisasjoner. HSF har som mal a fa
etablert en allianse mellom de nordiske hjerne-
svulstorganisasjonene til felles nytte og
utvikling av et bedre tilbud til de som rammes.

HSF krever at frem til nye medikamenter og
behandlingsmetoder er pa plass, skal helse-
tjenestene tilby det fremste av behandlings-
tilbud som kan skaffes, innenlands sa vel som
utenlands. I pavente av et fullt utbygget tilbud
om protonstrdling 1 Norge, mé& det kjopes
tilstrekkelig behandlingskapasitet 1 utlandet.
Dette behandlingstilbudet ma ogsa legge til
rette for at et s& normalt familieliv som mulig
kan opprettholdes. @kt bruk av behandling 1
utlandet med metoder som i dag ikke er
tilgjengelig 1 Norge skal finansieres av de
regionale helseforetakene og pasienter skal
ikke selv forskuttere kostnaden ved slik
behandling.

Hjernesvulster og seneffekter eller andre skader
som oppstér som folge av behandling medferer
for de fleste et liv som aldri blir som forventet,
heller ikke ekonomisk. Hjernesvulstrammede
utgjer en gruppe som statistikken viser & ha et
stort behov for hjelp, og kan ikke paregnes som
gruppe & kunne ha spesielt stor deltakelse i
arbeidslivet etter at sykdommen har rammet.
HSF mener at uferereformen har medfert at det
kun er de som har en restarbeidsevne som har
kommet styrket ut av omleggingen fra
uferepensjon til uferetrygd. Retten til & ha et
verdig liv innskrenkes i stor grad i dag for de
rammede og deres familier, pga manglende
okonomisk kraft i husholdningen.

00000

HSF krever at uferetrygden, bostetteordninger
og andre ytelser eller stotteordninger ma vere
av en slik karakter og sterrelse at de dekker mer
enn et absolutt eksistensminimum. Husbanken
ma gi sterre grad av stette, spesielt til de som
rammes som unge, slik at de kan fa muligheten
til 4 etablere seg 1 egen bolig til tross for uferhet
og kronisk sykdom.

HSF mener at de gkonomiske rammevilkar for
frivilligheten ma styrkes. Ordningen med
momskompensasjon ma revideres og forbedres
slik at reell momskompensasjon ytes
tilsvarende som for kommuner med en raskere
og mer dekkende ordning enn dagens. HSF
krever at Stortinget bevilger tilstrekkelige
midler slik at avkortning av momskompen-
sasjonen  oppherer, og at etterslepet
kompenseres.

Tilskuddsordninger til de funksjonshemmedes
organisasjoner ma forbedres og okes.
Organisasjonene star i spissen for de rammede,
de frivillige og skal i tillegg til dette ogsé sikre
at lovpalagt brukermedvirkning kan finne sted.
Alle disse oppgavene medferer at det ogsa ma
finnes en viss ekonomisk kraft til 4 utfere
arbeidet, der hvor det ikke er praktisk mulig
eller hensiktsmessig 4 basere seg pa frivillig
innsats. Gjennom tilstrekkelige ekonomiske
rammevilkdr vil organisasjonene kunne
fokusere pa sitt oppdrag overfor medlemmer og
samfunnet, og ikke bruke tid pd & forseke a
skaffe midler til driften. I tillegg til
medlemskontingent og donasjoner, ma drifts-
okonomien baseres pé overferinger fra det
offentlige. En sterk frivillig sektor krever at
finansieringen av den skjer gjennom ytelser
uten krav om gjenytelser fra virksomheter som
har ekonomisk utbytte av samarbeidet. Frie
midler fra statlige tilskuddsordninger mé okes
for & dekke opp for nye omrader av
organisasjonenes virksomhet som ikke naturlig
herer hjemme under prosjektfinansiering.
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