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1. Hvilket kjgnn har du?

Respondenter
Mann 104
Kvinne 353
0% 25% 50% 75% 100%
2. Hva er din alder?
Respondenter
0-10ar | 0% 0
11-20 ar 1% 3
21-30 ar 38
31-40 ar 69
41-50 ar 135
51-60 ar 164
61-70 ar 58
over 70 ar 4% 17
0% 25% 50% 75% 100%
3. Hvilken region hgrer du til i?
Respondenter
Nord-Norge (Finnmark, Troms, Nordland) b 54
Midt-Norge (Trgndelag, Mgre og
Romsdal) - 75
Vestlandet (Sogn og Fjordane,
Hordaland, Rogaland) - /1
Sor-@st-Norge (Oppland, Hedmark,
Akershus, Oslo, @stfold, Vestfold, 285
Buskerud, Telemark, Aust-Agder og Ve...
0% 25% 50% 75% 100%
4. Opplever du din privatekonomi som:
Respondenter
God 159
Tilstrekkelig 209
Darlig 54

0%

25%

50%

75%

5. Hvordan opplever du at din privatgkonomi ble etter at sykdommen inntraff?

100%



Bedre 2%
Like god

Darligere, men tilstrekkelig

Vesentlig darligere

0% 25% 50% 75% 100%

6. Mottar du/dere bostgtte?

Ja | 0%

Nei

0% 100%

7. Mottar du/dere hjelpestgnad?

25% 50% 75%

Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

8. Mottar du/dere grunnstgnad?

Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

9. Har du/dere behov for supplerende stgnad fra NAV?

Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

10. Mottar du/dere gkonomisk hjelp fra familie og/eller venner?

Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

11. Har du/dere benyttet deg av Kreftforeningens tilbud om gkonomisk stgtte?

Ja 5%

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

12. Har du/dere benyttet deg av andre, gkonomiske stgtteordninger?

Respondenter

7
140
175

96

Respondenter

2

409

Respondenter

32

378

Respondenter

44

367

Respondenter

79

306

Respondenter

55

334

Respondenter

21

367



Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

13. Eier du/dere egen bolig?

Ja
Nei
0% 25% 50%

75% 100%

14. Dekker boligen dine/familiens behov?

Ja
Nei
0% 25% 50%

75% 100%

15. Har du/dere mattet flytte som fglge av sykdommen?

Ja
Nei
0%

16. Har du/dere tilrettelagt bolig?

25% 50% 75% 100%

Ja

Nei

0% 25% 50% 75% 100%

17. Er du rammet (pasient) eller pargrende?

Rammet

Pargrende

0% 25% 50% 75% 100%

Respondenter

38

353

Respondenter

340

39

Respondenter

357

21

Respondenter

36

345

Respondenter

32

350

Respondenter

277

115

18. Hvordan opplever du din situasjon som pargrende? - Hvilken relasjon har du til den rammede?

Ektefelle
Mor

+  Gift

+ gift med
Enke
Ektefelle

+  Samboer

+  Mor
Gift
Jeg er Mor til et barn med hjernesvulst

+  Kone

*  Kone
Gift



Samboer
Mamma
Datter
Samboer
Mor
Mor

Gift
Datter
Ektefelle
Ektefelle
Enke
sgnn
Mor
kone
Mor
Ektefelle
Samboer
Ektefelle
Ektemann
Gift

Mor

Jeg er mamma
Kone
Sogster
Ektefelle
Mor

Gift

Gift

gift
Ektefelle
Mor
Datter
Far

Bror
Enke
Eneste barn, og neermeste pargrende
Far
Ektefelle
venn
Ektefelle
Mor
mor

Gift
Samboer
Senn
Gift

Mor
Kone
Samboer
Senn
Ektefelle
kone
Sgsken
Kone
Kone
Ektefelle



18
pa

Ektefelle

Kone

Datter

Ektefelle

Datter til pargrende
Kusine

Gift

Sgster og datter
Sambuar

Datter

Ektefelle

Sogster

Samboer

Kone

Mor

Ektefelle

Kone

Datter

Mor

Gift

Mor

Ektefelle

Mor

Datter

Datter

Ektefelle. Na etterlatt.
Mor

Kobe

Samboer

Samboer med felles barn
Jeg er ektefelle
kamerat

Kjeereste og samboer
Ektefelle

ektefelle

. Hvordan opplever du din situasjon som pargrende? - Hvordan opplever du hverdagen som

rerende?

Stadig sliten. Lite overskudd. Endra roller. Fra a vaere passasjer i skuta, star jeg na ved roret. Liten forstaelse i over
sykdommens inntog fra hans familie. Vi aksepterer, de fornekter. Vi er ikke pd samme sted i den samme sykdom.

Toff, men bra na.

Vanskelig

et ar etter andre operasjon og straling og cellegift er hverdagen tilbake. Men tanken pa svulst og evnt utvikling er der hele tiden.
Gar bedre

Krevende

Toff hverdag

Anstrengende. Det er snakk om uhelbredelig kreft

Utfordrende

Ok

Utfordrende

Ok

Krevende.

Mistet den personen man en gang kjente

Til tider krevende

Som et limbo, uten fotfeste

Til tider slitsomt & se ettervirkninger. Hvordan livet har forandret seg for rammede. Pavirker ogsa mitt humer og hverdag.



Krevende da, upavirket nd

Tar det som det kommer

Krevende

Noe redusert livskvalitet og sosial kontakt

Teff, fungerer som en assistent mer enn som en datter

Krevende.

Ble enke i 2005, to mindrearige barn

Av og til veldig vanskelig.

meget vanskelig i perioder. Var sgnn er dgd na

Til tider redd og engstelig. Men samtidig nyter vi hver dag og lever som normalt...nesten.
teff, utfordrande, utdlmodig

Generelt bra! Dog veldig tilpasset humgr/ stemning/ situasjon til den det gjelder
Vanskelig

Vanskelig

Opp og ned, noen dager er vanskelige andre er greie

Toft, ensomt, stressende

Ok

Det har til tider veert veldig t@ft og vanskelig.

Gar grett, men toft i blant.

Vond

God men krevende

Grei akkurat nd.

Krevende

Livet tatt ny retning. Trist. Mye jobb & pleie en syk. Jobben som gjgres [huske, tenke, organisere] er usynlig for andre. Hadde min
mann veert alene hadde han ikke klart seg selv eller tatt ansvar for barna.

noen dager krevende

Krevende, store personlighetsendringer og kognitive endringer

Toff felelsesmessig, litt handlingslammet ved at vi bare ma vente og se nar og hvordan fortsettelsen blir.
Vanskelig

Tung

Tidvis veldig vanskelig

Tung, full i tanker, trist

God

Til tider krevende

ok

Veldig forandret!

Krevende.

Han trenger min hjelp til mange daglige funksjoner, Han har fatt GPS-alarm og trygghetsalarm n3, sa det har gjort situasjonen
lettere, jeg kan ga fra ham. Det gjorde jeg aldri de fgrste 3 arene. Jeg har vaert der for ham i 4 ar ng, aner ikek hva slags tilbud
han skulel fatt dersom jeg ikke var her.

Skremmende

Det gar helt greit.

Stort sett fin, men til tider tung og usikker.

Frustrerende

Krevende

Slitsom

Sorg

Frustrerende

Veldig taff og psykisk belastende.

Toff

Veldig slitsom

Bekymring

Utfordrende pga personlighetsforandringer

slitsom

Psykisk tgff

Kaos, frustrerende, trist og redd. Darlig samvittighet.



+ Ok, men slitsom og fglelse av a vaere alene om alt
Tidvis slitsom
Sveert vanskelig og ensom uten saerlig stgtte, informasjon eller noe annet fra stgtteapparatet
Makteslgs
*  Grei
Toff
Trist
Sliten og trott
+  Krevande, slitsom, vanskelig gkonomisk krevande & fa fri pa jobb for a fglge opp ang mate,sjukebesgk m.m.
Toff trist,og urettferdig
Til tider deprimerende, men holder pd humgret sammen med min bror..
Krevende
+ Tung, mye ventetid etter behandling. En frustrert og bitter mann som leter etter beste behandling og svar pa hvorfor han fikk
diagnoses glioblastom grad IV
Sorg
Til tider krevende og slitsom
+  Veldig tungt & ha min mann som pasient. Jeg har selv blitt syk som fglge av dette og er 50 % langtidssykmeldt.
Veldig toff
Toff
Utfordrende
+ God
Hverdagen er tgff. Utredning tar for lang tid. For darlig oppfelging etter operasjon.
Utfordrende. Tgff. Fryktelig slitsom. Frustrerende. Glede i gyeblikkene. Et uoversiktlig hjelpeapparat. Utmattende.
Toff
+  Det var til tider krevende med mye oppfglging. Var heldige med & fa mange gode tilbud om rehablitering m.m. som na er
nedlagt.
Krevende og til tider uforutsigbar
Sorg og savn,og ein del utfordringer, mannen min dgde i aug 2018
+ Lever som fgr, men endel mgrke tanker fgr svar pd MR, som tas hver 3. maned
Vi prgver a leve som fgr. Men fgr og etter MR som tas hver tredje maned er det mere tanker og tyngre stunder
Tung, men vi har god hjelp fra kommunen med hjemmesykepleie, dagsenter x 2/uke og fast avlastning i sykehjem 14 dager x 6
pr ar
+ upavirket
Varierende. Men fgler meg veldig alene med et stort ansvar nar min kjeere har darlige perioder. Savner at noen helsepersonell
ringer & spgr hvordan vi har det. Veertfall na nar det er helt nytt for oss.
Jeg er na pargrende til en som har dgdd av hjernesvulst
+ krevende men givende

19. Hvordan klarer du deg hjemme?

Respondenter
Jeg klarer meg selv 217
Jeg har behov for hjelp og stgtte fra 57
andre
0% 25% 50% 75% 100%
20. Hvis du far stgtte, hvem far du eventuelt stgtte fra?
Respondenter
Brukerstyrt Personlig Assistent (BPA) 2% 2
Pargrende 84
Hjemmehjelp 9
Hjemmesykepleie 6

0% 25% 50% 75% 100%



21

22

. Har du fatt tildelt hjelpemidler fra Hjelpemiddelsentralen?

Respondenter
Ja 20% 53
Nei 80% 218
0% 25% 50% 75% 100%

. Hvilke hjelpemidler har du eventuelt fatt tildelt?
Walk-aide
Sittesykkel, tilpasset stoler etc
@repropper.

Dusjkrakk, arbeidsstol til kjpkkenet, komfyrvakt, «tidsur» til kaffetrakter. Har nylig sgkt om a fa varmevotter- og séler siden jeg er
sa frossen.

Synshjelpemidler. Venter pa stastol

Hadde rullator men trenger ikke det lenger

Jeg hadde rullator men ikke na lenger, trenger det ikke

Voice man

Sykkel

Har fatt hjelp til hgreapparat

Steypropper, filterbriller

Handi

Filterbrille og hgrselshjelpemidler

greplugger

Filterbriller

Alarm og mini crosser, sykkel med hjelpemotor

Ikke lenger behov.

rullestol (tidligere), rullator, forhgyet dosere, handtak i hjemmet, sklikker, antiskli utenfor dusj og i trapp, kant for og ha pa asjett
Filterbriller, filtergardiner og Daisispiller

Ledsagerbevis fra kommunen

Trenger ingen

Dlv.kniver ostehgvel

Rullestol med e-fix, permobil

filterbriller

Komfyrvakt

Dusjkrakk, kjgkkenstol.

Jeg har fatt innvilget sikkerhetsalarm men denne har jeg ikke mottatt enna
rullator ,ekstra gelender trapp osv

@repropper, filterbriller, filtergardiner, elektrisk scooter, hvilestol, dusjstol, hjertebrett, spesielle puter i senga.
rullestol, sykeseng

sengealarm v epilepsi

Hgreapparat, Roger pen, taleforsterker

Walk-aide, fingerartroser, fotseng, silikonsokk

Sykkel med 3 hjul

briller mot lyskyhet og fallofon"

Rullestol, dusjestol,toalettforhgyer, elektrisk stol.

Dus;jstol, rullestol, krykker og rullator

Rullestol, dusjstol, krykker og rullator

Filterbriller. Filtersolbriller.@repropper med hgrselvern. @repropper - natt.
Trehjuls sykkel

Horselsapperat

Ingen

Memoplanner

Badekarbrett, Sklilaken til seng

Trygghetsalarmer og tilrettelagt seng med heis sa hode kan heves.

Fatt masse pga blindhet og hgrselstap



Leselampe/lupe,rullestol
Dusjkrakk, tidsbryter som bryter strgm til kaffetrakter
Spesiell vugge benstgtte
Solbriller og briller mot lysskyhet
Ingen
Ingen
Dusjstol
Data
GPS-alarm, Trygghetsalarm
Krykker
23. Er det stotte du opplever at du mangler/ikke far?

Respondenter
Ja 30% 107

Nei 70% 250

0% 25% 50% 75% 100%

24. Hvilken stgtte er det du eventuelt savner/mangler?
+  @konomisk
Hos hans foreldre. De tenker positivt. Vi er bevisste pa at dagen i dag er var beste dag.
Offentlig tilbud til pargrende i form av egne stgttesamtaler
Oppfolging etter operasjonen var darlig
Stgtte til pargrende og neermeste familie
Syns/@ye hjelpemidler koster en del nar en ma bytte ofte
Mer hjelp til praktiske ting. Hjelp i hjemmet.
Man ma tydligvis veere fattig for a fa stgtte. Vi fikk avslag.
Har ikke vurdert muligheten. Hmmm
Fra arbeidsgiver
Bedre gkonomi. Direktgr pa arbeidsplass
Rehabilitering
Informasjon om endret fordgyelse i forbindelse med cellegiftbehandling
Synet ble endret pa grunn av operasjon. Ser darligere, har stor hgydeforskjell pa gynene og er lysgmfintlig
Bistand til hverdagslige ting som vask, handling mm
Noen & prate med
Rengjgringshjelp. Jeg fikk innvilget 4 ganger og da var det annenhver maned da min samboer kunne gjgre rent den andre mnd.
Hvem gjgr rent bare 1 gang per mnd??
Logoped
Savner stgtte til min egen mor som bare bruker meg for stgtte
Prakisk hjelp, spesielt ift barna
Orientering gjennom NAV reglene
ingen samtale eller oppfelging rundt MR. Far bare resultat pr tif
Jeg vet ikke.
barnepass og leksehjelp nar har fatigue
Eg saknar at hjelpeapparatet i form av legar og sjukehus har meir kunnskap og er meir pa med tanke pa a finna kliniske studiar
og fa til samarbeid mellom regionar og mellom dei nordiske landa. Glioblastom rammar sa fa og i ein region som helsenord har
ein for lita erfaring med pasientgruppa. Legane har for lita erfaring (er for overarbeidd) og det er lite rom for dialog pa tvers for &
finna og diskutera behandlingar som ligg utanfor A4. Det tek ogsa altfor lang tid & fa godkjend nye behandlingsformer i Noreg,
som Optune til dgmes.
Forstaelse og gnske fra den som er rammet pa at vi som pargrende ogsa er rammet
Informasjon etter avsluttet behandling
Stotte til forholdet, stotte til barna, mer info, mer gruppetilbud, sorggruppe for de med samme erfaring
Lysskjerming av vinduer, lyddempende grepropper, spesial-solbriller pga lysgmfintlighet, mer bpa-timer
Vi har opplevd det vanskelig i forhold til NAV. Det har ogsa veert vanskelig i forhold til at var datter ikke har fatt god nok hjelp til
a komme tilbake til skole og hverdagen igjen.
Informasjon om hva pas kan fa av tilbud



Fikk beskjeden per telefon

Vet ikke hva jeg kan fa. Har ikke fatt noe tilbud i det hele tatt

Dagtilbud/ aktiviteter til den syke. NAV er veldig passiv. Det er gitt at den syke skal ta initiativ selv.Koordinator skulle veert pa
plass hgsten 2018.det er per i dag ikke pa plass.

Stette til transport,

Jeg savner at vi ikke far fratrekk for vare medisinske utgifter pa selvangivelsen. Det er mye av det vi kjspe pa apoteket som ikke
er pa bla resept, men alikevel er pa den daglige listen i hennhold av hva vi ma ma bruke for a overleve hver dag og dette er etter
pille listen fra legene vare. Og sa er det disse flotte mgtene som foregar pa sykehusene i Oslo og andre storbyer hvor
foreningen har stor leger med pa mgter. Det er ho flott for de som orker a reise/ kjgre fgr a vaere med pa det. Kan det veere en
ide 4 arrangere sanne ting rundt omkring pa smasteder? Jeg savner stgtte rundt det angdende manuell avlesing av strgm
forbruket. Det er noe Kreftforeningen burde kjempe for. Jeg savner en Advokat som stgtter oss og som kjemper for oss og som
gir avslag i prisen. Vi far jo ofte bi virkninger / bi sykdommer og vi er svak for andre sykdommer, medisiner osv. og vist vi
trenger en god advokat trenger vi et sted & kunne hendvende oss. Men vi er ikke de rikeste i verden heller, i hvert fal ikke de
fleste av oss og da trenger vi noen vi kan stole pa & fa riktig hjelp av.

Ingen leger fgr na etter 3 ar har villet ta opp diskusjonen om fgrerkort og heller ikke fgr na villet ta kognitive tester FORDI
pasienten sier han ikke har problemer. Dette til tross for info fra meg pargrende.

Noen & prate med, stgtte nar opr og behandling er over. Blir overlatt til seg selv. Skulle gnske at det ble opprettet et Vardesenter
pa Kalnes.

Fysisk trening, styrke, balanse

Psykolog

Oppfelging av pargrende. Samtaler. Pargrende blir glemt

Generell oppfalging og kartlegging pa kva behov eg hadde etter operasjonen . Blei overlatt til meg sjgl etter operasjonen...har
andre sjukdommer, og saledes ein kompleks situasjon. Alt ma ma eg du ne ut av sjgl. Hadde vert fint med ein koordinator...fekk
det omsider i psykiatrisk sykepleier som kjem heim til meg. Matte veere i forkant fgr operasjonen og hjelp til medisiner og
logoped, eg visste eg ville miste spraket, da er det ngdvendig a fa hjelp sa snart som rad er ette ein operasjon

Konkret samtalepartner

Jeg vet ikke, men jeg fgler at det er noe. Jeg faler meg alene.

A bli sett som pargrende. Kanskje en gruppe for pargrende til de med hgygradig hjernesvulst.

Stgttekontakt

Transport

Rehabilitering

Bli hgrt/trodd

Vanskelig & beskrive. Jeg skulle gnske det fantes tilbud som kunne gjgre hverdagen lettere, som hjelp til
handling/hus/matlaging etc. Men jeg taler darlig stey/besgk, sa det blir vanskelig. Psykisk stgtte hadde jeg trengt.

Til tider blant venner. Har fatt lite hjelp/stgtte fra Kreftforeningen el. annet helsepersonell. Skulle gnske man ikke trengte &
oppsgke all hjelp selv.

@konomisk stgtte ved velferd permisjon. Enklere med reise stgtte.

Man ma veere ressurssterk og frisk for a fa hjelp. Nar en omsorgs person i familien blir syk rammer det hele famielien. Barn far
ikke hjelp hvis man ikke ber om det selv. Dagtilbud/ aktiviteter til den syke. NAV er veldig passiv. Det er gitt at den syke skal ta
initiativ selv.Koordinator skulle vaert pa plass hgsten 2018.det er per i dag ikke ordnet av kommunen.

flere timer fra assistent

samarbeid nav og arbeidsgiver

Kirurg og nevrolog nevner ikke nedsatt kognisjon, de snakker bare om armen og benet. Da tror ikke pasienten at han er noe
annerledes enn for.

Hadde gnsket mer informasjon av leger, spesielt rett etter diagnose. Hadde ogsa @nsket mer informasjon om bivirkninger av
operasjon og stralebehandling

avlastning

Tapt arbeidsfortjeneste

Skikkelig oppfelging hos Nevrolog.

Hgrselshjelpemidler

Fellesskap i gruppe

Rad og veiledning, stgttesamtaler til den syke, til barna og meg. Ingen info i forhold til tilbud, skonomi. Ma ringe og mase og
sporre men far lite svar. Far lovnad om 4 bli ringt opp igjen, noe som ikke skjer. Har godt stgtteapparat i venner men trenger det
offentlige

far mindre stgtte til min coliaki

Mer informasjon



Det er lite & hente i forhold til min utfordring

Noen & snakke med om sykdommen og veien etterpa

Forstaelse for at eg treng fri med lgnn.

Samtaler med helsepersonell

Har tilgang pa kreftkordinator.

Alt som en blind trenger, fra mobilitets stokk, luper, lese TV osv

Mer medisinsk informasjon. M3 lete mye selv. Vanskelig for pasient a skille alle instanser etc

Savner en helhetlig vurdering der alle avdelinger kommuniserer og at vi far samme svar. @nskelig a forholde seg til en og
samme lege under behandlingen av stréling og cellegift. P& nevrologisk poliklinikk har vi samme lege.

Bli sett og hgrt nar det er tyngst

prosjekter nar man forsker pa hjernesvulst

Noen i samme situasjon

Savner radgivning fra lege, og tilbud om samtaler. Jeg fikk vite om svulstene for under et ar siden. Og har enda ikke fatt svar pa
hva som kan gjgres.

Informasjon om gkonomisk stgtteordninger.

@replugger

Avlastning i hjemmet. Oppfglging av fastlege.

Utprgvende behandling

Pargrendedekning under behandling

Hun dgde av sykdommen ikke no stgtte etter det. Overlatt til oss selv

Praktisk stgtte til barna, sorggruppe med likesinnede, grupper underveis | sykdommen, bedre info om sykdommen fra
begynnelse til slutt, bedre oppfglging og statte | sluttfasen, bedre info om Montebello fra begynnelsen.

Hijelp til oss pargrende om korleis best takle situasjonen, korleis best ivareta den ramma, kone og born.kvar kan vi hente hjelp,
info om temaet. M.m.

Mer hjelp fra kommunen

Ingen

Briller....ma skifte glass ganske ofte

kunnskap/kurs om sykdom og samvaer med andre som er rammet.@nsker stgrre aktivitet i nordnorge med kursing og samvaer
med andre rammede

Informasjon om rettigheter og oppfalging for a fa et verdig liv for pasient etter behandling.

En bedre koordinasjon i hjelpeapparatet. Pakkeforlgpet gikk bra, med cellegift og straling. Etter det tok ingen ansvar. Ble henvist
hit og dit. Tok 3mnd & fa svar pa et MRbilde, fordi ingen vedkjente seg ansvaret. Savner noen som holdt i tradene. Vi var
"masete pargrende”, men hadde mest behov for kvalitetstid med var mor og bli sett selv.

Savner stgtte spesielt fra helsevesenet

Stgyreduserende grepropper og filterbriller

Hjelp og rad i forhold til seinskader

At det har gatt eit halvt ar, og virker som mange hsr glgmt kva vi var i gjennom i to ar. Blomsteeheldinger i fleng da han dgde, no
glemt tydlegvis. Har gatt i sorggruppe i etterkant, dei var flinke.

en person som kan ga tur x 2-3 gg med min mann pr uke

Kunne kanskje ha fatt litt gkonomisk stgtte

Hjelp i hus/hjem

Syns/@ye hjelpemidler koster en del ndr en ma bytte ofte

Savner @ hgre om mine rettigheter. Bl.a nar jeg ma ha fri fra jobb for & vaere med pa legetimer og sykehuskontroller.

Ja, sykelgnn over ett ar burde veere et tilbud for enkeltes

Under sykdommen, informasjon og veiledning om forlgp. Oppfglging av barn og unge voksne. NAVs tjenester er lite tilgjengelige
og vanskelige a forsta, selv om en er gkonom...

Rehabilitering, hjelp til a takle ny hverdag!

25. Er du i arbeid?

Respondenter
Ja 52% 196
Nei 48% 182

0% 25% 50% 75% 100%



26. Hvor stor stillingsprosent jobber du
eventuelt?

o

25 50

27. Har du fatt tilrettelagt arbeidssituasjonen?

Ja
Nei

lkke aktuelt

"

0% 25% 50%
28. Har du varig lgnnstilskudd?

Ja
Nei

lkke aktuelt

I

0% 25% 50%

29. Har du varig tilrettelagt arbeid?

Ja
Nei

lkke aktuelt

I

0% 25% 50%

30. Opplever du a ha et sosialt fellesskap pa arbeidsstedet?

Ja
Nei

lkke aktuelt

H

0% 25% 50%
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75%

75%

75%

75%

100

100%

100%

100%

100%

Respondenter

223

Respondenter

88
105

162

Respondenter

28
187

140

Respondenter

38
157

161

Respondenter

189
37

125

31. Er det tilrettelegging som du fgler mangler for at du skal kunne komme tilbake til jobb (evt i

h¢yere stillingsprosent)?
Skal snart begynne a jobbe litt, trenger tilrettelegging da

Nei. Ble omplassert som en fglge av at jeg ble utbrent hgsten 2017. Har arbeidet i 100% der jeg er na fra sommer 2018. Stor

trives.
*+  Nei

Har fatt angst pga sykdommen og familiesituasjonen, er utmattet og klarer ikke jobbe mer, mye av d praktisk og psykiske i

hverdag med smabarn faller pa meg

Er 65%ufgr pga helsa og har na tilbakefall pga sykdommen og sykmeldt igjen i resterende %
+ Ja. Jeg hadde hapet a fa en roligere jobb der jeg kan ta hensyn til fatiguen. Men kommunen hadde ingenting & tilby. (Utdannet

forskoleleerer)
Driver eget foretak
Nei



Deltid

Nei

Jeg mister snart min faste jobb i staten grunnet manglende tilrettelegging.

Nei

Kanskije a ikke ha full undervisning og a ha tid imellom timene til & hente meg inn og fa hvilt litt.

Nei

trenger mindre stgyende omgivelser enn det apne kontorlandskap uten fast plass kan tilby

Nei

Ja. Ma sgke AAP og den er lite fleksibel. Max 50 % for sgknad og kan muligens gkes etterpa.

nei

For stresset hverdag med stort arbeidspress. Jobber egentlig annenhver dag, men ma ofte stille opp pa megter etc slik at det i
stedet blir litt jobb nesten hver dag

Skulle gnske arbeidsgiver mer fleksibel mht nar og hvor jobber, f eks hjemmearbeid

Nei

Ja

Jeg tror ikke jeg vil klare & jobbe 100% framover uten tilrettelegging, men er usikker pa hvilke tilrettelegging jeg trenger eller kan
fa.

Skulle fatt handhevet lovverket som er for & beskytte syke arbeidstakere

Nei

stgyredusert arbeidssted

Ikke aktuelt

nei

Nei, bedre a gjgre det selv

Pasient 100% sykmeldt m Max dato om 1 mnd. Arb sted ikke forsgkt dokumentert tilrettelegging, men pastar de har gjort dette.
Hverken legen, nav, pasient eller pargrende har hgrt at det ikke fungerte normalt i det 1,5 aret pasient jobbet 100% etter
behandlingen.

Nei, kan i utgangspunktet ikke jobbe mer en 50%

Ble tilrettelagt noe, men ble utsatt for psykisk utfrysing da jeg kom tilbake i etterhvert hundre prosent jobb. Bade denne
pakjenningen og sykdommen har fgrt til hundre prosent ufgr.

ja

varig lgnnstilskudd for enkeltmannsforetak eller enkeltmannsAS

Dette er ikke mulig pdd

Nei

Tilrettelegging kunne kanskje gitt bedre forutsetning? Vet ikke?

Nei, jeg mangler bare & ha en frisk mamma, og en hverdag slik som fer.

nei

Jeg har tilrettelagt pad den maten at jeg har hjemmekontor.

nei

Nei

Ja

Nei

nei

ja

Ja. Jobber som sykepleier, er na dgn pa et gre pluss fikk recurrensparese etter hjernesvulst operasjon. Sliter derfor generelt
med kommunikasjon. Derfor vanskeligt & jobb pasient nzert. Jobber na pa kontor og det far jeg frem til april. Da ma jeg uti min
ordineere stilling, noe jeg antagelig ikke mestrer.

Det er veldig slitsomt a veere den som alltid ma tenke, ha oversikt, gjgre alt bade inne og ute, i tillegg til at jeg ma gjenta hva Keg
sa, forklare hva jeg mente, forklare hva de ler av pa TV, hva de sier i nyhetene.

Nei

Nei, er ufer selv

Usikker, bade og. Mine 20% er nok det jeg klarer undansett

Nei, er pensjonist

nei

Fleksibel deltidsstilling

Ikke aktuelt der jeg jobber na.



*  Nei
Nei
Nei
At jeg kan begynne igjen forsiktig og langsomt vende meg til arbeidslivet uten a overta ansvaret i stillingen med en gang.
*  Nei
Nei
Jeg er for tiden 100 % sykmeldt. Har ikke kapasitet/evne til & jobbe. Det hjelper ikke med tilrettelegging, det hadde jeg fatt hvis
jeg hadde gnsket det.
*  Nei
Ufer
Nei
Nei
+ Erforelgpig 100% sykmeldst, ikke aktuelt med jobb enda
Har hjemmekontor to dager i uka og fleksibilitet om det er behov. Fantastisk forstdelsesfull leder og arbeidsplass
Eget kontor, lyssetting og andre praktiske ting
Ikke aktuelt
+  Stillingen er lav etter som jeg sliter med utmattelse og naersynkope nar jeg star. Er tannlege assistent og star mye.
Ja
Nei
Det er lettere og fa ufer, en hjelp til og komme tilbake i redusert stilling
+ Ja
Nei
Nei
Far jibbe litt heime innimellom det hjelper
+ Ja, de vil ikke ha meg far jeg er villig til & jobbe 30-40% stilling
Nei. Altfor mange alvorlige hjerneskader og manglende cognitiv rehabiliteting i tide
Nei
Nei, klarer ikke stresset pa jobb og vansker med a konsentrere meg og hukommelsen svikter nar det blir for mye.
* nei
Ikke aktuelt da jeg er pargrende og jobber 100%
Nei, det er senskader som bla utmattelse og fatigue og fortsatt behandling som hemmer, bremser jobboppstart
Kanskje
+ Min ektefelle er for darlig og klarer ikke & bo pa institusjon. Han har ikke lenge igjen. sa jeg prioriterer & ga sykemeldt og ga over
pa pleiepenger
ja, jeg har ikke sjans til & utfgre oppgaver pd samme mate som fgr. Det virker som om arbeidsgiver og medmennesker generelt
ikke har forstaelse for det. Da jeg har fysisk krevende arbeid, sa sier det seg selv at man blir sliten om man er normal, og det blir
jo bare enda teffere og mer slitsomt etter en hjerneoperasjon.

32. Hva slags behandling har du mottatt?

Respondenter
Operasjon 239
Straling 138
Cellegift 112
Annen 38

0% 25% 50% 75% 100%

32. Hva slags behandling har du mottatt? - Annen
+ Gammakniv

Fysioterapi + psykomotorisk fysioterapi

Klinisk studie
+  MR-oppfoelging

Medisinsk

Imunterapi



Gammakniv

Epilepsimedisiner

Ingen, bare antiepigeptika

Hgydose og benmarg stransplantasjon, eksperimentell i Finland
Prosjekt pa Radiumhospitalet. Enten saltvann eller immunterapi. 30 mnd.
Cannabisolje

medisiner

Immunoterapi

Ingen enda

Opptrening etter funksjonstap/lammelser

Opphold senter 4 uker

hormon substitusjon

Medisinsk
Ahus nevro rehab
gammakniv
33. Hvor ofte har du MR-undersgkelse/poliklinisk konsultasjon?
Respondenter
Hver 3. maned 29% 73
Hver 6.maned 24% 62
Hver 12. maned 25% 64
Hver 18. maned | 1% 2
Hver 24.maned | 11% 28
Sjeldnere | 10% 26

0% 25% 50% 75% 100%

33. Hvor ofte har du MR-undersgkelse/poliklinisk konsultasjon? - Sjeldnere
+  lkke aktuelt lenger

Hver maned

9 ar siden stor operasjon. | starten etter operasjonen ver 3. Mnd. Sa sjeldnere og sjeldnere.

Det varierer.

har restsvulst og ma desverre krangle for a fa kontrastveeske pa mr.

Hver 4.maned

Hver 9 maned

Ikke fast lenger, men ofte de fgrste arene

Hadde oftere fgr-restsvulst

Var til arlig kontroll fgr, men er gatt over til 2. hvert ar.

Kvar 4 maned

Hver 4. maned

Kan ikke ta MR

tidligere hver 3 og 6 mnd

far ikke MR eller annen oppfelling mer

Hadde MR i 10 ar etter operasjonen

Hadde en ekstra MR 8 mnd etter operasjonen.

Vet ikke enna

avsluttet i fjor

har att siste mr 5 ar etter oprasjon

Hver 3. arna

For tidlig & si, sist tatt etter operasjon. Er i straling og cellegift na.

34. Er du forngyd med oppfelgingen underveis i behandlingen pa sykehus?



Respondenter

Ja 70% 250
Nei 24% 84
Ikke aktuelt 6% 21
0% 25% 50% 75% 100%

35. Hva er du eventuelt misforngyd med?
+ Informasjon
Er veert pa fire forskjellige sykehus, altfor mange leger/helsepersonell a forholde seg til. Er na pa lokalsykehus som er bra.
Alt
Mangel pa a se hele pasienten, mangel pa kunnskap om senvirkninger/skader
Sist jeg var pa sykehuset avgjorde en gyenlege jeg aldri har mgtt fgr at min oppfelging skal avsluttes
Forskjellig behandling avhengig av hvilken region vi bor i
Informasjon om hva som kunne bli hverdagslige utfordringer i de neste manedene og hvor lenge en matte forvente sykemelding
fra jobben i etterkant osv.
Fikk ikke den oppfelgingen jeg burde rett etter operasjon
Manglende kompetanse pa de kognitive tingene som er falt ut. Matte til sunnas for a fa hjelp.
Darlig/ manglende informasjon.
Avstand til behandling ved Unn gjorde det umulig for meg som pargrende & veere med, da dette ikke ble dekket gkonomisk.
Utfordrende nar den syke er kognitivt svekket av hjernekreft og av behandlingen det medfglger.
Unge klarer ikke a sette venflon m.m.
Jeg fikk aldri rehabilitering, selv om jeg fikk store hjerneskader og etterlyste hjelp flere ganger.
Lite kunnskap, som suppleres med arroganse hos helsevesnet pa helgeland. Lurer ofte p& om eg bor i feil region i forhold til
diagnose.
Fikk lite informasjon om senskader, fikk ikke tilbud om rehabilitering far det gikk flere ar og jeg hadde fatt fatigue.
Kalnes Sykehus, ingen oppfglging for pargrende
Det er over 10 ar siden. Men det var ingen tilbud for pargrende fra sykehusets side. Skole fanget heller ikke opp at situasjonen
kan veere vanskelig for pargrende. | tillegg gjorde sykehuset noe feil med medisiner som heldigvis pasient oppdaget selv og fikk
sagt ifra. Det ble ogsa infeksjon i operasjonssaret under sykehusoppholdet.
Etter 10 ar med sykdom har vi blitt fulgt opp pa tre forskjellige sykehus og mange fotskjellige nevrokirurger
Lite info
Foler det er mye fram og tilbake, og at mamma ikke far god nok behandlig fra personell/leger ved visse sykehus
Tidvis "glemt" i systemet, tilfeldig tilbud om rehabititering
For kort tid mellom MR og prat med lege. Lege mgter opp uten a ha sett bildene
Forngyd med Rikshospitalet men ikke lokalt sykehus og fastlege. Ingen oppfglging fra fastlegen.
Det var mye feilinformeringer og legene som mente forskjellig ang behandling hele tiden.
Ingen info om senskader. Matte selv be om nevropsykologisk undersgkelse
Fikk ingen informasjon om rettigheter etter fgrste operasjon/behandling.Det gikk 4 ar.
Onkologen til mannen min er dyktig, men eg opplever at dei har for lita erfaring med denne typen pasientar og at dei er
overbelasta med tanke pa arbeidsmengde.
Har opplevd a ikke bli tatt pa alvor av leger pa lokal sykehus.
Kommunikasjon, feilmedisinering, feilinformasjon, lege som ikke ville henvise meg til MR -mente det ikke var ngdvendig, fikk
info ang funn pa MR av hjelpepleier,
Var Tilbud som lindrende Enhet ble ikke informert om.
Forsinket diagnose, manglende dialog angaende alternativ behandling evt andre behandlingsmuligheter, travle leger,
koordineringen av tilbudet | de forskjellige faser, opplysning om sykdomsutvikling, mangel pa tilrettelagt hospice plass ved
forventet smertefull dgd.
tenker ikke helhet, ma finne ut selv og foresla behandling
Det var problemer med informasjonsflyt i ca to ar. Vanskelig a fa tak i noen pa sykehuset, ingen var ansvarlige for meg i
hjelpesystemet, ble bare skrevet rett ut etter operasjon uten noe videre opplegg/kontaktpunkter. Det viste seg imidlertid at jeg
var varig skada etter operasjon m. bl annet epilepsi og alvorlig fatigue.
At alt gar via Haukeland. Samtidig er vi der nesten aldri
Kjappe tilbakemeldinger og klare konklusjoner



Misforngyd med at vi méa vente 2-3 uker pa svar etter hver MR. Stor belastning bade for min sgnn og oss

Lite informasjon.

Jeg fikk lite informasjon om sannsynligheten for varige men etter denne typen inngrep

Ja og nei. Rikshospitalet var veldig flinke. Lokalsykehuset derimot hadde sveert liten kunnskap om sykdommen

Har ikke fatt rehabeligtering ?

Det blei masse styr frem og tilbake nar eg skulle starte behandlingen....skulle eg innlegges eller nu pasienthotellet (slik eg
trudde) blei ein kasteball mellom avdeling og poliklikk, der fet enda med poliklinikk. Takk og pris at eg hadde ektefelle med. Det
var ogsa uklart i forhold til medisinering. Ulike leger sa ulikt, og det som eg fekk skriftlig stemte ikkje. Det tok energi som eg
ikkje hadde. N& nér eg gar til kontroll fungerer det greit, men har gjort det til ein vane & sjekke timer og MR nar eg ikkje far innen
rimelig tid. Saerlig MR har eg opplevd at dei har glgymt meg ut, fleire gonger

Ny regel om oppfelging ved lokalsykehus og ikke direkte pa Radiumhospitalet

Ikke tilbud om & ta vare pa vev fra svulsten. Hindret mulighet til & imunnterapi

Kunne fatt mer informasjon skriftlig som var i forenklet i sprak.

Kunne fatt informasjon om pusterommet.

Kunne fatt informasjon om hjernesvulstforeningen.

Lang ventetid, mangelfull informasjon, lite omsorg. Gjelder Ahus.

Gikk alt for lenge etter diagnose var stilt til jeg fikk nok og riktig informasjon om svulsten. Ble operert ett ar etter diagnosen.
Pargrende hjelp

Tar flere uker & fa svar pa kontroll MR

manglende utredning,

Manglende oppfalging

Lite info til pargrende

Informasjon fgr og etter operasjon

Mange feilbeskjeder i prosessen nar vi fikk vite at min samboer hadde kreft. Vi fglte oss ikke trodd pa og litt «glemt» til tider. |
etterkant av operasjon og igjennom etterbehandling har det veert mange ulike beskjeder fra ulike leger ved sykehuset. Mye feil
med sykemeldinger sendt fra to ulike sykehus, som har fgrt til at nav ikke har utbetalt sykepenger over flere mnd.
Koordinering og helhetlig forstdelse for pasientens situasjon.

Uregelmessighet i svar pa MR bilder

informasjon og oppfalging etter utskriving

Fikk ikke rehabilitering til tross for svelg parece, recurrensparese og elendig Almentilstand. Ble sendt hjem etter fire dager.
Maste meg selv til & fa rehabilitering som jeg fikk 6mnd etter operasjon. Matte skaffe resepter pa naeringsdrikke selv, etter jeg
kom hjem, klarte ikke a spise noe eller drikke noe uten fortykkningsmidel. Gikk ned 8 kg fgrste uke hjemme. Samboer matte
vaere hjemme a pleie meg. Klarte ingenting selv.

Ingen forteller pasienten om personlighetsendringer.

Som pargrende til en voksen person har det ikke vaert noen tilbud om samtaler

Oppfelging av pasienten etter behandling, det nye livet med senvirkninger.

Nevrologisk polokliniskavd ved UNN

At min fastlege ikke vet nok om svulsten min

Sveert liten kontakt

Na siste mnd av 2018 og inn i 2019 har Kalnes vist en mye bedre side,har virkelig hatt store mangler med glemt cellegift,ikke
lest mr bilder,ikke kommunikasjon mellom ulleval-kalnes,ikke sendt prgvesvar,feilmedisinering,ikke tatt alvorlig osv osv
Savner mer informasjon og stgtte om sykdommen og hva jeg kan forvente meg

oppfelging og feil i medisinering

Tilsyn etter ein stor operasjon

Kan ta lang tid fgr svar etter MR

Ingen fast lege, har hatt 2 -3 ulike. Har en sjelden form for svulst, og de har fa svar & gi mer. Usikre pa min case og mitt tilfelle.
Samtaler med leger,helsepersonell

Manglende kunnskap om senskader

Vanskelig for pasient a skille instanser. Krevende med pasientreiser. Mye ekstra belastning for pasient.

De hoppet over kontroll pa 3 mnd.

At nl er stresset. Og at de sier forskjellige ting. En er positiv til gamma og neste er negativ til det. Ingen har nevn proton. Jeg
bruker Facebook ognettet for a leere om ting.

Eget sykehus

Spesialsykehusene har vaert fantastiske



Forsinket diagnose, mangelfull info om sykdommen, behandlingsalternativer, for mange leger, fikk ikke kontaktlege, pargrende
ble ikke tatt med i alle samtaler fra begynnelsen, for mye rot | hvem som hadde ansvaret ndr sykdommen utviklet seg angdende
behandling og medisinering, manglende resepter, sluttfasen var for jeevlig og alle GBM pasienter ma fa et godt tilbud om
hospits og god stgtte og oppfalging!

Lite oppfalging, feler det er vanskelig og utrede nye ting

Oppfelgingen

Informasjon om sykdommen. Ingen erfaring/kunnskap om hj,svulst pa rehabiliteringen jeg fikk. Feilbehandlet og fatt
senskader.Ingen oppfglgig av min psykiske helse. Var forngyd med opphold /operasjon pa unn. Nevrologisk avdeling er helt
fantastisk

Kommunikasjon mellom de ulike parter (4 ulike sykehus & forholde seg til, hvem har ansvaret? De ulike aktgrene visste det ikke
selv engang) Maten mor ble mgtt pa. Maten vi som pargrende ble mgtt pa. vi har ogsa noen positive opplevelser her, fra
enkeltstdende som tok seg tid til en liten samtale, et lite smil, en liten forklaring. At man som en person med hjernesvulst blir
mgtt som en som har "blitt gitt opp".

Informasjon

Lite kontinuitet, darlig samhandling mellom sykehus og pasientreiser skaper trgbbel

Viktig at pargrende er med og

fglger opp. Det var lite/ ingen koodinering mellom sykehusene i samme region.

Liten oppfelging, lite informasjon,

Info fra kreftlege

Det var ingen oppfalging.

Min onkolog, hun surrer med datoer og resepter

Baerum sykehus

Savnet kontakt fra lege fra stralingen ble avsluttet midt i november til ny time i januar. Vi visste ikke hvordan reaksjoner som var
vanlige. Og endte opp med sykehusinnleggelse.

Kommunikasjon med lege pa Radiumh.

Lite kunnskap om symptomer pad sykdommen hos nevrologer

Apenhet, veiledning og informasjon

Det tok lang tid for man oppdaget vanlige senkomplikasjoner etter stralebehandling. Mannen min dgde nesten av addisonskrise
for det ble oppdaget.

Fgler at jeg er en ball som blir kastet rundt i luften, mellom nevro, endokrinolog, @ylege etc. Det er ingen som har den helhetlige
oversikten og praver & hjelpe til med kartlegging, behandling og tiltak. Virker som om hver avdeling bare prgver a "utelukke" evt.
sykdommer og skrive meg videre eller ut.....

36. Er du forngyd med oppfalgingen fra koordinerende lege?

Respondenter
Ja 61% 214
Nei 22% 78
Ikke aktuelt 17% 58
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37. Hva er du eventuelt misforngyd med?
+ Informasjon

Har ikke hatt koordinerende lege, flyttet mellom 4 sykehus

Er ikke misforngyd med fastlegen, men er veldig glad for at vi har hatt var kontaktlege i pa sykehuset, les

spesialisthelsetjenesten.

Darlig oppfelging

Alt, ma passe pa oppfelging selv

Ikke initial informasjon/tilbud om deltakelse i pagaende studier

Av samme grunn som over

Ufrivillig bytte av fastlege pga vikariat bare

Ingen koordinerende lege.

Har ikke hatt kontakt med eller fatt tilbud om kontakt med koordinerende lege.

Har jeg koordinerende lege?

spesialisthelsetjenesten



Har akkurat skiftet lege. Men tidligere leger har ikke koordinert annet enn d eg har krevd

For lite informasjon

Har ikke hgrt noe fra legen

Ventetid pa MR bildene

Ikke den jeg hadde nar jeg ble syk, fant ikke ut hva som feilte meg, den jeg har na er veldig bra

Kommunikasjon med den ene kreftlegen. Bytting av mange kreft leger under behandling

Lite info

Usikker pa hva koordinerende lege er

Tror ikke vi har en koordinerende lege

Foler hun snakket om en annen pasient enn meg. Veldig travel. Hun var kort i svarene, og hadde egentlig ikke noe gode svar pa
mine spgrsmal.

Ingen oppfelging fra fastlegen.

Ingen koordinering. Kun innkalling mr, de fleste ganger glemt a kalle inn til samtale eller ikke fatt tilbud om annet enn telefon.
Lite info om senskader

Det burde vore stgrre rom og tid for lege tl 4 ta kontakt med andre som har meir erfaring med denne typen pasientar.

Hvem er min koordinerende lege? Fastlegen fulgte meg godt opp, han var jo ikke inne i akuttfasen.

Andre leger som gjerne overtok ved innleggelser, slik at man nesten daglig matte oppdatere hver "nye" lege.

Fikk ikke koordinator

har ikke koordinerende lege og fastlegen er stresset, overarbeidet og har lite kunnskap

Hvem koordinerende lege er n3, vet jeg ikke, men er forngyd med de jeg na har kontakt med pa Radiumhospitalet, fastlege og
SSE. Opphold pa Sunnas var veldig viktig for & skjgnne systemet, og at noen s& meg som individ og menneske.

Jeg ma felge opp meg selv, passe pa at jeg far det jeg trenger av undersgkelser og medisiner og koordinering mellom fastlege
og sykehusleger

Hun henviser mine spgrsmal til Haukeland. Men jeg har lite og ingen kontakt med Haukeland

Blir fort glemt i systemet. Ingen tar ansvar

Har ikke kontakt

Det er stor forskjell pa kunnskap og forstaelse fra fastlege kontra sykehusets overlege. Lite oppfglging og initiativ fra fastlegen.
Der ma jeg som pasient komme med henvendelser/forslag. Fastlegen tar seg liten tid til tematikken og innkaller heller aldri til
en sjekk av helsetilstand. Mulig det er bare det slik man mé forvente?

Fgler meg mistrodd.

I hovedsak ja, men nevrokriurgene den gangen var mest opptatt av det tekniske, slik jeg oppfattet det.

Nar man mgter ulike leger over tid, sa er det ikke alltid at de er koordinert seg imellom

Kunne blitt sendt raskt pa rehabilitering, hvertfall blitt fortalt om muligheten

Lite kunnskap om diagnosen min.

Det norske helsevesenet er sent ute med nye behandlingsmetoder som Optune og cbd.

Det kunne veert bra om noen i helsevesenet var litt proaktiv i & bidra til en helhetsvurdering av situasjonen. Det kan vaere
vanskelig & selv innse at man kanskje presser pa litt for mye fordi man sa gjerne vil klare & fungere i jobb og familiesituasjon.
Problematikk med fatigue kan ha sapass gradvis utvikling at det er vanskelig a vite nar man presser pa for mye

Jeg ma passe pa blodprgver, blodtrykk, generelt kan han ikke noe med denne type diagnose

Noe darlig informasjon og har mast pa tester og legetimer pa sykehuset.

Den legen er det sendt inn pasientklage p3, elendig oppfeging

Det har nok opplevdes som at det er meg som er den koordinerende; jeg orinetere fastlegen, nevrologen Sunnaas etc etc. ;-)
Se punkt over.

Ikke alltid like godt samarbeid (organisering) mellom

Sus og Haukeland

manglende info

Elendig oppfglging. Hadde symptomer pa svulsten i 1,5ar fgr jeg selv maste meg til mr. Og etter operasjon mente hun jeg var
for frisk til rehabilitering til tross for at jeg ikke klarte a spise eller drikke. Eller snakke.

Lik svar 35

Alenesituasjonen

Har ingen koordinerende lege. Til sjekk og oppfglging kastes vi til forskjellige leger og begynner "pa nytt" hver gang.

Vet egentlig ikke hvem som koordinerer

Han har ikke satt seg inn i min sykdom, jeg ma purre pa kontroller. Ingen automarik nar jeg flyttet

Stadig ny onkolog

Selve pakkelgpet pa Radium er jeg veldig forngyd med. Skal inn i en forskningsgruppe hvor forskningslegen jobber pa
Rikshospitalet. Darlig samhandling og kommunikasjon mellom disse partene som gir meg mye forvirring og man er i en
vanskelig situasjon og har ikke klart hode.



Fastlegen

Aldri samme lege

Fastlegen min innrgmte at hun ikke visste noe om min sykdom, og ikke kunne hjelpe meg med spgrsmalene mine.
A matte gi s& mange blodprgver...

Lite oppfalging

/Zrlighet om diagnose

Har kun kontakt ved oppsatt time

Star pa vikarliste

Koordinerende lege? Er det fastlegen?

Fastlege er sykemeldt, stadig ny turnuslege

Koordinerende lege?? Har kun mgtt Mr personal og naurokirurger/ leger

Har ingen koordinerende lege, fastlege ma prgve sa godt han kan.

At nar man kommer hjem fra 3 mnd rehab, er det null oppfalging i hjembyen.

Fgler at legen mangler kunnskap og er veldig tilbakeholden og lite tydelig.

Fikk ikke tilbud om kontaktlege

Vikarliste

Er fortsatt veldig syk og ma utredes for hysrocephalus. Dette har tatt manedsvis. Matte selv be om rehabilitering og purre flere
ganger. Darlig og sen kommunikasjon.

Jeg vet ikke hvem koordinerende lege var.. selv om jeg har veert tett oppi hele prosessen

Vet ikke hva dette er.

Informasjon, faglig kunnskap

Pappa har veert syk siden sommeren 2017 og vi har mgtt forskjellige leger hele tiden

Ny lege da min gamle ble pensjonert og den nye kunne ikke brukes.

Skiftet fastlege for spnnen 2 ganger pga at de har skiftet jobb, opplever da at det er vanskelig a finne engasjement hos de nye
legene pga at de kom inn i situasjonen seint

Ingen hjelp

Jeg har aldri hatt koordinerende lege

Har ikke fatt rehabilitering etter operasjon, har behov,har spurt flere ganger leger at jeg har problemer omskriving, blir ikke tatt
serigst.

Nav

Ikke noe seerlig hjelp

Bade og. Savner mer info om krefttypen, symptomer, medisiner osv.

Kommunikasjon.

Koordinerer overhodet ikke. Har bedt om ny

Hadde vi en koordinerende lege??

Hadde ikke en koordinerende lege

Ingen samkjgring, lite kom

38. Er du forngyd med pakkeforlgpet?

Respondenter
Ja 48% 164
Nei 14% 47
Ikke aktuelt 38% 128

0% 25% 50% 75% 100%

39. Hva er du eventuelt er misforngyd med?

+ Ble henvist i pakkelgpet pga mistanke om hjernekreft. Ble avvist fordi MR bildene «sa snille ut». Matte jobbe hardt for a fa tatt
nye bilder ( med kontrast) pa ekspertsykehus. Fra mistanke om tumor til operasjon tok det 2 mnd.
Viktig informasjon ber gis pa telefon, ikke i brevform. Stgtte ma gis til pargrende ogs3, kreft rammer hele familien, ikke bare den
syke
Vet ikke hva pakkedorlgpet er.
Fikk ikke vite om pakkeforlgpet ved fgrste operasjon. Ved andre og etter endt straling i Tyskland var jeg hos sosionom, da
begynte ballen og rulle
Ikke noe pakkeforlgp.



Det fantes ikke da jeg ble operert i 2002.

Hvilket pakkeforlgp???

Har ikke fatt noe pakketilbud

Atter en gang, Kalnes sykehus. Ulleval og Radiumhospitalet var helt suverene

Jeg ble sendt til det gamle sykehuset i Fredrikstad fgr Kalnes kom, og der var det helt forferdelig & veere. Jeg
Lang ventetid pa operasjon, straling, svar pa mr

Hva er pakkeforlgp?

Se over

Nav var den store bgygen for folk flest.

Fikk ikke pakkeforlgp for det hadde gatt 4 ar og etter operasjon nr to og straling.

Har hatt sykdommen i mange ar. Flere operasjoner med pafglgende medisinering. Har ikke hatt noe pakkeforlgp
Forsinket diagnose

har ikke mottatt pakkeforlgp

Jeg har ikke merka ne til pakkeforlgp.

Skulle veert tettere oppfelging etter operasjon og behandling, da dette gjaldt et barn.

Lengden fgr diagnostisering for behandling

Tok for lang tid. Legene visste diagnosen veldig tidlig men holdt min mann pa sykehuset helt til de var ngdt til & sende han
videre. Fglte de gjorde dette for pengene sin skyld og ikke til beste for min mann.

Finnes bare en behandlingslinje for glioblastom pasienter

Har det kommet noe pakkeforlgp for hjernesvulst?

Vet ikke hva det betyr

Tidsfristen ble brutt

Manglende oppfglging, matte mase pa vegne av pass.

Delvis. Stréling ble endret fra 6 til 3 uker, og jeg er usikker pa hva jeg synes om det.

utredningen, diagnosen usikker, fglgesykdommer ikke utredet

Transport

Fikk ikke pakkeforlgp 2014

Som over, pluss bistand til & f4 tilgang til stanadsordninger som pasienten har krav pa.

Tok uendelig lang tid fgr diagnostisering og behandling

kva er pakkeforlgp?

Mange leger a forholde seg til pa sykehuset, ingen som tar noe ansvar. Fglte meg som en kasteball i systemet.
Pakkeforlgpet fungerte ikke.

Mer informasjon og hjelp pga personlighetsforandringene

Hvilket pakkeforlgp?

Pakkeforlgpet var ikke der i 2008

Jeg ventet i 6 mnd pa operasjon etter at en stor svulst var funnet i hjernen. Matte bevise for legene pa Haukeland at den vokste
gjennom 2MRer. Og fikk satt opp operasjon tre ganger fgr det endelig ble noe. Pratet med opererende lege selv som tre ganger
avlyste.. De som jobbet i skranken visste ikke noe om at jeg var satt opp fordi legen tydeligvis ikke hadde informert om meg.
Folgelig var det Jeg selv som matte ringe for a fa informasjon hele tiden og spgrre om operasjonen.

Vet ikke hva spgrsmalet gar ut pa.

oppfelging av cellegift og utgifter ved sykehusbesgk ved feber under cellegiftbehandling

Har ikke pakkeforlgpet. ??

Vet ikke hva det menes med forrige spgrsmal nr. 38

Innformasjonsflyt

Var ikke startet. Gikk 3 maneder fra Fastlegen fant hjernesvults til Ulleval faktisk forstod alvoret av at det var GBM.
Samhandling mellom riksen og lokalsykehuset

Fikk ikke pakkeforlgp.Lite kompetanse pa rehabilitering

Kommuniksjon mellom aktuelle instanser og kommunikasjon med pasient og pargrende

Pakkeforlgpet eksisterte ikke.

Aner ikke hva det er

Pakkeforlgp? Hva er det?

Pakkeforlgpet var bra, men det fgltes for kort og lite individuelt tilpasset.

Hadde ikke pakkeforlgp - det ble ikke introdusert nar det kom

40. Er du forngyd med oppfalgingen etter at du ble utskrevet fra sykehus?



Respondenter

Ja 59% 148

Nei 29% 74

Ikke aktuelt 12% 29
0% 25% 50% 75% 100%

41. Hva er du eventuelt misforngyd med?

+ Informasjon
Ingen oppfalging
Formiddling av muligheter. Organisasjoner/andre oppfglgingsenheter etc.
Tilfeldig oppfelging av sykehuset
Trengte mer informasjon og oppfglging pa flere "symptomer" som ble gjort funn pa gjennom utredningen som alle instanser
bare skyvde vekk da det ikke var kreft
Fikk absolutt ingen oppfglging. Kun mr og legesjekk
Henvist nevrolog, bra oppfelging der. Men, ikke bra oppfglging fra sykehuset.
Jeg har ordnet alt selv. Fysio, legetime fastlege.....
Kommune bgr bidra. En ma lere seg alt & leve pa ny
Darlig kommunikasjon med Rikshospitalet. Mye rot med innkalling og flere feil under tolkning av MR som har gitt flere feilaktige
diagnoser.
Manglende rehabilitering og informasjon om rettigheter og hjelp jeg kunne fatt.
Ble sendt fra tromsg til mo i rana i rutefly 3 dager etter operasjon (vinter og over -15grader. Rana sykehus var ikke klar over at
eg kom. Matte ringe de for a fa hjelp, da eg kom pa sykehuset a ble etter veldig lang tid sendt pa ei avd, ble eg ikke mgtt. Men d
sto 3 sykepleiere a diskuterte hvem som egentlig hadde ansvaret for meg»de eller unn- tromsg» Rana sykehus hadde heller ikke
medikamenter eg skulle ha
Kun oppfulgt med MR og kontroller. Fikk utmattelse som slo meg helt ut etter flere ar i full jobb. Begynte i jobb 6 uker etter
operasjonen.
Legen pa Ullevall er flott, men jeg har méttet finne ut av alt selv. Inmunsysyemet, neveologiske vansker, oppfglging av nevrolog,
synsprobelmstikk, jeg har shunt og har ikke hatt kontskt med noen ang dette enna- selv ettet 4 ar. Jeg kunne gjort noe selv, men
det er sd msnge andre ting jeg ma fikse sa det blir mye jeg ikke orker ogsa. Nevrologisk kartlegging og kognitiv fungering har
jeg ordnet selv osv. Ingen har fortalt meg noen ting, alt er funnet ut selv. Slitsomt.
Fysioterapi, samtale med noen som har tid, orientering/informasjon om tilbud i kommune. Bgr ikke komme rett etter op. Men
mer i etterkant av operasjon. Rehab pa slagenhet oppleves ikke a treffe.
lite logopedi
Ingen oppfglging, kun kontroller
Info om hvem jeg som kreftrammet kunne ta kontakt med i min kommune
Har ikke fatt noe oppfelging i hiemkommunen. Kun noen telefonsamtaler og Tmgte med koordinerende lege.
Ingen oppfalging. Fikk alvorlig sykehus i seksjon fra lokalt sykehus. Rikshospitalet overtok pga darlig oppfalging. Fikk heller
ingen hjelp til & takle hverdag og jobb fra fastlege. Matte prgve meg frem selv og finne behandling og gvelser selv. Nav var stor
utfordring fordi de ikke samhandler med meg og arbeidsgiver men behandlet meg som om jeg skulle veaert arbeidsledig.
Matte selv be om undersgkelser, anbefaling om sunnaas ikke fulgt opp av nevrokirurgisk avd sa métte selv sgke sunnaas via
fastlege. Lang tid a fa svar pa mr, bgr vaere standard med samtale, ikke telefon.
Rehabilitering
Ingen oppfelging pga godartet svulst, hadde sart trengt noen & snakkemed i tiden etter beh
Fikk ikke oppfglging eller informasjon om hvor syk jeg var
Generelt
Samme svar som pa punkt 37.
ikke helhetstenkning, matte finnecut hvordan jeg kunne bli bedre selv
Fgrste gang nei, andre og tredje gang, ja.
For darlige tilbud i @stfold i forhold til andre omrader i landet.
Overlatt til seg selv uten erfaring
Lite kontakt
Se svar nr. 37. Heller ikke positivt at fastlegen pa legekontoret stadig blir skiftet ut. Som pasient ma jeg forklare mye hver gang
en ny lege starter og det tar tid a bli kjent med hverandre. Vil jo ikke veere til bry, sa jeg forsgker a gjgre timene effektive og
konstruktive.



Fikk oppfglging i form av MR og time hos nevrokirurg, det var ok. Men det var lite fokus pa mindre dramatiske plager etter de
store inngrepene. Har selv tatt initiativ til fysioterapi, og dette mener jeg har veert avgjgrende for at jeg fungerer godt i jobb og
ellers.

Det er i praksis ikke noen oppfelging etterpa utover innkalling til kontroll.

Hadde to barn, og ar, de fikk ingen hjelp, datteren min pa ble fortalt p& sykehuset at hun métte vite at det ikke var sikkert
moren ville overleve operasjonen. Hun er na - og sosionom. Hun har slitt med dette i etterkant - ogsa i studiesituasjon

Det fungerer greit med kontrollene av svulsten, men det jeg savnet etter operasjonen og stralebehandlingen var bedre
oppfelging/kunnskap ift. fatigue. Jeg tok opp problemene i samtale med legene, men opplevde at det ikke ble tatt tak i.

Lite kunnskap. Ma ta initiativ til tiltak selv.

A bli overlatt heilt til meg sjgl. Savner koordinator, eg er tross alt operert i hodet og fatt ulike kognitive problemer/utfordringer.
Kva rettigheter og behov eg har, aner eg ikkje, og i alle fall rett etter ein operasjon...Eg var litt i sjokk

Foler at det er jeg selv som har mattet bade ta initiativ og presse pa for 8 fa oppfelgende behandling. For min del har det mest
vaert slitsomt, men det betyr jo at de som er litt mer beskjedne enn meg kanskje ikke far riktig oppfelging i riktig tid

Jeg maétte selv finne ut av div grupper..muligheter. Na gar jeg pa dagposten i Kristiansand. Hadde ikke klart meg uten.

Lang ventetid, lav kompetanse blandt sykepleierne, ingen omsorg.

Jeg er egentlig forngyd, men det er litt lite oppfalginger.

Fikk lite hjelp vedr synstap pa et gye. Var uforberedt pa alle utfordringene jeg mgtte pa rundt dette.Fikk ingen tilbud om & "lzere"
a leve med dette og hva man bgr veere obs pa. F. eks sa har jeg falt i havet da jeg skulle tra fra bat til brygge da jeg feilberegnet
avstand. Skadet meg stygt. Hatt flere lignende episoder.Matte finne ut av alt dette selv, ved a feile. Har knust mye service, kuttet
meg pa kniver i oppvaskmaskin etc. Trakket feil og falt i trapper x flere. Skulle veert bedre forberedt og opplyst om disse farene.
lite info in veien videre

Ordnet med logoped selv. Som ikke hadde riktig kompetanse desverre. Etter se ovenfor. Sein rehabilitering, tilfeldig oppfelging
ex. Ble lagt inn igjen etter en mnd etter operasjon. Og da ble jeg fgrst henvist til ernaeringsfysiolog. Da levde jeg pa
naeringsdrikker enna. Fastlegen min reagerte ikke

Mangel pa rehabilitering etter operasjon

Se ovenfor i svar 37. Vanskelig a vite hvor man skal henvende seg nar det oppstar noe hjemme;lokalt lege kontor, regionalt
sykehus, radium eller forskningslege pa Riks. Vanskelig for meg & vite hva de forskjellige partene gnsker av evnt info feks om
man opplever noe hjemme.

utfordringer jeg har etter operasjon blir (kan) ikke fikses

Kunne trenge noen a snakke med som vet og forstar mer av hva en som pasient star i.

Samme som spgrsmal 39... ?!

ikke kreftsykepleier som lovet, vanlig sykepleier som ikke kan noe om sykdommen

Ma selv bestille mr

Ville gjerne hatt stgrre fokus pa det psykiske aspektet

Regionsykehus Elverum

Manglende informasjon om vansker etter operasjon

Mye venting

Tok altfor lang tid med kreftkoordinat

Tilstrekkelig oppfalging

Utrdning

Ingen oppfaling

Lokal fysioterapaut manglet kompetanse i forhold til nevrologisk opptrening

Manglende informasjon. Etter utskrivelse er eneste kontaktpunkt fastlege, som ikke har kunnskap eller erfaring med
hjernesvulst.

1 mnd ventetid pa MR svar

Overhodet ingen oppfelging

Ingen oppfelging, kun fra fastlege.

Null oppfalging

Skulle ha time pa RH som nevrokir.sa, men lege pa Radiumhospitalet sa deg.

opptrening rehabilitering

Naermest null oppfglging, og ingen rehab.



42. Er du forngyd med leerings- og
mestringstilbud pa sykehuset?

43. Er du forngyd med kurs i regi av
Hjernesvulstforeningen?

44. Er du forngyd med
Montebellosenteret?

45, Har du fatt hjelp til a lage en
individuell plan i din kommune?

46. Har du fatt tilbud i regi av
Frivilligsentral?

47. Har du fatt hjiemmesykepleie

48. Har du fatt hjemmehjelp

49. Har du mottatt tilbud om
rehabilitering?

0%

@ Ja B Nei

25%
Ikke aktuelt

1|1}

50%

76

75%

30

100%

Respondenter

339

344

338

348

347

344

346

342

50. Hvis du har fatt rehabilitering, vaer vennlig a fylle ut: - Hadde du utbytte av rehabiliteringen?

Ja

*+  Nei

Ja
Ja
Ja
+ Ja

etter fgrste inngrep

Ja, hadde veldig stort utbytte
Ja men den kom altfor sent og jeg matte finne ut av alt selv. Skulle gnske noen hadde sagt til meg hvilke muligheter jeg hadde.

Ja

+ Noe, men fglte ikke at det ikke var rette sted for kreftrammet

Ja
Ja
Ja
+ JA
Ja

Ja, veldig

Nei

+ Ja
Ja
Ja

men skulle fatt tilbudet tidligere

Ja, men var lite effektivt.

. ja
Ja
ja

Stort utbytte av & mgte mennesker i samme situasjon

+ Ja
Ja

veldig bra

Mannen min har sveert godt utbytte av dette tilbodet - bade fysisk og psykisk

Ja

*+  Nei

Ja
Ja



Det har betydd enormt mye for videre form og muligheter, bade arbeidsmessig, sosialt og rent medisinsk.
Ja

Ja

ja

Ja

Noe

Ja, veldig nyttig

ja

Ja

ja

Veldig - endret livet mitt
Ja

Absolutt!

Ja

Lite

Blitt anbefalt Sunnas av min lege pa Rad. Aktuelt etter neste kontroll (juni 2019)
Ja

Ja

ja

Ja, senrehabilitering
Ja

Ja

Ja

ja

Ja, det

Ja

ja

Ja

Ja kjempe bra utbytte. Fikk tilbake stemmen nesten, samt hjelp til @ mestre fatigue
Nei

Ja

Noe

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja.

Ja veldig

Ja

Nei

Ja veldig fornggd
Ja

Ja

Ja

Ja

ja

Ja

Ja

Ja

Delvis

Ja

Catosenteret ,2008
Ja

Ja der og da, men lite oppfglging etter han kom tilbake til kommunen
Nei

Ja



Ja!

Nei

Ja

Ja etter fgrste inngrep

Nei

ja, samtale med veileder

Ja

Ja

Hjemmerehabilitering med ambulant team

50. Hvis du har fatt rehabilitering, veer vennlig a fylle ut: - Hvor mottok du rehabiliteringen?
+ Sunnaas
Lassa
Sunnaas, Catosenteret og Fram Helserehab
Montebello-senteet
Rehabben Levanger og Sunnaas
Sykehuset ottestad, raskere tilbake hjerneskade
Kysthospitalet og Sunnaas
Neerland
Fysikalsk behandling, basseng opptrenig Radiumhospitalet
Jelgya Kurbad
Vikersund
Sunnaas
Sunnaas sykehus
Rgros
Vikersund
Rgros LHL
Kurbadet i tromsg
Kysta
Coperio
Ahus
forskjellig
KRESS
Haukeland Universitetssykehus, avd Rehab
Kurbadet i Tromsg
Sunnaas, ferst 10 ar etter!
Vurdering fra ergoterapeut og nevropsykolog pa Nordas rehab.
i Nord-Noreg
Sunnaas
Lassa rehab, stavanger
Fastlegen
Nav, arbeidsrettetrehabilitering
Sunnés. Ogsa oppfelging fra dem seinere.
Nord-Norges rehabiliteringssenter Kurbadet
Sunnas
kreftforeningens forskningsprosjekt med trening
Kommunen og Rgysumtunet
Sunnaas
Sunnaas
KReSS i Drgbak
Sandefjord
Idrettens helsesenter
munkvoll/fys med Lian
Steffensrud rehabiliteringssenter - senere Kress Sunnaas
Sunnaas ,aker sykehus
Cato senteret



Sunnaas, kysthospitalet,
Reros Rehabiliteringssenter
Lassa Stavanger
Montebellosenteret
sunnaas

Sunnaas Sykehus KRESS flere ganger og Cato senteret en gang, skal tilbake hvis mulig
Kysthospitalet Stavern
Catosenteret

Sunnaas sykehus

Cato senteret

Pa Stord.

Kysthospitalet i Stavern
braset

Kysthospitalet

Lian rehabilitering
Steffensrud

Lian, St Olavs hospital

Lian

kirkenes sykehus

Nordas og Astveit Rehabelitering
Sunnaas,Montebello
Sunnaas sykehus

Stord sykehus

Stadiontunet bodgkommune
Alta

Ringen -Moelv

Mork rehabilitering
Catosenteret 2 ganger
Hurdal syn og mestring
Jelgy kurbad og Sunnds
Kongsgard sykehus

cato senter

Vikersund

Valnesfjord

Helgeland Rehabilitering, Somna kommune
Rehab harstad sykehus
Alesund sykehus
Montebellosenteret 2009
Kress/Sunnaas

Flere ganger, 6 i Igpet av 6 ar
Prestelgkka

Lassa, Stavanger
Landasen og Sunnaas
Jeelgya kurbad

Fram. Unicare pa Rykkin
Kirkenes sykehus og UNN
Sykehuset ottestad, raskere tilbake hjerneskade
nordas

NAV-ARR, Norconsult, samtale med veildere
Catosentret

KreSS, Sunnaas sykehus
AFR

Sunnaas

50. Hvis du har fatt rehabilitering, veer vennlig & fylle ut: - Nar mottok du rehabiliteringen?
januar 2019



Etter behandling

Etter begge operasjonene

En gang i aret siden 2015

2010,2011 og 2012

Fra April 2015 -2016+ videre oppfglging frem til 2018 ved behov
Januar 2018 og oktober/november 2018
| fjor

200-2002

novemder 2014

2012

2004

201509 2016

September 2018

2018

2017

2017

De forste 1,5 arene etter operasjon
Flere &r etter operasjonen

2016

fortlppende

2014-18

januar 2017

2018

2016-2017

Var 2018 (poliklinisk)

etter pa ha bede fastlegen om a sgkja.
2016

2017

2008

2011 0g 2015

2012

2015

vinteren og varen 2018

Jevnlig giennom sykdomsforlgpet
2017

Skal fa ilgpet av varen 2019
2006/2007

etter operasjon

Nov “18-feb “19

rett etter operasjon samt tilbud om treningsopphold og senfaseopphold
2010,2012 og 2016

2004, 2006,2007,2008

Rett etter 2 ukers sykeleie etter operasjonen
2015-2018

Februar 2018.

2016

2014

Siste pa Sunnaas var i juni 2018 og Cato senteret i august 2018
2006

2016

Juni og August 2018

2014

| juli var jeg der.

September 2018

2013 0g 2014

2014-2015



29/8-9/10-18

sept 2018

Hgst 2017, var 2018

Host 2018

2006 og 2007

8.august 2018 i fem uker p& Nordas og Desember p& Astveit Rehab.
2003,2005, 2006, 2010

2016

2018

Desember2017 og januar 2018
April 2018 og august 2018

Var 18

Juni- november

2003, 2016

6-9 mnd etter opperasjon

2 mnd etter operasjon

4 ar siden

2016 0og 2017

2015

22 mai 2018 -11 juni 2018
sommer/hgst 2013

Januar 2019
Montebellosenteret 2012
Februar 2018

Valnesfjord helsesportsenter
14 ar

Tre uker i august/september 2018
2009, 2014
November/desember 2014
jan.2017

2006 og 2007

Fra April 2015 -2016+ videre oppfglging frem til 2018 ved behov
2008

under veis i opplegget

2011

Juni og august 2018

2015

50. Hvis du har fatt rehabilitering, veer vennlig a fylle ut: - Skal du tilbake?
*+ Nei

Nei

Nei

Ja, nd i mars

Nei

Nei

Skal pa kontrollopphold

Nei

Nei, 100 frisk og i full jobb

Ikke noe planlagt

Vet ikke

Nei

Hgst 2019

Vet ikke

Nei

Skulle gjerne det, men tror dessverre ikke de har kreftrehab lengre.

Nei



?

Nei, det var dagrehabilitering
Nei

haper det

Haper det

nei

Nei, ferdig der men skal pa Montebellosenteret
Nei

Nei

Me ynskjer gjerne det

Ferdig

Ja

Nei

Ingen plan

Nei

Nei

nei, ikke mulig

Ja

Vet ikke

Nei

nei

Nei

nei

Senfaserehab Sunnaas - tror 2020
Nei

Nei

Ja

Nei

nei

Ja

nei

Det vet jeg ikke

Neu

Nei

Ja, 1 uke

Nei

Nei.

Nei, men til kurs pa Montebello
vet ikke

Nei, de har ikke mer a tilby. Venter plass Sunaas
Har veert til bake januar 2019 og gér pa kur der na. Fatigue
nei

Jeg har fatt beskjed om at jeg ikke blir prioritert
Nei

nei

Nei

Tror ikke det

Fikk tilbud, men takka nei

Nei

Ja trolig

Ikke fatt noe tilbud

Nei

Jai2veker

Mulig

Har nylig fatt tilbud

Ja



* nei
Nei
nja
Tror ikke det
*  Nei
Nei
NEI
Nei
+  Ski kommune, Ski sykehus med div. opptrening. Samt logoped i Oslo.
Ja
Nei
NEI!
+ Ja, i forbindelse med nevropsykologisk testing
Ikke planlagt
Nei
Nei
*  Nei
Nei
Nei
JA
+ Ja
Ja
nei
51. Er du medlem av Hjernesvulstforeningen?
Respondenter

Ja 296

Nei 47

0% 25% 50% 75% 100%

52. Nar hgrte du fgrste gang om Hjernesvulstforeningen?
+ Nylig
« Etter diagnosen
Pa sykehuset i mars 2018
Pasken 2017
Nar jeg ble syk
+ 2018
Leste pa internett
Min mann var med a starte denne foreningen, mens var sgnn var alvorlig syk.
2012
+ Caet ar etter fgrste operasjon, som var i sept.2009
For en del ar siden
Ved diagnose
pa sykehuset v fgrste operasjon for fem ar siden
+ Da min mann ble stk
Fant det ut pa nettet etter fgrste operasjon.
November 2015
2011 ca
+ Narjeg fikk diagnosen og startet a spke etter svar pa sykdommen
Samme dag som vi fikk diagnosen
Ar2014
Pa sykehuset
+ 2010
2017
For et par ar siden



2017

2015

Sgkte opp selv ved diagnose

2008

Mener det var via Kreftforeningen.

2002

Nar jeg ble syk.

2013

Etter at eg sjglv fekk hjernekreft. Sommaren 2016
Nar jeg ble syk

Ca 2015

1993

2016

Etter hjemkomst

2016

2012

2016

Husker ikke

Da den skulle starte.

2017

2010

Etter behandling i 2014

Googlet den etter operasjon

Nar sykdommen ble opptaket

Flere ar etter jeg fikk sykdommen

2013

Googlet meg frem under stralebehandlingen
Etter moren min fikk hjernesvulst. Skulle gnske en slik forening fantes nar hun ble syk da hadde kanskje pargrende og pasient
hatt et fellesskap og ikke fglt seg sa alene i situasjonen.
2016

Ganske kort tid etter operasjonene.

5-8 ar siden (?)

Nar jeg ble syk

2016

Pa lzering og mestring kurs i november 2018
Sgking pa internett

2013

Nar sykdom til min sgnn inntraff

Da jeg fikk hjernesvulst

Pa Rikshospitalet

Nar det ble stiftet

Var med 4 stifte foreningen, satt i interimstyret og fgrste styre
januar 2018

januar 2017

Nar jeg fikk diagnosen

Ved operasjonstidspunkt

Noen ar tilbake

ca 4mnd siden

Husker ikke

Ved oppstart av sykdom

Var 2018

6-7 ar siden

husker ikke

Nar jeg ble syk

Var med pa a etablere den

Tror det var 1-2 ar etter oppstart av Hjernesvulstforeningen.



Kort tid etter diagnose

Via en venn

Husker ikke

2004

2012

| forbindelse med var sgnns sykdom
Nar jeg gikk i behandling

2015

Rett etter at mannen min vart sjuk
2014

Pa nett

Min kone meldte meg inn etter min fgrste operasjon
2011

4 &r siden

2016

Husker ikke

2008

2012

2 ar siden

Pa sykehuset av legen

Sommeren 2018

2015

Montebello

Nar min mann hadde veert syk | ett ar ca. Altfor Sent.
Etter operasjonen for 10 ar siden.
2015

Husker ikke

Etter operasjon for hjernesvulst
2010

Nar den ble startet.

Pa sykehuset

2011

13. November 2028

Nar jeg ble syk, 2013

Gjennom jobben min som sykehus pedagog
Da min man ble operert fant vi denne foreningen selv
| forbindelse med diagnosen i 2009
Nar den startet

2017

Desember 2012

Husker ikke

Liten stund etter sykehus opphold
Mars 2017

2016

Sé brosjyre tilfedig pa sykehuset.
2013

Sokte pa nettet/husker ikke

Da vi var pa haukeland

etter operasjonen

ca 2013, men ble selv operert i 1993!
2017

2010

1 mnd etter pappas diagnose

Lette veldig fra 2007. Fant foreningen i 2011
Etter operasjonen

Vardesenteret Bodg i 2011



Ca 2006

Fgr operasjonen

Usikker pa nar det var.

2017

Usikker

2015

Husker ikke

Nett

2012

2016

2008

2015/16

2010

Det husker jeg ikke

Pa sykehuset fant jeg bladet.

Det var nok i 2014

Husker ikke ! :-)

2014

Var med 4 startet

| februar 2019

1999

2012

2010

Husker ikke. Var med fra starten
2008/2009

2008

Varen 2015

Nar datter ble rammet

Etter fgrste operasjon, mars 2013
1990ca

Da jeg fikk stralebehandling vinteren 2017.
Husker ikke helt

Via noen brosjyrer.

varen 2018

Husker ikke.

2013

April 2015

av min kone etter fgrste operasjon
2014/2015

Googlet etter diagnose

Da min samboer lese et av bladene deres pa Radiumhospitalet for ca 5 mnd siden
2014

Hgsten 2017

Ett &r siden

naer jeg var nyopperert 4 ar siden
Nar mannen min Begynte behandling
fgr operasjon

Pa nettet

2012

Foreldrene mine plukket opp denne foreningen, da jeg ble darlig.
Via nettet

2016

2016

| forbindelse med stralebehandling pa Radiumhospitalet.
2017

Ca 2014



ved oppstart av Hjernesvulstforeningen

Da jeg fikk pavist hjernesvulst

1 ar siden

| forbindelse med min manns sykdom

Ca 1 ar siden

Ikke fatt informasjon om

2009

2010

Fant blad pa Vardesenteret pa Haukeland
Over 10 ar siden

Sokte det opp selv etter jeg var pa MR 2017
2018

2010

2013

Etter operasjon i 2008

Pa kurs for de med hypofysesvulst pa Rikshospitalet hgsten 2017
Pa Vardesenteret pa Radium januar 2019
2009 eller 2010

2019

12018

2 ar siden

2013

Desember 2017

Na i dag

2017

Sa info pa sykehuset etter operasjonen

For ca. 3 mnd. siden.

Nar det vart oppdaga hjernesvulst pa sambuaren min
Etter fgrste operasjon i 2003, tror jeg

Nar jeg fikk diagnosen

2018

Har regnet med at det fantes en slik forening og sekte opp pa facebook.
Sokte pa nettet.

Januar 2019

Nar sykdommen oppstod

Husker ikke

Sgkte opp

hgst 2016

2017

Januar 2019

Januar 2019

ca 5 ar siden

Via noen venner, der pappaen dgde av glioblastom IV
2017

Mars 2018

Etter operasjon 2012

Kanskje en mnd siden

1 ar siden

P& Facebook nar jeg juni 2018 begynte a lete desperat etter informasjon
Etter diagnosen og operasjon

ved sykdomsdebut

September 2018

2015

Nar mamma ble syk i desember

Etter oprasjonen

Séa det idag her pa Facebook



2017

| fjor

April 2018

2016

Da son min vart ramma

Na

2012

Hosten 2018

2013

| dag

Da mor ble sjuk

2018

2018

Leste i bladet til Kreftforeningen. Var med pa stiftelsesmgtet 2009.
9 ar siden

2010

| april 2018

Da jeg fikk kontakt med koordinator
| dag

Aug.2018

Mai 2018 ved behandling UNN
Nar jeg fikk det selv

Nar jeg selv fikk dette

10 ar siden

2010

2017

2014

Etter hjernesvulstopr.

| dag

2012

etter operasjon 2015

Facebook

2012

2008?

Leste meg opp etter jeg diagnosen i 2014
2009

2010

Husker ikke

2017

Pa sykehuset etter operasjon 2015
Etter min kjeere ble syk.

Forrige uke

Rett Etter jeg fikk diagnosen i april 2018
2008

SEP 2017

Etter operasjonen for 10 ar sidan
2015

sgkte google rett etter diagnose
na

fgr den startet

Etter operasjonen.

53. Hvor hgrte du fgrste gang om Hjernesvulstforeningen?
Facebook
Pa nettet
Sykepleier



Pa nevrologisk pa Haukeland Universitetssykehus.
Radiumhospitalet

Facebook

Internett

P& davaerende arbeidsplass

Husker ikke helt, men tror jeg sa en annonse et eller annet sted.
Leste om det pa nettet

Pa sykehuset

Husker ikke

Nettet

Montebello-senteret

Husker ikke

Nettet

P& Radiumhospitalet

Pa montebellosentret

Pa sykehuset

Pa internett

Fant det pa nettet

Pa vardesenteret

Medlemsblad

Se over

Husker ikke

Mulig pa Kreftforeningens hjemmeside

Pa nettet

Av en kollega i samme situasjon.

| forbindelse med innleggelse pa Kab1 Rikshospitalet
Haukeland universitet sjukehus

Nar jeg ble syk

Vardesenteret i tromsg

1993

Internet

Pa sykehuset

Husker ikke

Fant dere pa nettet

Husker ikke

Husker ikke.

Internett

kreftforeningen

Rikshospitalet

Da eg googlet etter den

Sykehuset

Pa Facebook

Rikshospitalet pa en oppslagstavle

Gjennom min mor.

Lette opp info etter diagnose

Min mor fant denne foreningen og hjalp meg @ melde meg inn
tror jeg leste om det

Pa sykehuset

Internett. Sgkte opp info i forb med diagnose.
Haukeland sykehuset

Seking pa Internett

Fant et lite visitkort inne hos nevrokirurg pa Rikshospitalet nar jeg var til kontroll etter operasjon
Pa nettet

P& Radiumhospitalet

P& Rikshospitalet

Var med a stifte foreningen, satt i interimstyret og fgrste styre



fra en annen medlem jeg ble kjent med
Folder/Informasjonshefte pa Sykehuset

| en brosjyre pa sykehuset

Pa Rikshospitalet, av kirurgen

Via mamma

Fant pa nettet iforbindelse med sgking pa sykdom
Husker ikke

Vardesenter, kanskje

Kom helt tilfeldig over foreningen nar jeg sokte opp kreftforeningen
Via Kreftforeningen

pa kontroll pa sykehus

Googlet meg frem

Fant info pa nett om at det var gnske om a etablere en forening i 2007
Google

Radiumhospitalet

Pa jobb

Gjennom en venn av meg

Husker ikke, men tror det var pa Radiumhospitalet.
Tv2

Husker ikke

Sokte den opp pé nettet.

Nettet

Via mi svigerinne som hadde teke kontakt for @ be om rad
Via datter

Pa St.Olav Hospital

Pa nettet

Sunnaas

Husker ikke

Ulleval sykehus

Pa Facebook

Pa sykehuset

Fra sgnnen til en i styret.

Traff en i et selskap som hadde operert og var medlem.
Tilfeldig

Husker ikkje

husker ikke

Sykehuset

Av bekjent

Fant dem selv pa nettet.

Via andre som var med og startet den.

Pa sykehuset

Av ei venninne

Rikshospitalet

Sosiale medier

Husker ikke

Ingen stedet

Via nettet

Bekjente

Facebook

Nettet

Sokte selv pa Web

Husker ikke

Husker ikke

St.olavs hospital

Googlet

Sykehuset



Pa sykehuset

Sokte pa nettet/husker ikke

Haukeland

Rikshospitalet

Avisa, nevnt i et intervju med en profilert pasient
Internett

Av min eksmann

Ved Radiumhospitalet

Gjennom samboer

Pa sykehuset

Pa Haukeland sykehus

Muligens pa sykehuset.

Kreftkoordinator i kommunen

Usikker

Nett

Tror det var Facebook

Via sgk pa nett

Oppslag pa sykehuset (nevrokirurgisk poliklinikk pa Ulleval)
Via Facebook, etter diverse sgk etter hjernesvulstgrupper.
Sa det i avisen

Sokte det opp selv pa Internett

venner

Pa nettet

Pa sykehuset fant jeg bladet.

Av en bekjent.

Radiumhospitalet

Fgr den fantes

Facebook

Kreftforeningen

Pa web

Rikshospitalet

Info pa sykehuset

Pa nettet

venn

Pa Radiumhospitalet ved stralingsoppstart
Via datter

Pa sykehuset

P& Rikshospitalet

Annonse pa TV

Via Facebook.

pa Varden centret, Radium hospital

Pa internett

husker ikke

Pa Radiumhospitalet

Tilfeldig, var pa leting etter svar pa kreftforeningens sider.
Google

Se punkt ovenfor

Haukeland

Brosjyre pa venterommet pa Rikshospitalet
Sokte opp pa Internett

Radiumhospitalet

pa sykehuset

Spkte pa nettet

Husker ikke

Nar jeg stod i kg for operasjon.

Via min syke mann



pa nett

P& Radiumhospitalet

Facebook

Nett

fikk info.pr.post

Googlet meg frem til det selv
Facebook

Pa sykehuset

Facebook

UNN

Nettside

Facebook

| bladet som |a pa HUS,Vardesenteret
Radiumhospitalet

Internett

Facebook

Montebello

Sykehuset @stfold

Husker ikke! Tror det var pa nettet.
Pa Rikshospitalet.

Se svar 52

Googla pa nettet

Facebook

Facebook

Pa Montebellosenteret

internet

Pa unn tromsg

Pa Facebook

Facebook

Pa kurs for pasienter med hjernesvulst og pargrende.
via hjernesvulstforeningens blad pa kreftavdelingens polikliniske
Pa sjukehuset

Kreftforeningen

Fant den nar jeg googlet om hjernesvulst
Internett

Fant fram til den selv

Internett

Rikshospitalet

Haukeland sykehus

Husker ikke

PA montebellosentret

Fant brosjyre pa Radiumhospitalet
Facebook

Facebook

Facebook

Via noen venner, der pappaen dgde av glioblastom IV
Internett

Pa sykehuset

Legen pa Radium

Pa Facebook

Fra et medlem

Facebook

Pa Facebook.

pa Montebello

Montebello

Fys.med. Lian



Fant pa nettet

Pa sykehuset

Sa det idag her pa Facebook
Facebook

Via en kjenning pa Facebook
Radiumhospitalet
Radiumhospitaelet

Pa st.olavs

Reklame pa Facebook
Sykehuset

Kreftforeningen

Hos fastlegen

Facebook
Montebellosenteret

Nettsgk

Leste om det pa nett
Facebook

Pa A-hus i 2007 hgrte vi( fra en annen hjernesvulstpasient) at det skulle starte en hjernesvulstforrening. Visste ikke nar!
Gjennom et blad

Sykehuset hadde plakat pa nevrologisk
Usikker

Samme

Pa facebook

?

Unn Tromsg

Foreldrene mine

Nar jeg selv ble syk

Pa sykehuset

Fant informasjon pa nettet
Facebook

Husker ikke

Pa UNN

Fant det selv

?

internett

Sykehuset

Usikker, muligens pa UNN
Pa nettet

Fant pa nettet

av en kompis

Via Beate losvik. Grunnlegger av pasientgrupper pa nett
Sokte pa nettet

Pa sykehuset, St. Olav - TRH.
Jeg googlet.
Kreftforeningen pa nett

Pa sykehuset i Telemark

Fra sosionom ved kreft
Sykehus

Husker ikkje
Radiumhospitalet

leste en forskningsartikkel
bekjente

54. Hvordan opplever du HSFs arbeid innenfor vare formalsfestede omrader?
De formalsfestede omradene er: informasjonsarbeid, likepersonsarbeid, pavirkningsarbeid og
stotte til forskning.



(sett kryss, der 5 er best og 1 er darligst)

Respondenter
1 1% 2
2 3% 10
3 99
4 136
5 62
0% 25% 50% 75% 100%
Respondenter
55. Har du deltatt pa var arlige 336
Mestringskonferanse?
56. Har du benyttet deg av var 333
likepersonstjeneste?
57. Bruker du vare hjemmesider (www. 334
hjernesvulst.no)?
58. Folger du var Facebook-side? 334
59. Leser du vart medlemsblad «Hjerne 333
Detl»?
60. Har du deltatt pa arrangement i regi 335

av ditt regionlag?

0% 25% 50% 75% 100%
@ Ja @ Nei

61. Avsluttende kommentarer

Er det noe du gnsker a si til oss som ikke er dekket av spgrsmalene du har svart pa?

+ Jeg er medlem tiltross for at var eiegode sgnn dgde 30.06.15, 29 &r gammel. Derfor har jeg ikke svart utfyllende pa mange
spgrsmal.
Hvordan opplevelsen av fatigue preger/ begrenser hverdagen og jobbsituasjonen. Vanskelig a se frisk ut samtidig som kroppen
har sine tydelige grenser.
For meg har medlemskapet veert litt dyrt, sa jeg valgte a sta over et ar. Er tilbake na. Har imidlertid ikke rad til 3 delta pa
mestringskonferansen.
Jeg ble operert i 96 for epilepsi, og hvor det da ble funnet og fjernet en godartet hjernesvulst, som aldri ble sett i MR eller ved
CT. Er 100 % frisk i dag. Men mistet min kone i 2009, som fikk ondartet hjernesvulst.
Vi gnsker sterkt sentralisert initial vurdering og evt behandling av hgygradige gliomer/glioblastom for lik behandling og mulighet
til studiedeltakelse for alle, samt gkt fokus pa innfgring av behandling som Optune.
Hjernesvulstforening gjgr en kiempejobb! Sa glad vi har dette. Opphold pa montebellosenteret var ogsa helt fantastisk, eneste
sted pargrende har blitt mgtt med samme respekt som den syke
Savner mer info om godartet hjernesvulst Menigeom og kurs mer rettet mot denne type svulst. Vanskelig & forklare og fortelle
nar en bare har en "godartet" svulst derfor savner mer info som kun gar pa godartet meningeomsvulst.@nsket Montebello kunne
ha kurs kun for oss om godartet hjernesvulst. Veert pa 2opphold men fglte jeg kom litt utenfor og ble fokusert mest pa de
ondartet typene.
Derfor eget tema ang. Godartet hjernesvulst og dens pavirkning pa helsen pa godt og vondt.
Jeg tror mange hadde trengt nettverksmgte. Dette burde veert obligatorisk. Opptil 50 % av pargrende blir psykisk syk. Phd
oppgave om dette ble skrevet Mette ved senter for krisepsykologi.

+ For ungdom/ung voksen sé er det lite eller ingenting & hente nar det gjelder info/kurs/grupper.

Fgler at man tar bedre vare pa unge pargrende enn unge kreftpasienter. Haper at det kan endre seg



Jeg har ikke veert medlem sa lenge. Gleder meg til videre info.

Skulle hatt litt meir kurs og treff for hjernekreft ramma her i Sogn og Fjordane! Forbaska at ein ma ut a reise stgtt!

Kunne kanskje fatt info pa mail, i tillegg til Facebook.

Avstandene i Nord-Norge er store og gjgr at man ikke har gkonomisk mulighet til & delta pa arsmeter, fagdager eller andre
arrangement.

Sta pa videre med det gode arbeidet. Dere er flinke til & stgtte medlemmene og stille krav til politikerne.

Skulle gnske det var relevante kurs ( mestringskurs) i naerheten av her jeg bor. Krevende for meg a dra langt og a veere sosial
over tid. Har kronisk utmattelse/ ME som fglge av kreften.

Det viktigste for meg er at dere jobber for at alle skal fa rehabilitering etter alvorlig skade ved hjernesvulst. Jeg fikk ikke det, og
det har gdelagt veldig mye for meg. Na er det for sent sier helsevesenet.

D virker som om alt i foreninga foregdr i mer sentrale strgk. Savner en lokal aktiv forening pa indre helgeland, foreksempel mo i
rana. Har mgtt mye uforstand i helsevesnet og eg er veldig glad for at eg ikke er nervesvak. Der er mye denne undersgkele ikke
spor etter, d er i tillegg vanskelig & skrive om alt. Har dessverre mye fortrengt frustrasjon

Skulle gnske jeg hadde visst mer da jeg fikk sykdommen i 2012. Skulle fortsatt gnsket a veert pa et rehabiliteringsopphold .

Det hadde vaert fint om slik som sommerfest og juleavslutning legges til helger pga de som jobber 100% og bor et stykke unna
ikke far til slike arrangement. Noe jeg syntes er veldig synd

Dere gjgr en suveren jobb

Jeg har ikke ork til & dra til Oslo pa mgter og middager og treff med hjernesvulstforeningen. Det kunne godt vaert noen
samlinger i @stfold ogsa for jeg har lyst til & veere litt aktiv i foreningen.

Takk for at dere finnes

Jeg synes dere gjor en fantastisk jobb med de ressurser dere har. Skulle bare gnske fokus og forstaelsr i samfunnet var stgrre i
forhold til slitenhet og rehab. Aldri vaert sa lenge sliten og sa "syk’, som etter at jeg ble frisk.

Skulle gnske det var et bedre tilbud til oss med godartet hjernesvulst. Jeg forsgker a leve sa normalt som mulig, men er plaget
av bivirkninger og isaer trgtthet. Jeg forsgkte at komme péa kurset «hypofysesvulst» men der var ikke plass og har ikke hgrt noe
mer. Det kunne veere kjekt at hgre hvordan andre klare hverdagen.

Sta pa med dialog om informasjon om forskning. Oversett utenlands forsking resultater.

Svarene mine er preget av at jeg akkurat na har en god periode. Dette kan endre seg raskt, siden kreften min ikke er kurerbar.
Jeg er heldig som har klart meg sa bra sé lenge.

Er nytt medlem sa ikke s& mye erfaring enda

Tror mye fungerer bedre na enn da jeg var sykest. Haper og tror flere far mer hjelp etter operasjon og innleggelse na. Men
fastlege tror jeg fortsatt ofte ikke fungerer etter intensjonen. Burde vaert tydeligere hvilken rolle fastlege skal ha.

Som enke i flere ar har jeg endelig fatt sykdommen litt pa avstand og @nsker etter hvert & trekke meg helt ut fra foreningen. Det
er slitsomt & bli minnet pa dette.

Fint at dere har hatt fokus pa senskader. Akuttfasen er det mye hjelp pa sykehusene ift fysiske ettervirkn men lite mht kognitive
senskader.

Medlemsblad er bortkastet pengesluk

Me ynskjer at det vert pressa pa ovanfor styremaktene om at det vert teke ein rett og snarleg besluttning om Optune slik at
pasientar kan fa ta dette i bruk. Elles informera om kliniske studiar og forsking som kan vera relevant for medlem.

Var datter gnsker a forholde seg utelukkende til det friske i situasjonen ( med diagnose innen grad Ill). Det gir ikke plass til oss
som pargrendes behov. Skulle gnske kommunen/ deres forening hadde et mer pro-aktivt forhold til kontakt. Da ble vi ikke helt
avhengig av var datters holdning. Dette er vanskelig, og sikkert ikke like lett 8 mangvre i for noen <3

Foreningen gjgr et meget viktig arbeid siden sapass fa rammes arlig blir ikke pasientene prioritert Jeg var imidlertid heldig fordi
fastlegen pressa fram kjappe undersgkelser og operasjon

Dere arrangerer mye bra, men da ingenting skjer pa sgrlandet innenfor reiselengde mange av oss kan klare. Selv klarer jeg ikke
reisen til Oslo for sa & delta pa et opplegg. Jeg sitter selv i styret for flere foreninger, og vi er veldig opptatt av at vi skal ha
foreninger i hvert fylke i alle foreningene. Dette for & ha lokale tilbud til dem som ikke kan reise langt. Om dette ikke skjer noe
mer her i Agder hovedsaklig, vil jeg nok melde meg ut. Men utover det er det viktig a presisere at dere gjgr mye bra pa nasjonalt
plan.

Jeg er kun med pa informasjonsdag pa Rikshospitalet nar dere arrangere dette. Det syntes jeg er nyttig & komme til Oslo & hgre
pa alle foredragene. Dette gnsker jeg a fortsette med.

Hjernesvulstforeningen burde dele opp medlemmene | diagnoser og tilby grupper for pargrende og pasienter. Info grupper,
stgtte grupper, sorggruppe.

Kurs eller samlinger mellom Bergen og Trondheim.

Om det er mulighet for a fa til sendt bladet «hjerne dert» i posten, da jeg syns det er bedre 3 lese pa papir enn pa nett:)
Undersgkelsen er vanskelig a svare pa siden spgrsmalene er sa generelle. Mange har nok veert innlagt flere ganger, for
eksempel. En ting jeg kan huske fra tidligere er at jeg savnet en mate a skrive med folk pa- altsa likepersonskontakt gjennom



skriving (eller evt mgte). Hadde selv store problemer med & snakke pa telefonen etter hjerneskaden. Veldig bra at dere fins! All
respekt til de som jobber frivilling med og i organisasjonen.

Jeg er veldig glad for at det finnes en forening for det er kijempeviktig det arbeidet dere gjgr.

Jeg er glad denne foreningen finnes, forstod at jeg ikke var alene da jeg fikk vite om denne foreningen. Mye bra informasjon og
veere endel av noe. Takk

Helt nytt medlem. Derfor ikke erfart s mye

Fortsett med det gode jobbet og kjor pa

Godt forngyd med foreningen

Det skjer for lite utenfor Oslo (kurs, mgter, ol.)

Jeg gnsker a fa vite enda mer om pagdende forskning. Det gir hap. @nsker ogsa & vite mer om hvordan man kan forbedre helsa
bade fysisk, men ogsa det mentale. For det er tgft & ha hjernekreft bade for oss som er rammet, men ogsa vare pargrende.
Konkrete rad til bruk i hverdagen er viktig og fint.

Media har av og til historier om folk som er rammet og det ender sjeldent godt. Men hvis det finnes noen «solskinnshistorier»
selv for oss med sveert alvorlige diagnoser, hadde det kanskje hjulpet litt pa livsgleden og hapet. Og la inderlig de dyktige
forskerne og kirurgerne fa nok midler til & finne ut hvordan vi kan fa bukt med denne forferdelige sykdommen som rammer sa
smertelig. | tillegg haper jeg det blir forsker mer pa senskader etter behandling og at det kommer frem mye mer informasjon om
dette. Ikke alle senskader er like lett @ oppdage for andre, men likefullt tungt og vanskelig a leve med.

Godt tiltak med en slik forening! Har vaert med pa fagdager som har veert bra!

Etter at jeg begynte med fast fysioterapi og akupunktur 8 ar etter operasjonen, har jeg et bedre liv og fungerer brukbart. Jeg
mener selv at jeg har gode strategier for & kunne fungere best mulig i jobb og ellers, og tenker at dette er viktig informasjon til
forskningen.

Nar det gjelder arrangementer i regi av regional avdeling, kunne det vaere en idé a av og til legge noen mgter/aktiviteter til andre
steder i regionen ogs3, eller til helg. Nar man sliter med utmattelse mm som fglge av sykdommen, orker man ikke 4 reise inn til
Oslo etter jobb for a delta pa mote pa kvelden.

Skulle gnske det var fleire svaralternativer enn bare ja og Nei pa fleire av spgrmalene

@kt synlighet

Fokus pa treningsaktiviteter, kosthold og livsstil. Har vaert pd Mestringskurs pa Rad.hosp. Veldig nyttig, spesielt innlegg fra
nevrokirurg/forsker. Fikk mange svar pa mine spgrsmal om «hva er det som skjer i hjernen var» etter a ha blitt rammet av
hjernesvulst, og etter operasjon og straling.

Viktig a jobbe for a synliggjer sykdommen og legge press pa helsemyndigheter. Skremmende at et todelt helsevesen ser ut til 3
vokse frem! Muligheten for & kunne fa stgtte til a reise til utlandet for & delta pa kliniskeforsgk burde veert til stede for alle. lkke
bare de som kan betale millionbelgp. Det skjer mye internasjonalt.

Synes foreningen gjgr en kjiempejobb og fglger opp mange viktige tema. Skulle gjerne deltatt mer selv, men fgler at jeg ma
prioritere hardt for a klare & fglge opp jobb og familie. Men om jeg blir ngdt til & gi opp a jobbe er det aktuelt & delta mer.

Mer fokus pa forskning og enda mer kamp mot besluttningsforum. Dere gjgr en bra jobb, men dere ma prioritere enda hardere.
Dere er for fokusert pa stgtteordninger og hjelpetiltak og medlemskap i handicap forbundet (kanskje for at det er det som
treffer dere naermest), og ikke nok spisset pa kampen for mer medisiner godkjent i Norge na. Ma sette alle kluter til her. Feks
med Optune.

Varmesenter skulle gjerne veert i Kristiansand. Fantstisk pa Radiumhospitalet. Skulle gnske jeg bodde i nzerheten!

Nei, dessverre ikke

Jeg far hjelp/besgk (samtaler) med kreftkoordinator i kommunen, som har vaert sveert viktig for meg og min familie. Kjemp for
at dette ikke blir borte, eller er darlig, i kommuner! Frisklivssentral i kommuner er ogsa sveert bra for kreftsyke. Slik trening
finnes jo pa store sykehus, men sykehus kan vaere langt unna der man bor. Det er veldig bra at dere er med pa kurs som holdes
pa sykehus, for eksempel pa Radiumhospitalet.

Takk for flott innsats! Sta pa!

Ikke alle bor pa gstlandet

fortsett det gode arbeidet

Foreningen gjgr et utmerket arbeid. Jeg er heldigvis fortsatt i en situasjon der jeg klarer meg godt selv og jobber 100%, men vet
at dette ikke kommer til & vare. Er rammet av Gliobastom grad 4.

Har ikke benyttet meg mye av tilbudene dere har, med unntak av en arskonferanse. Men fglger med pa mailer. Synes det er mye
bra tilbud, spes sommer treffene for familier.

Har ufgrestrygd star bare spgrsmal om arbeid.ingen spgrsmal om god og ondartet svulst

Mye av arsaken til at vi ikke har benyttet oss av kurs eller annen oppfglging fra HSF er fordi min samboer fortsatt er under
behandling. | tillegg faler vi oss en del yngre enn malgruppen og han fgler seg «friskere» enn de han har inntrykk av at er pa slike
kurs.

Pa spgrsmal om relasjon til pasient er det vanskelig a forsta spm. Her vil nok mange svare feil.



@nsker bedre oppfglging til pargrende

ringt opp & blitt spurt om hvordan jeg har det

kan man treffe andre likesinnede uten & melde seg pa kurs etc?

Fin organisasjon, ble satt i kontakt med en likeperson og det hjalp meg veldig. Gjorde at jeg fikk litt ggtts og tok opp kampen
med fastlegen min om & fa henne til @ spke meg inn pa rehabilitering. Henviste til dere. Da hgrte hun pa meg

Ikke veert pa Montebello, mgter osv fordi pasienten ikke skjsnner at det er behov for det. Dessuten er det langt a kjgre til Oslo
etter jobb for p rekke mgter.

Alt som har med forskning & gjgre er veldig interessant for oss som er rammet. Leter bestandig etter det i bladene som
kommer.

Skulle gnske det var bedre oppfglgning av pasienter med menigiom etter operasjon. Mer fokus pa at ogsa vi kan slite psykisk
og fysisk med @ komme tilbake til den normale hverdagen slik som den var fgr. Forventningene fra omgivelsene/leger om at na
ma alt veere bra, og forventningene om at en er tilbake i jobb etter 3 mnd. Alt for tidlig for meg var det iallefall!

Jeg vet lite og hsf, jeg leser lite grunnet synsproblemer. Jeg fgler ikke at dere er ute blandt medlemmer i det hele tatt.

Nei

Gjennom denne undersgkelsen har jeg oppdaget enda mer vi aldri har hgrt om og aldri fatt noen som helst informasjon om.
Dette er svaert skremmende og fglelsen av ensomhet i en svaert vanskelig situasjon blir enda mer merkbar

Lange avstander til lokalforeninger etc.

Oppdater nettsidene deres oftere

Fortsett a sta p3, det er en viktig jobb dere gjor.

var pa en samling hos HSF 3 uker etter operasjon, og kjente at det var for tidlig med sa mye info. etter det har jeg ikke hatt
kontakt. trenger nok mer info

Dere gjgr en god jobb

Skulle gjerne fatt vite om dere fgr! Gjerne i begynnelsen av sykdomshistorien. Veer mer med der og gi informasjon.

Ble operert for knapt ett ar siden og en del av disse spgrsmalene er ikke relevante, ihvertfall ikke pa naveerende tidspunkt.

Pa spersmal om arbeid,sa har jeg eget firma, men etter a ha gjort et forsgk pa & komme i jobb etter 4 mnd som ikke var
vellykket, er jeg fortsatt sykemeldt 9 mnd. etter operasjonen.

Medvirkende arsak til dette er andre sykdommer ogsa.

Mine svar pa gkonomisk situasjon vil endres, nar jeg gar over pa arbeidsavklaringspenger. Da vil mine svar bli annerledes enn i
denne undersgkelsen.

Sta pa videre, og ha aktiviteter for oss som skal lever videre,ikke fokuser pa sykdom og dgd

Er relativt nyoperert for godartet svulst, sykmeldt og fersk som medlem i foreningen. Synes det var vanskelig & svare pa en del
spgrsmal (savnet noen svaralternativer) og vet derfor ikke helt om jeg er i malgruppen.

Jeg jobber 12,5 prosent og frivillig

Har Stavanger en AVD. lhjernesvulstforeningen

Ufer trygden som minsket betraktelig ifht min jobb pa det tidspunktet.

@nsker bli med i foreningen

Foler det er lite fokus pa felgeproblemer, som tinitus, fattige, synkope, nummenhet i lemmer, utmattelse....

Har forelgpig behov for & fokusere pa min friske side. Er derfor ikke engasjert i foreningen. Stgtter derfor bare arbeidet. Kan bli
mer aktuelt pa sikt.

Jeg ble operert i 2004.0g ble frisk etterpa.

Det er forskjell pa & ha hjernesvulst og fa diagnosen GBM. Jeg synes GBM pasienter og deres pargrende far for lite oppfelging
av hjernesvulstforeningen

Nei

Vi trenger vardesenter i Kristiansand

At sykehus/fastlege kan informere at dere finnes

Er veldig skuffet over at det kun har vert et kurs i nordnorge pa disse 5 arene jeg har vgrt medlem. Kurset i Bodg var utrolig bra.

Kommunikasjon!!!!

Kun 10 mnd siden operasjon, litt tidlig & svare p& noen av spgrsmaélene.

Mer fokus pa pargrenderollen. Psykiske utfordringer ved alvorlig sykdom(ikke bare det somatiske.) Samarbeid vedr. Epilepsi-
Epilepsiforeningen.

Dere gjgr en fantastisk jobb!

Det kunne ha hvert en infibrosjyre om rettigheter og tips man kan sgke, gjgre. Dette ved nar man blir syk.

Er forngyd med det meste, de gjgr en god jobb

Praktisk bistand mangler som mulig svar pa hjelp man mottar. Jeg deltok i 2 forskningsprosjekter i regi av Sunnaas som i seg
selv har bidratt til min rehabilitering. Dette dekkes ikke som mulig svar.



+  jeg har mattet undersgke a finne ut av det meste selv.

@nskelig med mer info ang godartet meningeome. Mye handler om ondartede hjernesvulster. Fglte lite info og lite omtale under

mine 2 opphold pa Montebello sentret. Hva med & ha egne kurs og foredrag for oss med godartet meningeome.

sta pa

+  Kunne dere lage aktiviteter i Bergen. Det er ofte et tiltak a skulle reise.

Jeg er ny som medlem og svulsten ble oppdaget 28 januar 2019, sa mye jeg ikke kan svare pa enda. Skal melde meg pa
mesteringskonferansen 2019

Undersgkelsen her er ikke seerlig tilpasset pargrende. Derfor vanskelig & svare bra

+ Pga kognitive skader kan ikke pasienten lese sa godt lenger, derfor matte vi svare nei pa hva han leser. Men pargrende leser
bladet og fglger med pa fb.
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