Arsberetning for 2017

Hjernesvulstforeningen

1. BAKGRUNN

Hjernesvulstforeningen (HSF) ble stiftet 22. mars 2009.

HSF har som formal a jobbe med saker av felles interesse for personer som har eller har hatt
hjernesvulst og deres pargrende.

2. STYRET
Styret har avholdt 7 styremegter i 2016, hvorav 1 var per e-post. | tillegg er det avholdt 1
landsstyremgte i oktober 2016.

Styret har siden april 2016 bestatt av:

Cathrine Aas Moen (leder)
Eivin Hansen (nestleder)

Vilde Lenning

Solveig Lomsdal

Havard Mathisen

Kristina Rokenes Karlsen (vara)
Tom Ole Seljordsliaf vara)

Pa hgsten matte Vilde prioritere skole framfor tillitsvervet i foreningen. Et stort tap for
foreningen, men ndr man lever med hjernesvulst og fatigue sa ma man prioritere. Tom Ole
overtok saledes hennes plass i styret som fast representant frem til valget 2017. Vart andre
varamedlem fikk tilbakefall av sykdommen og d@de dessverre i desember, slik at styret mistet to
gode representanter i 2016.

Styrets oppgaver i 2016 har bl.a. inkludert:
* Politisk pavirkningsarbeid

* Arbeid med rettigheter og arbeidsliv

* Likepersonsarbeid

* Videreutvikling av informasjonsarbeid

* Organisasjonsutvikling

* Brukermedvirkning

3. LANDSM@TE

Landsmgtet 2016 ble gjennomfgrt pa Gardermoen i april. Dette var det fgrste landsmgte, med



representasjon fra regionlag og hovedstyre.
For HSFs del betyr dette at foreningens regionale ledd far langt stgrre formell myndighet i
foreningen, og modellen er valgt for a sikre HSF en representativ og demokratisk styreform.

4. MEDLEMMER

Det var ved utgangen av 2015 1086 betalende medlemmer i Hjernesvulstforeningen. Gjennom
2016 kom det til 278 nye medlemmer. Vi har dessverre hatt en del medlemmer som vi har hatt
problemer med a na. Dette skyldes flere forhold, men en relativ vanlig arsak er at det er den
rammede som star som hovedmedlem, og som en fglge av sykdommen gar bort uten at vi klarer
a fange det opp. Mange tenker ikke pa @ melde inn dgdsfall til foreningen fgr de mottar
kontingentkravet for neste ar, og mange av de dgde fanges opp av mer tilfeldig karakter
gjennom at foreningen blir klar over deres bortgang via f.eks. Facebook.

En annen grunn som vi har sett en stigende tendens til, er at mange medlemmer og spesielt de
ufgre sliter mer med gkonomien enn tidligere. Endringene i ufgretrygden og ordningene for
bostgtte har med f@rt at mange har fatt en trangere gkonomi, og enkelte medlemmer har na
meldt tilbake at de ikke far endene til 3 mgtes, lenger. Dette er saledes en stadig gkende grunn
til utmeldinger og en sveert bekymringsfull situasjon for denne gkonomisk svake gruppen.
Samtlige som rapporteres som dgde, tas ut av medlemslisten umiddelbart. Det fremgar ogsa av
medlemsrapporten pr 31.12,16 dato for nar de er registrert som dgde, pa de medlemmene som
er registrert som dgde i siste halvdel av 2016. Det samme gjelder for utmeldinger.

Det er ved utgangen av 2016 registrert 816 betalende medlemmer i HSF. Pga de store
utfordringene omleggingen av medlemssystemet har bydd pa og den manglende integrasjonen
med regnskapssystemet som var forutsatt, har det i 2016 ikke lykkes a na alle medlemmene
med kontingentkravene, purringer og kommunikasjon. Saga Regnskap og Radgivning fikk ikke til
a importere eksport fra medlemssystemet som forutsatt og godkjent i leveransen av det nye
medlemssystemet, og vi har opplevd at selv sentrale tillitsvalgte ikke star med betalt kontingent
for 2016, da de f@rst registrerte mottak av faktura i januar 2017, selv om denne ble sendt ut i
september, etter lengre tids utfordringer med a fa et medlemssystem som kunne levere data av
en akseptabel kvalitet som grunnlag for fakturering av medlemskontingent.

Som en konsekvens av den manglende funksjonaliteten og kommunikasjonen mellom medlems-
og regnskapssystemer, besluttet styret a ta i bruk et komplett medlemssystem, Zubarus, noe
som ble gjort i februar 2017. Dette systemet gir kontinuerlig oppfa@lging av reskontro og
medlemssituasjonen, samt innbetalinger.

5. REGIONSLAG

HSF har i 2016 hatt 6 regionslag som til sammen dekker hele landet. Disse har bestatt av:



e Region Sgr-@st

e Region Midt-Norge

e Region Nord- Norge

e Region Nord -Vest

e Region Sgrlandet (Sar-Vest)
e Region Rogaland

Vi har hatt som mal a etablere gode regionlag for a sikre naerhet til medlemmene i egen region.
Det har vist seg a by pa utfordringer pa grunn av tap av ressurspersoner som har fatt tilbakefall
av sykdommen, noen har falt bort, slik at man har fatt et amputert styret

Region Nord-Vest, her har det vaert en midlertidig overgangslgsning med en kontaktperson for
regionen, da styret ble redusert pga sykdom, kontaktpersonen har gjort en flott jobb med a
drive informasjonsarbeid og vaere regionlagets ansikt utad. Vi haper at det i Igpet av 2017 igjen
blir etablert et nytt styre, som kan viderefgre det gode arbeidet som er pabegynt av det gml.
styret.

Region Sg@r-Vest ble i starten pa 2016 delt i Region Sgrlandet og Region Rogaland. Hovedarsaken
til dette var at Agder tilhgrer Helse Ser-@st, derfor ble det naturlig a skille, slik at man kan sgke
helseforetaket om stgtte til prosjekter mm. Som halvarsrapporten viste, sa hadde det i Igpet av
1. halvar i 2016 ikke veert avholdt et eneste styremgte. Det ble etter arsmgtet dessverre ogsa
klart at den som var valgt som styreleder ikke kunne pata seg denne oppgaven. Sarbarheten ble
ikke mindre her nar ogsa nestleder ble borte over en lengre periode.

Konklusjonen var at vi sa at det matte en reduksjon til for & bygge opp gode fundamenter for
medlemstilbud ute i foreningens regioner, slik at styrets forslag til landsstyret var a redusere
ned regionlagene ned til 4 for & dekke alle helseforetakene, kombinert med etablering av lokale
nettverksgrupper som i st@grre grad skal drive den ordinaere medlemspleien.

Foreningen er spesielt utsatt pa grunn av var diagnose, som medfgrer tilbakefall og senskader
pa grunn av behandling. Dette er vanskelig, men vi ma erkjenne at vi tok et sjumilssteg og var
ikke klar for det med en utvidelse av regionlagene. Vi tar konsekvensen av dette med a redusere
og jobbe for a styrke 4 regioner i 2017 /2018 og legge til rette for opprettelse av lokale
nettverksgrupper uten alt det administrative som region-/fylkeslag krever.

De andre regionslagene har hatt ulike aktiviteter for medlemmene i eget distrikt.

6. OKONOMI
| 2016 har styret lagt ned en betydelig innsats for a sikre en god utvikling av foreningen samt en
forsvarlig gkonomistyring. Vi har brukt mye tid pa a gjgre regnskapet mer transparent. Samt at



man har tatt grep og lagt om medlemsregisteret, slik at vi tar hand om dette selv. Modellen som
var integrert via hjemmesiden viste seg a ikke ha de funksjoner eller fungere optimalt, dette
bidro til forsinket medlemskontingentinnkreving.

HSF har i 2016 mottatt gkonomisk stgtte i form av bevilgninger fra BUFDIR, Kreftforeningen og
ExtraStiftelsen. HSF har i 2016 fatt mange gaver, noe vi er sveert takknemlige for. Foreningens
gavefond har derfor fatt tilfgrt midler giennom aret, og foreningen fortsetter arbeidet med a
finne best mulig anvendelse for disse midlene. | trad med Innsamlingskontrollens krav til
dokumentasjon for anvendelse av midler skal all bruk av innsamlede midler ga til foreningens
vedtektsfestede formal.

Foreningen har i 2016 utarbeidet rammeplan for gkonomien og rammebudsjett for 2017-2020,
for a sikre stgrre grad av forutsigbarhet innenfor gkonomisk styring. | mgte med Kreftforeningen
har styreleder og generalsekreteer anmodet om at deres gkonomiske stgtte ogsa skal gis over en
lengre horisont enn kun ettarige forpliktelser, slik som na. Det er var faste overbevisning at
pasientforeningene og Kreftforeningen utgjgr et stabilt partnerskap av stor betydning for
rammede og deres pargrende, og at dette ma fortsette til nytte for alle parter i all overskuelig
fremtid.

7. INTERNETT

HSF benytter digitale flater som de primaere verktgy til 3 distribuere informasjon til
interessenter og medlemmer. Vi kommuniserer digitalt via dedikerte websider, via sosiale
medier og pr. e-post.

E-post benyttes til direktekontakt til og fra enkeltmedlemmer, grupper av medlemmer, og alle
medlemmer samt andre interessenter. Alle hovedfunksjoner i foreningen samt styremedlemmer
har epostadresser under kontoen hjernesvulst.no.

Facebook er HSFs kanal for sosiale medier. Foreningen vedlikeholder flere sider. Mot
medlemmer vedlikeholdes bade en apen og en lukket FB side. Sidene benyttes til & informere
medlemmer og interessenter om dagsaktuelle hendelser som nyheter, kurs og oppdateringer pa
hjemmesidene, samt som felles samlingspunkt og diskusjonsfora for medlemmer og andre
interessenter. Pa de apne sidene har vi na ca. 2300 interessenter og nar opp mot 10.000
personer pa enkelte innlegg. Den lukkede siden er kun for betalende medlemmer. Begge sider
benyttes til 3 promotere artikler fra egen og eksterne websider. Andre FB sider under HSF er
dedikerte sider for styret, likepersoner og eksempelvis egen mannsgruppe.

Dedikerte websider pa adressen www.hjernesvulst.no er foreningens hovedkanal for statisk og
dynamisk informasjon til medlemmer og interessenter. Informasjon om kurs og samlinger er de
sakene som primaert gjgr hjemmesidene levende. HSF investerte i 2016 i oppdaterte



http://hjernesvulst.no/
http://www.hjernesvulst.no/

hjemmesider med integrert medlemsregister. Sidene skulle blitt lansert i april 2016, men
lanseringen ble utsatt til 6. juni. Etter kort tid viste det seg at leverandgren ikke hadde den rette
kompetanse og erfaring til a levere som forventet og de nye hjemmesidene med
medlemsregister ble ikke den suksess som styret hadde forventet. Det var i perioden april — juni
sveert arbeidskrevende a kommunisere med prosjektleder og i perioden juni —august a drive
feilsgking pa leveransen. Bade hjemmesidene og medlemsregisteret hadde feil og mangler som
det tok tid a fa avdekket og komme frem til mulige Igsninger pa.

Krav til bruk av brukernavn og passord for & kunne lese innhold viste seg & veere for komplisert
for en stor andel av foreningens medlemmer. Dette medfgrte at en stor del av foreningens
medlemmer ikke fikk brukt hjemmesidene som forventet. Det medfgrte ogsa en gkt belastning
pa generalsekretaeren som matte hjelpe medlemmer med a endre passord og fa tilgang til den
lukkede delen av hjemmesidene.

Medlemssystemet og koblingen mot fakturasystem fungerte ikke som forventet, noe som har
medfgrt en vesentlig ekstrabelastning med manuelt arbeid medlemssystemet for
generalsekretaer. De regionale tillitsvalgte hadde ogsa store utfordringer med a bruke
medlemssystemet. Bl.a. var sgkefunksjonene og rapportfunksjonen ikke tilfredsstillende for
hverken regionene eller sekretariatet.

Pr. 1.1.2017 avsluttet HSF samarbeidet med leverandgren Yellow Banana og overlot
vedlikeholdet av hjemmesider til eksisterende mediapartner 07 Media. Medlemssystem fra
erfarne leverandgrer vurderes implementert og er planlagt Q1-2017.

Foreningen har ikke erfart ondsinnede anngrep, eller annet misbruk av foreningens merkevare
eller IT-systemer i 2016.

8. MEDLEMSBLADET HJERNE DET!

| 2016 ble det utgitt 4 utgaver. Opplagene pa utgavene var pa 5000 for samtlige utgaver. De
fleste av HSFs medlemmer mottar na bladet som PDF, og det legges i tillegg ut pa HSFs nettside.
Bladet distribueres ellers til alle nevrologiske og nevrokirurgiske avdelinger ved sykehusene i
Norge, til kreftkoordinatorer, Vardesentre med mer. Ogsa sentrale politikere far bladet, og vi ser
at de har lagt merke til hvem som representerer foreningen.

Vi har viderefgrt samarbeidet med den grafiske samarbeidspartneren, noe som har gitt oss
forutsigbarhet pa produksjonen og mer profesjonaliserte produksjonsrutiner. Redaktgren har
gjort en formidabel jobb med a fylle utgavene med spennende og tidsaktuelle temaer.

Bladet blir godt mottatt av medlemmer og @vrige interesserte. Vi ser at stedig flere gnsker
bladet tilsendt.



9. POLITISK ARBEID OG BRUKERMEDVIRKNING

HSF har hatt et sterkt fokus pa a delta i relevante politiske prosesser i 2016. Generalsekretzaren
har mgtt for Stortingets komiteer for Arbeid og sosial og Helse og omsorg for a legge frem
Foreningens hgringsinnspill vedrgrende statsbudsjettet for 2017. | tillegg ble det sendt skriftlige
kommentarer til ytterligere to komiteer i fm statsbudsjettet for 2017.

| en vanskelig tid for norsk nasjonalgkonomi er det dessverre vanskelig a na frem med krav om
paplussinger innenfor utgiftskapitlene i statsbudsjettet. Resultatet av vare hgringsinnspill har
bidratt til at vi har fatt innpass pa andre viktig arenaer for a diskutere Hjernehelse, og arbeide
for en hjerneplan og vi kunne med glede registrere at deler av var retorikk ble benyttet i
kommentarer i komiteinnstillinger til Stortingets behandling av budsjettsakene. Vi samarbeider
med Hjerneradet og prater varmt om samarbeid mellom pasientforeningene. Det er pa den
maten vi kan fa til en endring for pasientgruppen som vi representerer. Det var et stort gyeblikk
for foreningen da vi ble invitert til toppmg@te med Statsministeren og Helse- og
omsorgsministeren i november, som en av to pasientforeninger for a diskutere kvalitet innenfor
helsetjenestene.

HSF har ogsa fortsatt arbeidet med a legge til rette for brukermedvirkning. Det & ha
brukerrepresentanter med var erfaring er av stor betydning for bade pasienter og pargrende. Vi
har en kunnskap det er vanskelig a lese seg til, derfor er brukerrepresentanter en viktig
bidragsyter i systemet.

HSF har i 2016 vaert representert pa forskjellige arenaer med til sammen 8
brukerrepresentanter. Vi har representanter i NAV bade lokalt og sentralt, og er representert i
tre av landets fire helseforetak.

Vi har tidligere styreformann som leder for Sentralt forum For brukermedvirkning i
Kreftforeningen, og som leder i Modulbasert brukeropplaering, MBO. Sistnevnte er et samarbeid
mellom SAFO, FFO, KF og Helse Sor-@st, og gjelder kun regionen Helse Sgr-@st. MBO lager og
gjennomfgrer forskjellig typer kurs for brukerrepresentanter innen helse.

10. LIKEPERSONSARBEID
Arsmelding fra likepersonutvalget i HSF:

HSFs likepersonsarbeid har vaert bra i 2016. Vare likepersoner har bidratt pa ulike arena for a
synliggjgre og veere til stgtte for de som er rammet, enten som pasient eller som pargrende. De
har gjort en fantastisk jobb og brukt sine erfaringer i mgte med hundrevis som har hatt behov
for var bistand.

Pr31.12.16 var det 32 registrerte likepersoner i foreningen, 7 pargrende og 25 pasienter.



Pr 31.12.16 har det veert registrert 470 likepersonsamtaler via vart registreringssystem. | tillegg
er det 3 maneder hvor vi ikke har fatt inn noen registreringer pa grunn av overgang til nytt
system.

Hgsten 2016 overtok Solveig Lomsdal arbeidet med Likepersontjenesten i HSF etter Cathrine
Moen. Cathrine er leder i likepersonutvalget i Kreftforeningen, men fortsetter i HSF
arbeidsgruppen for likepersoner. Gruppa bestar na av Solveig, Cathrine og Tom Ole.

| hgst valgte vi @ avvikle telefonvaktordningen var. Grunnet til det var at vi opplevde sterk
nedgang i oppringninger i tillegg til at vi ble kontaktet via andre kanaler.

Pa slutten av aret hadde vi en systematisk rydderunde blant vare likepersoner. Listene ble
gjennomgatt og de fleste av vare registrerte likepersoner ble oppringte. Vi fikk laget en ny
geografisk oversikt over likepersonene og vi publiserte navn og kontakt informasjon pa vae
likepersoner i medlemsbladet vart «Hjerne Det».

Dette er det vi har gjennomfgrt i 2016:

- To generelle kurs Det sitter i hodet i Oslo, mai og desember.

- To hgygradig kurs Det sitter i hodet i Oslo, februar og september.

- Et generelt Det sitter i hodet kurs i Bergen.

- Et Hypofysesvulstkurs, oktober.

- Informasjon pa Montebello pa begge hjernesvulstkursene.

- Informasjon til legestudentene i april og september om det a leve med Hjernesvulst.

- Likepersonskurs Grunnkurs, for nye likepersoner pa Quality Airport Hotell Gardermoen,
fredag 11. - Igrdag 12 mars 2016

- Oppfelgingskurs for likepersoner pa Quality Airport Hotell Gardermoen, Igrdag 15. -
sgndag 16. oktober.

- Vakter i felles likepersonstjeneste for kreftpasienter og pargrende ved Vardesenter i
Oslo, Tromsg og Trondheim, samt i Bergen og Stavanger

- Vi har deltatt pa 4 mgter i likepersonutvalget sammen med de andre
pasientforeningene.

- Daglige samtaler med medlemmer og oppfalging etter kurs

11. BARNE- OG UNGDOMSARBEID

Vi har ikke hatt noen prosjekter for barn og unge i 2016, vi haper a fa etablert en
ungdomsansvarlig i Igpet av 2017. Denne personen trenger ikke 3 sitte i styret, men som kan
sammen med regionene sa frg og sgke a samarbeide med andre pasientforeninger.

Cateringselskapet Elvebredden Catering hadde i april 2016 en avstemning over hvem som skulle
fa kakene og konditorvarene som de laget til sin nye salgsbrosjyre, etter at fotografering var



giennomfgrt. Hjernesvulstforeningen fikk anledning til & veere med pa a dele ut disse til
Rikshospitalets barneavdelinger, noe som ble svaert godt mottatt av pasienter, pargrende og
ansatte.

12. PROSJEKTER OG ARRANGEMENTER

12.1 Flere hjerner tenker best

Prosjektet som ble st@ttet av ExtraStiftelsen ble forlenget til 2016, og i januar ble det avholdt et
erfaringsseminar med deltakelse ogsa fra flere andre diagnosegrupper. Med god hjelp fra
Advokatfirmaet Legalis, Funksjonshemmedes Fellesorganisasjons rettighetssenter, NAVs
kompetansesenter for tilrettelegging og deltakelse, og medlem Lars Dgviken kombinert med
egne ressurser ble dette et godt seminar som ogsa har lagt grunnlaget for videre samarbeid pa
tvers av diagnosegruppene. Diagnose er en ting, funksjonstapet er ofte det samme.

12.2 HSFs Arskonferanse

Vi fikk et spennende mgte med Geir Lippestad, som mange ble kjent da han ble oppnevnt som forsvarer
for Anders Behring Breivik. | tillegg til & vaere advokat er han lokalpolitiker og sitter nd som byrad for
naering og eierskap i Oslo kommune. Lippestad har et sterkt engasjement for funksjonshemmedes
situasjon i samfunnet.

Gjennom Vibeke Beathe Bjerg fikk vi en spennende pasienthistorie og hennes brennende gnske om a fa
kvinner aktive og trygge. Hennes budskap var a gi oss verktgy til 3 klare vart eget livsmaraton med glede
og overskudd.

Det ble et forrykende foredrag fra Linda Persen, ogsa kjent som Lucky Linda, er en erfaren og ettertraktet
foredragsholder som inspirerte og bergrte oss med sin tgffe livshistorie om rgffe barndomsar,
gkonomiske nederlag og opphold pa akuttpsykiatrisk avdeling med galgenhumor, ra livsgnist og konkrete
verktgy gav hun deltakerne pa arskonferansen energi og inspirasjon til a ta action.

Faglige foredrag:

Magnhild Kverneland, klinisk ernaeringsfysiolog: Diettbehandling av epilepsi. Diettbehandling er etablert
hos barn med terapiresistent epilepsi. Ved Spesialsykehuset for epilepsi (SSE), som er en del av Oslo
Universitetssykehus, vi fikk hgre om at det na forskes det pa om dietten kan ha effekt pa epilepsi hos
voksne.

Martha Enger, PhD holdt et foredrag om «Morderceller mot hjernesvulst», forskning som retter seg mot
Glioblastompasienter som har den alvorligste formen for hjernesvulst, det a fa celler som kan rydde opp
og eliminere svulstcellene er viktig for a kunne leve lengre og bedre, for de som har darligst prognose. Vi
gleder oss til a fglge dette prosjektet.

Linda Hanisch, kreftkoordinator: Hjelp i en tgff tid Det er fortsatt mange om ikke kjenner til tiloudet til
kreftkoordinatorene i sin egen bydel eller fylke, de er der for & hjelpe og stgtte nar man blir



handlingslammet og ikke vet hvor man skal finne svarene rundt behandling og det a leve med sin
nye diagnose.

Det var en variert og innholdsrik konferanse med faglig pafyll og nyttige verktgy for deltakerne.

12.2 Informasjonsarbeid
| 2016 har vi jobbet mye med informasjonsarbeid. Det a sette fokus pa vare medlemmers
hverdag og synliggj@gre utfordringer som mange sliter med innen:

e @konomi
e MR situasjonen
e Pakkeforlgp

| tillegg synliggjgre at de som rammes av en godartet hjernesvulst blir fulgt opp og da mange
mgter de samme utfordringene som en med en ondartet diagnose.

12.3. Bokprosjekt.

Hjernesvulstforeningen har bidratt med gkonomisk stgtte til et bokprosjekt, skrevet av Reidunn
G. Scherpf, om det 3 mgte diagnosen og sta i det gjennom et sykdomsforlgp sett fra et
pargrende perspektiv. Det er nemlig slik at nar en blir rammet sa blir hele familien rammet ogsa.
Reidunn har som etterlevende satt ord pa dette og vi ser frem til 3 se den ferdige boken i mai
2017

13. FORUTSETNINGER FOR VIDERE DRIFT

Styret mener det er riktig a legge forutsetningen om fortsatt drift til grunn ved avleggelsen av
arsregnskapet.

Dokumentet er elektronisk signert, og vil derfor ikke ha pafgrt handskrevet signatur fra styret.
Cathrine Aas Moen Eivin P. Hansen Pal Kjeldsen

Solveig Lomsdal Havard Hagerup Mathisen Tom Ole Seljordslia
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