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REDAKTOREN HAR ORDET

Nadr verden snus opp ned

| en sarbar alder av 16 ar fikk Stine Kaupang vite at moren hadde
brystkreft. Fire ar etter gir hun oss et lite innblikk i sine person-
lige opplevelser av denne akutte krisen, hvor alt ble snudd opp
ned i lgpet av sekunder, der drammer og hap ble skiftet ut med

frykt for fremtiden og dgdsangst.

Stine Kaupang er modig og gir oss «et
ansikt pa unge pargrende», de som le-
ver med voksne som har eller har hatt
en alvorlig sykdom og ofte far et om-
sorgsansvar tidlig i livet.

1 2010 kom det nye bestemmelser i hel-
sepersonelloven og lov om spesialist-
helsetjenester som skal sikre at barna
far nedvendig oppfelging blant annet
nar mor eller far sliter med alvorlig so-
matisk sykdom. Malet er at barna skal
forbli i sin rolle som barn, og at de ikke
skal pata seg voksenoppgaver nar deres
omsorgspersoner ikke kan ivareta sine
foreldrefunksjoner pa tilstrekkelig mate.
Disse bestemmelsene gjelder for helse-
personell i alle deler av helse- og om-
sorgstjenesten: sykehus, kommunehel-
setjenesten og private helsetjenester.

Samtidig med at lovverket blir tydeli-
gere pa barn og unges egne behov og
rettigheter, er det viktig at andre voks-
ne og omsorgspersoner blir mer bevis-
ste pa noen av de vanligste endringene
barn og unge kan vise, nar de lever un-
der krevende livssituasjoner pa hjem-
mebane. «Jeg trodde det var min skyld»-
er en setning som dessverre kan hgres
fra barn og unge som er pargrende.

Endringene kan komme plutselig eller
mer snikende, som f. eks et lattermildt
og positivt barn blir innadvendt, at et
stillferdig barn viser en utagerende ad-
ferd, at et barn sgker mot isolasjon og

ensomhet, slutter a delta i sosiale akti-
viteter, far konsentrasjonsproblemer pa
skolen, mareritt, og deler lite av seg selv
for & skane foreldre og har endelgse
netter med «skjulte tarer».

Det arbeides med barn som pargrende
pa hgyeste hold i FNs Barnekonvensjon.
For & gi best mulig hjelp til barn som har
et familiemedlem som er alvorlig sykt,
er det ngdvendig med et internasjonalt
samarbeid innen forskning og kunn-
skapsutveksling mellom land, politikere,
og ikke minst interesseorganisasjoner,
for & lzere av hverandre og for a styrke
maksimalt barns helse, velveere, egen-
utvikling og utdannelse.

Det er viktig at Brystkreftforeningens
medlemmer og paregrende far ta del i all
den gode erfaringsbaserte kunnskapen
som finnes om barn- og unges adferd i
kriser, nar en neerstaende blir rammet
av en alvorlig sykdom og eventuelle
utfordringer som kommer senere, for a
gi naerfamilien og andre omsorgsperso-
ner et «sett av verktgy», som kan vaere
til hjelp nar det blir vanskelig.

Brystkreftforeningen arrangerte i ok-
tober en samling for medlemmer med
metastatisk brystkreft og deres pare-
rende. Det var en positiv og optimistisk
konferanse, men med en alvorlig un-
dertone i hver enkelt sin livssituasjon.
Arbeidet for medlemmene med denne
saerlige situasjonen blir satt mer pa

Beate Christine Wang

dagsorden, blant annet gjennom pilot-
prosjekt for nettverk for kvinner med
metastatisk brystkreft og en mer mal-
rettet kunnskapsformidling om denne
livssituasjonen. Her vil det pa sikt ogsa
veere naturlig a8 nettopp ha en dialog
sammen i fellesskap, under veiledning
av profesjonelle, om unge pargrendes
situasjon og deres opplevelser av situa-
sjonen gjennom erfaringsutveksling.

Avslutningsvis vil jeg trekke frem Stine
Kaupang igjen, som blant annet skri-
ver: «Enkelte dager klarer jeg ikke hol-
de maska. Denne redselen er en starre
del av meg enn jeg trodde den skulle
vaere, og det er sveert fa som vet om
den, fordi jeg syntes det er vanskelig a
snakke om.»

Brystkreftforeningen skal veere til stede
i menneskers liv til enhver tid, og rom-
me alle som @nsker det og sammen lage
grobunn for & dele erfaringer med hver-
andre, som vil berike hver enkelt av oss
og gjere foreningen unik.

Beate Christine Wang



Innhold

2 Redaktgren har ordet
4  Styreleders side
5  Hilsen fra Hovedstyret

TIf: 02066

Utgitt av: Brystkreftforeningen H Ov E D S A K

E-post: post@brystkreftforeningen.no
Nettside: Brystkreftforeningen.no
Knr: 1644 27 32098 Brukermedvirkning

Postadresse: Gi | o
Pb. 78 Sentrum, 0101 Oslo 8 Ir en samlet stemme pavegne

LG S av 170.000 brukere
Q@vre Vollgt. 11, 0158 Oslo

I redaksjonen: Beate Christine Wang,

Eva Hongshagen og Vivian Skumsrud. 19 Da mamma fikk kreft

Forsidebilde: Eva Hongshagen 21 - Mange unge opplever manglende forstaelse
Annonseansvarlig; : 22 Nytt Styre i Under 40

Pt foeatngen 24 Friske naboceller hjelper kreftceller

TIf: 02066

26 Brystkreftforeningens medlemmer har talt
Grafisk design: Lottethori.no

Mob: 950 32 875 29 Kaseri

E-post: hei@lottethori.no .
P : 30 Utgavens likeperson

Trykk: Gunnarshaug Trykkeri AS 31 OppSIagStaV|a

32 Sidensist

34 Kryssord og sudoku

Frist for innlevering
av stoff til Athene
nr. 1-2017 er

4. januar 2017

Tilsluttet

s,
%

KREFTFORENINGEN




STYRELEDERS SIDE

Kjcere dere

Jeg er sa stolt av 4 vaere medlem i Brystkreftforeningen nar
jeg ser det store engasjementet og alt dere alle gir av dere
selv i Rosa slgyfe-aksjonen. Det har veert flott d vaere vitne til
hvordan dere farger landet rosa og star pa! Takk nok en gang

for at dere er der!

| Spikersuppa i Oslo var det et rerende
liv og mange bilder som ble tatt pa den
store familiefotodagen ferst i oktober.
Temaet «Slekten din er verdt & kjenne»
tror jeg fenget mange, og det var man-
ge som ville vite mer om hva arvelig
brystkreft innebaerer.

| september, var jeg sa heldig a bli in-
vitert sammen med nestleder Kirsti
Baardsen fra Hovedstyret og Beate
Christine Wang fra sekretariatet, til a
delta pa landssamlingen for Under 40.
Det var en fantastisk og lzererik helg
sammen med mange entusiastiske,
engasjerte unge damer. De gnsker &
vere en del av Brystkreftforeningen,
og selv om mange er opptatt med sma
barn og fremdeles er i behandling, vil
de gjerne delta med det de har tid og
energi til. Vi har alle en viktig oppga-
ve med & finne muligheter og plass til
alle som gnsker & engasjere seg i Bryst-
kreftforeningen.

Selv om en har kommet litt oppi arene,
sa er det mange av oss som har samme
erfaring med det a veere ung, fa bryst-
kreft og ha sma barn. Derfor har jeg tro
pa at vare unge medlemmer vil mote
forstaelse og aksept for at de kanskje
ikke kan delta like mye som medlemmer
med litt feerre forpliktelser. Unge med-
lemmer som vil engasjere seg er likevel
et kjeerkomment tilskudd og en god
hjelp. Og som det heter; alle monner
drar! Vi bade skal og ma lytte til unges

behov og gnsker, og flette det inn i vare
aktiviteter!

Nar unge kvinner far brystkreft, kan det
i ulik grad pavirke fertiliteten. Dette var
hovedtema pa Under 40s landssamling
i host. | en slik situasjon kan man opp-
leve bekymringer, i tillegg til potensielt
vanskelige valg dersom man har gnske
om barn. Blir det vanskelig for meg a bli
gravid etter brystkreftbehandlingen?
Er det trygt & ta en pause i hormonbe-
handlingen i forsok pa & bli gravid, eller
skal jeg vente til jeg er ferdig? Hvordan
vil sjansene mine veere til a bli gravid nar
jeg i tillegg til behandlingen ogsa har
blitt eldre? Dette er vanskelige spgrs-
mal for unge kvinner med et barnegn-
ske. Heldigvis pagar det forskning for a
fa svar pa en del av disse spgrsmalene,
for eksempel nar det gjelder risikoen av
a ta en behandlingspause for a forsgke
a bli gravid.

Mange av vare unge medlemmer gn-
sker ogsa a bidra som likepersoner. De
vil veere et medmenneske for andre
som havner i lignende situasjon, som
kan dra nytte av deres erfaring. Og
dette trenger Brystkreftforeningen,
unge kvinner som kan mgte andre
unge kvinner som nettopp har fatt
diagnosen. Alle aldersgrupper i var
forening er like viktige og verdifulle
for vart arbeid. Sammen kan vi oppna
og pavirke, og na frem til de politiske
myndigheter, leger og forskere om

Ester-Johanne Sande

hvilke omrader som det ma satses pa
innen brystkreft.

Medlemsmassen i foreningen var utgjer
et stort mangfold, bade i diagnose, er-
faringer, alder og behov. Som styreleder
er jeg opptatt av at vi skal klare 3 fav-
ne alle vare medlemmer, uansett bak-
grunn. Takk til alle som engasjerer seg
og gjor en innsats, til det beste for alle
brystkreftberorte.

Pa vegne av Hovedstyret og sekretari-
atet, vil jeg ogsa benytte muligheten
til @ enske dere alle en riktig god og
fredfull jul!

Gode hilsener fra Ester-Johanne Sande



Internasjonalt samarbeid

Jeg brenner for mye av det vi star for, men tenker at noe er
viktigere for meg. Et «internasjonalt blikk» er viktig for a fange
opp nye signaler. Selv om jeg tror vi har noe av den beste
behandlingen og forskningen som er @ oppdrive, her i Norge, er
det alltid noe som kan bli bedre. En ny synsvinkel kanskje, en

annen mate a se ting pa.

Internasjonal nettverksbygging er vel
sa viktig. Dette kan bidra til at vi, som
pasientgruppe, star sterkt nasjonalt og
internasjonalt med mange organisasjo-
ner a stotte oss pa.

Nordisk konferanse er vart neermeste in-
ternasjonale samarbeids organ. Na som
konferansen er over for denne gang, ser
jeg lyst pa vart nordiske samarbeid. Det
var en flott konferanse i Reykavik. De
hadde jobbet godt med a skaffe gode
forelesere med aktuelle temaer. Konfe-
ransene er med pa a bygge band i hele
Norden. Vi trenger hverandre.

| hest arrangerte Europa Donna «Breast
Cancer Advocacy-leader Conference» i
Milano. Her deltok jeg som en av to repre-
sentanter fra Brystkreftforeningen. Jeg
deltok som advocacy-leader og nasjonal
representant. Det var interessant a obser-
vere hvordan Europa Donna fungerer.

Brystkreftforeningen er en av med-
lemsorganisasjonene i den europeiske
brystkreftorganisasjonen, Europa Don-
na. Vi er med i organisasjonen blant an-
net for 3 stotte vare europeiske medsas-
tre i kampen om lik og kvalitetssikret
brystkreftbehandling. Dette er et viktig
arbeid for kvinner med brystkreft over
hele Europa.

Europa Donna har ulike ressurser med-
lemslandene kan benytte. For a na de

felles, politiske malene tilbyr ogsa Eu-
ropa Donna ulike kurs og konferanser
for representanter fra medlemslande-
ne, slik som hgstens konferanse.

Pa konferansen var det 61 deltagere fra
ovrige medlemsland i Europa Donna.
Denne gangen var det ogsa invitert del-
tagere til & folge konferansens foredrag
om metastatisk brystkreft. Jofridur A.
Jonsdottir, en av initiativtakerne til nett-
verket i Brystkreftforeningen for med-
lemmer med metastatisk brystkreft, var
med som Norges representant for den-
ne medlemsgruppen.

Et av hovedpunktene for konferansen
var EUs prosjekt «European Commissi-
on Initiative on Breast Cancer» (ECIBC),
som Europa Donna har jobbet hardt
for & fa i gang. Prosjektet har som
malsetting & lage retningslinjer om
godt nok pakkeforlgp for alle med-
lemslandene i EU. Man tar der hgyde
for at hvert enkelt land har forskjelli-
ge behandlingsmodeller, tilgang pa
medikamenter og ressurser. Det ser i
utgangspunktet ut som en vanskelig
oppgave, men det er laget en god og
oversiktlig nettside om ECIBC som
kan gi svar pa hvilke muligheter hvert
land bgr sikte mot.

Slike konferanser er sveert verdifulle med
tanke pa nettverksbygging, men ogsa
for & dra nytte av hverandres erfaringer

HILSEN FRA HOVEDSTYRET

Mona Tandberg

om organisasjonsbygging og temaer vi
arbeider med. Det var interessant & hore
hvordan brystkreftorganisasjonene er
bygd opp i de forskjellige medlemslan-
dene. Det er alt fra egne, nasjonale bryst-
kreftorganisasjoner til seksjoner av den
nasjonale kreftforeningen.

Nar det er sagt om Europa Donna, er
ogsa «Reach for Recovery», en inter-
nasjonal stettegruppe for brystkreft
rammede, en viktig internasjonal orga-
nisasjon a holde «fglge med». Den er
bygget pa det enkle, men universale,
prinsippet: <At en kvinne som har erfart
brystkreft gir av sin tid og erfaring til
stotte andre kvinner med brystkreft».

Mitt onske, hdp og motivasjon for & ha
patatt meg et verv i Hovedstyret, i den-
ne foreningen som jeg er sa glad i, er at
vi ser fremover og fremstar som ensar-
tet, solid og serigs, som hovedstyre og
forening. Og for a referere til en klok
dame jeg kjenner: «Det er viktig ikke a
miste fokus pa hva vi egentlig er; en pasi-
entforening med stort hjerte til stotte for
vare medkvinner. En pasientforening av
og for medlemmer». S3 bra kan det sies.
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BRUKERMEDVIRKNING

Gir en samlet stemme
d vegne av 1/0.000 brukere

— Brukermedvirkning er avgjerende for a sikre pasientens helsetjenester, mener
Kari Stubberud Thomsen og Birte-Helene Moen i Brukerutvalget ved Sykehuset Telemark.

Av EvA HONGSHAGEN

De to har akkurat veert i sitt sjette mate for aret i Brukerutval-
get ved Sykehuset Telemark. Her har de sammen med ni an-
dre brukerrepresentanter diskutert en rekke problemstillinger
med blant andre sykehusdirektaren.

- Direktgren er med pa sa a si alle mgter med brukerutval-
get. Om hun ikke kan, kommer nestkommanderende. Det er
et sterkt signal om at de tar brukerutvalget pa alvor, mener
Moen.

At brukerutvalg tas pa alvor er ikke unikt for Sykehuset Tele-
mark. Aktiv brukermedvirkning har lenge vaert et mal i helse-
og velferdspolitikken, og prinsippet om brukermedvirkning er

lovfestet (se faktaboks). De siste arene har brukermedvirkning
blitt satt i system med en rekke brukerutvalg og -rad pa ulike
nivaer innen helse- og velferdstjenestene.

Lafte problemer til systemnivd

Malet med brukerutvalg og andre former for brukermed-
virkning, er at brukerne pa bakgrunn av sine erfaringer skal
bidra til at helse- og velferdstjenester utvikles til det bedre og

Brukerutvalget har cirka dtte moter i dret, her fra hosten 2016 da
Bess Froyshov var sykehusdirektor. - Direktoren er med pd sd d
si alle moter. Det er et sterkt signal om at Brukerutvalget tas pd
alvor, mener brukerrepresentantene.




tilpasses brukernes behov. Brukerutvalgene oppnevnes av og
far sitt mandat fra den virksomhet de er tilknyttet.

- Brukermedvirkning er avgjgrende for at vi skal fa pasientens
helsetjenester, slik helseministeren ofte snakker om. Som bruker-
representanter kan vi formidle utfordringer vi mater og behov
brukerne har, som det kanskje ikke er sa lett d identifisere om man
sitter lenger opp i systemet. Det handler om reell pavirkning pa
beslutninger som angar brukerne, sier Moen, og fortsetter:

- Som brukerrepresentanter har vi et mal om best mulig
helsetilbud til flest mulig.

Unik erfaring
Hun far stette av Egil Rye Hytten, som sitter i ssmme brukerut-
valg som representant for FFO og LHL.

- Som enkeltmenneske kan det kanskje vaere vanskelig 4 ta
opp utfordringer man opplever som pasient eller pargrende,
og enkeltepisoder er ikke alltid nok til & skape endring. Gjen-
nom brukerutvalgene far vi mulighet til & fange opp gjenta-
gende problemstillinger og bidra til forbedring pa et system-
niva, sier han.

De to er skjgnt enige om at det er helt avgjerende med bru-

kerrepresentanter for & identifisere utfordringer fra et bruker-
perspektiv.
- Du kan studere for a fa fagkunnskapen til & bli sykepleier
eller lege, men du kan ikke studere deg til kunnskapen om a
vaere pasient eller pargrende. Den erfaringen er det vi som sit-
ter p3, sier Rye Hytten.

Bredt utvalg

Brukerutvalget ved Sykehuset Telemark har mete cirka atte
ganger i aret. Utvalget skal evne & se helheten pa vegne av
dreyt 170.000 mennesker, samtidig som man @nsker en bred-
de hvor flere brukerstemmer er representert. Det er helsefore-

DEL AV EN ST@RRE HELHET

BRUKERMEDVIRKNING

HVA ER BRUKERMEDVIRKNING?

Brukermedvirkning innebaerer at de som bergres av en
beslutning eller er brukere av tjenester, far innflytelse pa
beslutningsprosesser og utforming av tjenestetilbud.

VISSTE DU AT?

Helseforetaksloven slar fast at de regionale helseforetak
skal ha brukermedvirkning i sin arbeidsform. | § 35 heter
det blant annet: «Regionalt helseforetak skal sarge for at
representanter for pasienter og andre brukere blir hert
i forbindelse med utarbeidelse av plan i henhold til § 34
annet ledd annet punktum. Regionalt helseforetak skal
sorge for at virksomheter som yter spesialisthelsetjenester
og andre tjenester som harer naturlig sammen med dette,
etablerer systemer for innhenting av pasienters og andre
brukeres erfaringer og synspunkter»

| lov om arbeids- og velferdsforvaltningen § 6 heter det:
«Arbeids- og velferdsetaten skal sgrge for at brukerne far
mulighet til & uttale seg i forbindelse med planlegging,
gjennomfering og evaluering av etatens tjenester».

Brukermedvirkning pa system- og tjenes-
teniva er et samarbeid mellom brukernes
organisasjoner, som representerer det sivile
samfunnet, og ulike organer som er en del
av sentrale og lokale myndigheter. Det er
mange ulike arenaer for brukermedvirkning,
fra de lokale NAV-kontorene og sykehusene
til de regionale helseforetakene og Arbeids-

og velferdsdirektoratet. Brukermedvirkning
i kommunenes helse- og omsorgstjenester
forventes & gke kraftig i omfang og betyd-
ning i tiden fremover. Brukermedvirkning
blir stadig ogsa mer aktuelt i forskning.

Malet med alle disse «<mgtepunktene» er a
bringe inn brukernes erfaringer bade der

politikken utformes og strategiene legges,
og der tiltakene iverksettes i de ulike offent-
lige tjenestene.

(Kilde: «Veileder i brukermedvirkning - med

kreftrammede og pdrorende i fokus», utgitt i
samarbeid mellom Kreftforeningen og pasi-

ent- og likepersonsorganisasjonene).



BRUKERMEDVIRKNING

taket som tar kontakt med ulike brukerorganisasjoner og et-
tersper forslag til kandidater.

| brukerutvalget ved Sykehuset Telemark er det blant annet
representanter fra Samarbeidsforum for funksjonshemmedes
organisasjoner og Funksjonshemmedes Fellesorganisasjoner
(med representanter fra Norsk Revmatikerforbund, Lands-
foreningene for Hjerte- og lungesyke, MS-forbundet, Norges
Fibromyalgiforening og Mentale Helse Ungdom), Pensjonist-
laget og A-larm, samt Kreftforeningen. Sistnevnte rolle er det
Kari Stubberud Thomsen, vararepresentant i Brystkreftfore-
ningens Hovedstyre, som har.

- Selv om jeg har min bakgrunn i Brystkreftforeningen, er
det naturlig at jeg star som representant for Kreftforeningen
fordi jeg i dette brukerutvalget skal ivareta kreftperspektivet
generelt, ikke brystkreft spesielt, sier Thomsen.

Hun sitter blant annet som brukerrepresentant i Klinisk etik-
komité som skal bidra til a sikre kvalitet i arbeidet med etiske
spersmal. Hun sitter ogsa i arbeidsgruppen for pakkeforlgpet
ved kreft.

- Mye av brukermedvirkningen vi i Brystkreftforeningen
gjor, er i samarbeid med Kreftforeningen og andre pasientfo-
reninger pa kreftomradet, sier Thomsen.

Kreftforeningen koordinerer

Derfor er det opprettet et Sentralt forum for brukermed-
virkning, hvor Brystkreftforeningen, de andre pasientforenin-
gene tilknyttet Kreftforeningen og Kreftforeningen samarbei-
der om brukermedvirkning.

| dette samarbeidsforumet er det nevnte Moen, medlem i
Brystkreftforeningens Hovedstyre, som er Brystkreftforenin-
gens representant.

- Samarbeidet styres av vedtatt retningslinjer, som ogsa
Hovedstyret i Brystkreftforeningen har stilt seg bak. Kreftfore-
ningen koordinerer prosessen med a foresla kandidater som
brukerrepresentanter nar det kommer forespersler, og har en
database hvor de henter kandidater fra, sier Moen, og fortsetter:

- Brystkreftforeningen kan ogsa fa videresendt forespors-
ler, eller bli bedt om @ godkjenne representanter Kreftfo-
reningen gnsker a foresla. | tillegg kan vi som forening fa
direkte henvendelser om brukerrepresentanter til mer bryst-
kreftspesifikke prosjekter, som for eksempel innen forskning,
sier hun.

Sammen med ni andre brukerrepresentanter utgjor Kari Stub-
berud Thomsen og Birte-Helene Moen brukerutvalget ved Syke-
huset Telemark. De er begge en del av Brystkreftforeningens med-
lemsmasse, men bare én av dem representerer kreftberorte i dette
brukerutvalget.




Ulike nivder, ulik pavirkningsgrad

Brukermedvirkning kan forega pa flere nivaer;
individniva, tjenesteniva, systemniva og politisk niva.

Individniva:

Du skal kunne pavirke forhold som gjelder deg selv og dine egne behov
i din egen sak/egen behandling. Den som benytter seg av tjenestetilbud,
skal ha innflytelse ved valg av de tilbud som til enhver tid matte veere til-
gjengelige. Brukermedyvirkning i behandlingsvalg (samvalg/shared decisi-
on making) innebeerer at det ikke alltid er ett behandlingsalternativ som er
riktig for alle. Nar brukeren deltar i beslutningene, tas det hgyde for bruker-
nes egne @nsker, verdivalg og ferdigheter. Dette gir brukerne sterre auto-
nomi, myndighet og kontroll over eget liv.

Tjenestenivd:

Brukerne og/eller deres representanter inngar i et likeverdig samarbeid
med tjenesteapparatet og deltar aktivt ved utvikling og endring av be-
handlingstilbud og tjenester. Et typisk eksempel her vil veere utvikling av
behandlingslinjer i spesialisthelsetjenesten. Pa tjenesteniva ettersparres
det ofte brukerrepresentanter med erfaring fra en spesifikk diagnose.

Systemnivd:

Pavirkning pa systemniva er en arbeidsform/metode rettet mot de som
planlegger tiltak og tjenester som har allmenn betydning, og som har myn-
dighet til & beslutte. Hensikten med brukermedvirkning pa systemniva er
a tilfere forvaltningen kompetanse som brukerne har, og dermed a bedre
tilbudet til andre brukere. Brukerrepresentantene skal ivareta et helhetlig
brukerperspektiv uten a representere sarinteresser eller seg selv. Man skal
vaere talsperson pa vegne av hele brukergruppen, for eksempel som bru-
kerrepresentanter i brukerutvalg, brukerrad, arbeidsgrupper og prosjekter i
helseforetakene, NAV og andre offentlige etater.

Politisk niva:

Organisasjonene driver brukermedvirkning gjennom & delta i politiske pro-
sesser, for eksempel gjennom heringer og dialogmgter. Organisasjonene
kan ogsa sette egne saker pa agendaen gjennom lobbyvirksomhet og me-
dia. Dette beskrives ogsa som interessepolitikk eller politisk pavirkningsar-
beid.

(Kilde: «Veileder i brukermedvirkning — med kreftrammede og pdrerende i fo-

kus», utgitt i samarbeid mellom Kreftforeningen og pasient- og likepersonsor-
ganisasjonene).



BRUKERMEDVIRKNING

Utvalg og grupper

Thomsen trives i rollen som brukerrepresentant for Kreftfore-
ningen ved Sykehuset Telemark, men kunne gjerne sett at det
var flere representanter med henne.

- Kreft er et bredt og mangfoldig felt, sé i noen tilfeller had-
de det veert fint med flere brukerrepresentanter, sier Thomsen,
men legger til at hun feler seg godt skodd for oppgaven:

- Bade pa bakgrunn av erfaringen jeg har som bruker, men
0gsa gjennom opplaeringen vi far i det & veere brukerrepresen-
tant. Slik opplzering far vi fra der hvor vi er brukerrepresentant
i samarbeid med brukerorganisasjonene, i tillegg til at Kreftfo-
reningen tilbyr supplerende opplzering.

Informasjon begge veier

I tillegg til innspill om brukernes behov, er mater i brukerut-
valg ogsa en viktig arena for & informere om arbeidet som gje-
res for & bedre pa identifiserte utfordringer.

Pa det nylig avsluttende matet har brukerrepresentantene fatt
informasjon om kvalitetsregistre i helsetjenesten og hva som gn-
skes av brukerne for & fa sa god informasjon som mulig, nye og
pagaende prosjekter som vil komme pasientene til gode, samt
helseforetakets virksomhetsrapport for den siste perioden.

- Selv om det alltid er ting som kan forbedres i et sa stort
system, er det ogsa veldig mye positivt som skjer og utfordrin-
ger blir tatt pa alvor. Det er det viktig for oss a formidle tilbake
til brukerne, sier Moen. H

Birte-Helene Moen er Brystkreftforeningens representant i Sen-
tralt forum for brukermedvirkning, et samarbeidsforum mellom
Kreftforeningen og de ulike pasientorganisasjonene tilknyttet
Kreftforeningen. I brukerutvalget ved Sykehuset Telemark er hun
imidlertid brukerstemme for Funksjonshemmedes Fellesorgani-
sasjon (FFO), her sammen med Egil Rye Hytten som representerer
FFO og LLH i brukerutvalget.

OPPNEVNING 0G MANDAT

Brukerutvalg oppnevnes av og far sitt mandat fra den
virksomhet de er tilknyttet. Brukerorganisasjonene blir
tildelt plasser i brukerutvalgene og foreslar kandidater
pa foresparsel fra den enkelte virksomhet. Den enkelte
virksomhet har ansvar for opplaering av sine brukerrepre-
sentanter.

BRUKERMEDVIRKNING | FORSKNING

Brukermedvirkning innen forskning blir stadig mer ut-
bredt, og er ogséa et politisk krav. Brystkreftforeningen
har blant annet brukerrepresentanter i ALICE-studien, en
klinisk studie med utprgving av ny behandling, samt et
forskningsprosjekt som skal male effekt av Mammografi-
programmet.

BRUKERMEDVIRKNING SATT I SYSTEM

Aktiv brukermedvirkning har blitt satt ordentlig i system
de siste arene. Med helseforetaksreformen fra 2002 og
NAV-reformen fra 2006 ble prinsippet endelig lovfestet, og
mange med brukererfaring er na involvert i ulike medvir-

kningsprosesser.
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Bandagist | Massasje Beha

Til brystkreftopererte kvinner < EnlUikbehid microfiber. me:

i Oslo, Asker & Baerum, Fredrikstad og Bodg ' i )\ mikromasserende effekt,
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Finnes i fargene beige,
hvit og svart.

Nar trygghet og
tilgjengelighet

gjor en forskjell! For mer informasjon, kontakt oss gjerne

pa 23 23 31 20 eller info@camp.no

www.camp.no
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Vi jobber for
pasienten,
sammen med
noen av de
beste forskerne
| verden

Pfizer er et av verdens
ledende innovative
legemiddelselskap.

Vi samarbeider med noen av de
beste forskerne i verden om a
utvikle behandling som kan
forebygge sykdom, gi bedre helse
og redde liv.



Sammen mot brystkreft
Novartis er en partner i kampen mot brystkreft.

Novartis har et av verdens stgrste utvalg av kreftmedisiner, og i samarbeid med norske og
internasjonale forskere utvikler vi stadig flere og bedre méalrettede behandlinger. Derfor kan vi
behandle mange kreftsykdommer bedre enn far, og flere pasienter lever et bedre og lengre liv.

) NOVARTIS

ONCOLOGY www.novartis.no

ANNONSE

NO1601429796

(16023) artell.no
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Vi er her for deg
— for, under og etter
behandlingenl

Alle Apollo hérsentre har et godt utvalg av
parykker og harlasninger som kan hjelpe
deg i din situasjon.

Det er ikke alle som far héret tilbake etter
endt brystkreftbehandling. Marit (54), som
selv er sykepleier, opplevde dette og fikk
hielp av vare spesialister:

— Det er gull verdt at noen vil bry seg om

oss og spesialisere seg pd disse problemene.
De gjer et utrolig meningsfullt arbeid og gir
mange av oss livet tilbake - slik at vi kan
vaere oss selv igjen!

Apollo er Norges eneste landsdekkende
kiede av fagutdannede frisgrer med spesial-
kompetanse innen hértap. Hos oss fér du
hielp av dedikerte og motebevisste har-
spesialister, slik at haret ikke skal oppleves
som et problem gjennom behandlings-
perioden og i livet etter sykdommen.

Ta kontakt med oss i dag, vi kan hjelpe!

Se videointervju med Marit, og andre som
har fatt hielp, pé vare nettsider.

2 APOLIO
HARSENTER

— spesialistene pd hértap

Ta kontakt med ditt lokale Apollo Hérsenter for en personlig og uforpliktende konsultasjon. Vi er i naerheten av der du bor.

Alesund 701257 37

Bergen 55 32 67 40 Hamar 62 52 50 33 Lorenskog 67 91 19 68 Sandnes 51 68 04 21 g
Bode 90 51 03 00 Haugesund 52 77 30 92 Molde 71677688 Sorfland 7612 47 77 3
Drammen 32 83 43 61 Kristiansand 38 02 78 45 Oslo 22830013 Tromsg 77 68 86 10 -
Fredrikstad 69 30 18 55 Kristiansund 71 67 76 88 Sandefjord 33 46 26 48 Trondheim 73 53 27 76 cg
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Repadina

plus
— den naturlige losningen

mot vaginal terrhet

Nyheter fra Silima:

Silima
Soft & Light Super Soft
Varenr. 66379

e Supermyke proteser som
former seg fint i BH og foles
som et naturlig bryst

e Silkemykt silikon inn mot huden
beskytter falsomt arrvev

e \/ekten er redusert med 15 %

e Tilpasser seg naturlig alle
bevegelser, staende, sittende
og liggende

Repadind’
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sett forfra sett fra baksiden

Har du vaginal terrhet vil du sikkert gjenkjenne én
eller flere av disse symptomene:

e Torrhet eller emhet i vagina

e Klge og irritasjon i vagina

e Smerte ved samleie

e Ubehag ved a ha péa seg stramme kleaer

Prov Repadina Plus og erfar effekten

e Repadina Plus inneholder kroppens eget hyaluron-
syre som bidrar til 4 bygge opp celler, derfor hjelper
Repadina Plus deg mot vaginal terrhet.

e Repadina Plus er et hormonfritt produkt som
medvirker til gjenoppbyggingen av slimhinnene i
vagina.

Silima Oval Shell oval skallprotese
Varenr. 66110
¢ Hjelpemiddel etter brystbevarende kirurgi

e Kompenserer for tapt vev i avre delen av brystet,
push-up effekt under eller pa siden av brystet

¢ Brukes direkte mot huden

. ‘ \
‘ Silima’
sett forfra sett fra baksiden

Repadina Plus er reseptfritt, uten hormoner, parfyme
og parabener. -Tilgjengelig i alle Bandabutikker og pa
alle apotek!

A SILIMA MARKNADSFR@ES | NORGE AV:
Avalon Medical AS Biskop
AVALON Jens Nilssgnsgate 5A 0659 0SLO
MEDICAL Tel 23 03 63 70, www.avalon-medical.no

Azanta

Azanta AS | Postboks 39, Tveita | 0671 Oslo
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Stine Kaupang var 16 ar da moren fikk
brystkreft. Situasjonen var sa toff at det tok
den ellers sa skriveglade tenaringsjenta
nesten fire dr pa a lage blogginnlegget hun
hdpet vil hjelpe andre, unge pargrende.

Av EvA HONGSHAGEN

- Jeg vet at mange ser pa meg som en sterk og glad jente, og
det er jeg ogsa veldig ofte. Men mammas brystkreft preger
meg fremdeles, forteller en dpenhjertig Stine Kaupang.

Fire &r har gatt siden hun som 16-aring opplevde at moren
fikk diagnosen brystkreft. Stine beskriver aret med morens
brystkreftbehandling som en grusom tid, med redsel og tarer,
men 0gsa ensomhet.

- Jeg folte atingen forstod meg. Jeg stengte meg inne, ville
ikke veere med noen. Hadde jeg blitt fortalt hvordan det var a
vaere i en slik situasjonen, ville jeg kanskje handtert det anner-
ledes, sier Stine.

Mangel pa faglig informasjon var ikke problemet. Moren var
flink til & fortelle om behandlingen hun fikk og effekten den
hadde. Hun lot barna bli med pa sykehuset, og Stine brukte
selv barbermaskinen pa morens hode da haret ga etter for cel-
legiften.

Men det var de andre spagrsmalene som var de vanskeligste
for Stine.

- Jeg tenkte mye pa deden, og lurte pa hvorfor jeg tenkte

Stine Kaupang har hatt god nytte av d snakke med andre vok-
senpersoner om morens sykdom. — I ettertid ser jeg at jeg ikke
skulle lukket meg sd mye de forste manedene. Det blir ikke bedre
av katastrofetanker du holder for deg selv, sier 20-dringen, som i
dag studerer ved Universitet i Oslo. (Foto: Eva Hongshagen)

UNG PAR@RENDE

pa deden nar det ikke var jeg som kunne dg. Det foltes rart &
snakke med mamma om det, og det fgltes feil a klage til hen-
ne om mareritt, manglende forstaelse og hvordan jeg hadde
det, nar hun var den som var syk, sier den i dag 20 ar gamle
kvinnen.

- Jeg fikk ogsa darlig samvittighet nar jeg lo eller hadde det
goy med venner eller pa skolen. Hvorfor skulle jeg kunne le,
nar jeg visste at mamma |3 hjemme og var darlig?

Farst etter nesten ett ar med behandling, og Stine visste det
kom til 3 ga bra med moren, turte hun & dele hvordan hun
egentlig hadde det.

- Det var vanskelig & snakke med mamma da ogsa, men jeg
folte ogsa at det hjalp veldig, sier hun, og fortsetter:

— | ettertid ser jeg at jeg ikke skulle lukket meg sa mye de
forste manedene. Det blir ikke bedre av katastrofetanker som
du holder for deg selv.

I vinter, tre og et halvt ar etter at moren fikk brystkreft, relan-
serte Stine bloggen sin med et innlegg med tittelen «Da mam-
ma fikk kreft».

- Jeg har skrevet hele livet, men ikke om perioden da mam-
ma var syk. Jeg klarte ikke. Og da jeg bestemte meg for a skrive
om deti november i fjor, brukte jeg tre maneder pa a bli ferdig
med blogginnlegget. Jeg grat hver gang jeg skrev pa det, for-
teller Stine.

Til slutt bestemte hun seg for bare & publisere innlegget.
Hun ringte moren og ba henne sjekke bloggen.

- Hun var stolt, og syntes jeg var teff som delte. Men hun
visste ikke at jeg fremdeles hadde mareritt.

For i blogginnlegget forteller Stine at hun nesten fire ar etter
morens sykdom, fremdeles har mareritt om at moren der fra
henne. Stine har fatt hjelp gjennom & snakke med andre vok-
senpersoner som har litt avstand til familien.

- Det er lettere & apne seg til andre voksne som ikke kjen-
ner oss sa godt, for eksempel en helsesgster pa skolen eller en
leerer du har tillit til. Det er heller ikke alltid sympati man vil ha,
slik man ofte far av venner, sier Stine.

- Det beste er om folk oppferer seg helt normalt. Spgr om
sykdommen er noe man har lyst til & snakke om, og la det
veere opp til en selv. Man trenger ikke komme med rad. Det
er nok a si at man vil veere der, uansett. Jeg hadde mange jen-
tekvelder med mine venninner. Det var ikke alltid jeg orket a
vaere med, men de fortsatte & sparre om jeg vil komme. Det
var viktig, sier hun. H
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Utdrag fra Stines
blogginnleqq:

«[...] Jeg husker enda dagen Mamma
kom hjem fra en sjekk pa sykehuset.
Jeg stod pa kjekkenet og laget middag
sammen med en av mine besteven-
ninner, vi lo og teyset. Sa ble alt bratt
alvorlig. Mamma kom inn deren og jeg
sa det var noe galt. «Hva skjer?» Spurte
jeg, og Mamma fikk vinket pappa med
inn pa kjokkenet, for hun sa det ingen
vil si, eller hgre fra en person man elsker
himmelhayt; «Jeg har kreft». Jeg trodde
ikke pa henne forst, sa jeg kikket bare
bort pa venninna mi og lo, og tenkte at
dette var en av mamma'’s darlige spoker.
Venninna mi lo ikke, Mamma eller Pap-
pa gjorde heller ikke det, sa jeg stoppet
bratt opp og visste ikke hva jeg skulle
si. Mamma begynte a forklare, men jeg
fikk ikke med meg mye. Jeg matte spor-
re henne flere ganger om hun virkelig
hadde kreft, og selv ikke da gikk det
opp for meg. [...]

Det & skulle fortelle venninnene mine
at mamma hadde fatt kreft var noe jeg
syntes var vanskelig. Jeg gjorde det
gradvis. Plutselig bare datt det ut av
meg mens jeg gikk til skapet med en
venninne, mens jeg skrev det pa mel-
ding til en annen. Jeg var veldig stille
dagene etter jeg hadde fortalt det, for
jeg folte nemlig ikke at det var rett av
meg & ha det bra. Hver gang jeg lo sa
tenkte jeg pa mamma som |3 hjemme
og var redd, eller som satt pa sykehuset
med graten i halsen. Jeg fikk skyldfelel-
se av d ha det ggy ndr jeg visste at hun
ikke hadde det.

Etter en stund gikk det seg til nar det
kom til skolen. Jeg fikk litt spesialbe-
handling i en periode, noe jeg i dag ikke
vet om jeg syntes er positivt eller ne-
gativt. Jeg husker da en klassekamerat

20

spurte meg om hvorfor jeg fikk utsatt
en engelsk-presentasjon, og syntes det
var urettferdig. Jeg turte ikke si sann-
heten; at jeg hadde brukt tiden min til &
tenke alt for mye pa deden, isolere meg
selv inne pa soverommet og grate av
redsel for @ miste mammaen min.

Mamma begynte pa cellegift og det
var forferdelig & se hvordan hun ble
svakere og svakere. [...] Jeg syntes det
var vanskelig a se henne slik, og ikke
den sprudlende og over-glade perso-
nen hun pleide a veere. Jeg og mamma
snakket masse sammen, og jeg tror at
vi begge hadde utbytte av det. [..] Jeg
kunne ikke klare a sette meg inn i hvor-
dan hun hadde det, men redselen hen-
nes for a de var noe jeg ogsa fikk kjenne
pa. [...] Selv i dag sliter jeg veldig med
disse tankene. Enkelte dager klarer jeg
ikke holde maska. Denne redselen er en
storre del av meg enn jeg trodde den
skulle vaere, og det er sveert fa som vet
om den, fordi jeg syntes det er vanskelig
a snakke om. Det er ikke noe jeg liker a
snakke om heller, for som veldig man-
ge tenker nar jeg sier «jeg er redd for at
mamma skal do», sa er det at jeg er en
mamma-dalt. [..].

| dag gar det bedre med mamma. Hun
er fortsatt i behandling, men det er ikke
snakk om straling eller cellegift. Hun har
fatt haret tilbake, og det er helt anner-
ledes enn det det var da det falt av. Hun
har fatt gyebryn tilbake, og ayevipper.
[...] Mamma er mamma igjen, riktignok
en mye klokere og tdlmodig versjon av
seg selv. Og en mye slappere. Kreften
gjorde at hun fikk et utmattelsessyn-
drom, som hun kommer til a slite med
resten av livet.

Det finnes fortsatt dager som det er
vanskelig for meg a takle denne frykten
for & miste henne, og den vil vaere der
til siste dag. Jeg er bare glad jeg enda
har henne, men tar ikke denne gleden

for gitt, som veldig mange andre gjeor. [..
1. Jeg vet at mange ser pa meg som en
sterk og glad jente, og det er jeg ogsa
veldig ofte, men jeg er ikke sterkere enn
mitt svakeste ledd. Alle har ting de sliter
med, og dette er en av mine.

Jeg ville skrive dette innlegget for & for-
telle andre hvordan det fgles fra en pa-
rorendes side. Har snakket med andre
som er pargrende der en av deres naer-
meste har kreft, og de foler seg glemt
og lite forstatt, noe jeg ogsa gjorde i en
periode. Slik var altsa min opplevelse av
noen grusomme maneder. Kanskje det-
te vil hjelpe andre a forstd hvordan en
tid som denne kan fgles, og sette ting i
perspektiv.»

Stine Kaupang forteller at moren var flink
til 4 inkludere barna og informere om ef-
fekten av behandlingen. — Det var andre
sporsmdl som var vanskelige for meg,
sporsmdl det foltes feil eller rart 4 snak-
ke med mamma om, sier datteren. (Foto:
Privat).




Tove Nyenget, spesialsykepleier ved Kreftlinjen,
forteller at mange ungdommer opplever
manglende forstdelse for engstelse som kan
henge ved etter at foreldre har vaert kreftsyke.

Av EvA HONGSHAGEN

- Det tar tid a bearbeide en kreftdiagnose, ogsa for pargrende.
Det er ikke uvanlig at unge paregrende har mange tanker og
spersmal lenge etter at kreftbehandlingen er avsluttet og for-
eldre eller foresatte er symptomfrie, sier Tove Nyenget, kreft-
sykepleier og radgiver i Kreftforeningens radgivningstjeneste,
Kreftlinjen.

For eksempel kan engstelse for tilbakefall prege pargrende i
like stor grad som den som er eller har veert under behandling.

- Da kan trgstende ord som «Det gar nok bra» ha motsatt
effekt enn nettopp trest. Det kan oppleves enda mer ensomt

UNG PAR@RENDE

om ingen mgter deg pa engstelsen eller bekymringen du har.
Slik engstelse ma anerkjennes. Ja, tilbakefall kan skje, samtidig
er det ikke noe vi bor bruke krefter pa & bekymre oss over for
det eventuelt skjer. Bare det & fa satt ord pa disse tankene, gjor
det lettere a legge dem bort, sier kreftsykepleieren.

Nyenget understreker at det er mange mater a handtere eng-
stelse pa. Fa ord eller samtaler om temaet trenger ikke a veere
grunn til bekymring.

- Snakker man lite fra for, er det sjeldent man blir mer prat-
som av a ha kreftsyke foreldre. Det er ikke alltid man kan for-
vente at alt skal uttrykkes gjennom samtaler. For noen er det
bedre & ga turer eller bare veere sammen, uten sa mye prat,
sier hun.

Barna kan dessuten ha snakket med andre, om de ikke snak-
ker med deg. For eksempel har sosiale medier vokst frem som
en arena hvor ungdom far hjelp og stotte fra hverandre.

- Men uansett hvor mye eller lite barnet ditt sier, er det vik-
tig & formidle at det er helt vanlig & tenke mye pa sykdommen.
Og fortell at det er lov a ha det hyggelig og le uten darlig sam-
vittighet, selv om noen er syke. Det er ikke en selvfglge for alle,
og da er det viktig at det faktisk blir sagt, sier hun.

Tross nye arenaer for samtaler og andre voksenpersoner bar-
net ditt kan ha snakket med, anbefaler Nyenget a stille spors-
mal om barnet tenker mye pa sykdommen. Blant annet fordi
det er et kjent fenomen at barn av kreftsyke deler lite for & ska-
ne foreldrene.

- Det er viktig & skape rom for samtaler, om behovet skulle
veere der. Forsgke a noste litt opp i behovet ved & stille spars-
mal. Tenker du mye pa at jeg har vaert syk? Synes du det er van-
skelig & snakke om? Har du noen a snakke med? Disse spors-
malene kan avdekke et eventuelt behov, sier hun.

- Hva om man som foreldre ikke vil eller gnsker a stille disse
spersmalene?

- Da gar det an & henvende seg til en annen voksen og sper-
re om de kan ta den samtalen. Det trenger ikke a vaere en fag-
person. Det er nok at det er en voksen person man har tillit til,
som en laerer, helsesgster eller kanskje foreldre til venner. l

Uansett hvor mye eller lite barnet ditt sier, er det viktig d formidle
at det er helt vanlig d tenke mye pd sykdommen. Og fortell at det
er lov d ha det hyggelig og le uten ddrlig samvittighet. Det er ikke
en selvfolge for alle, og da er det viktig at det faktisk blir sagt, sier
kreftsykepleier Tove Nyenget (Foto: Kreftforeningen).
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BRYSTKREFTFORENINGEN UNDER 40

STYRELEDER | Navn: Hilde Ullebg | Alder:37 ar | Bosted: Hayanger
Yrkesbakgrunn: Helsesgster

- Jeg er opptatt av dpenhet rundt brystkreft, og problemstillinger for fertilitet og psykisk
helse. Selv om brystkreft er en alvorlig sykdom, trenger ikke livet a bli gratt og trist etter
endt behandling. Jeg vil oppfordre de unge til 8 engasjere seg i lokalforeningene og pa den
maten bli en del av et lokalt fellesskap. Det er viktig at unge kvinner kan identifisere seg med
hverandre og utveksle erfaringer. Det er veldig viktig at fertilitet blir en del av behandlings-
forlapet. Det ma bli like retningslinjer i veiledere slik at kvinner ikke blir ufrivillig barnlgse
etter gjennomgatt sjukdom.

NESTLEDER | Navn: Veronica Balseth | Alder: 34 ar | Bosted: Bodg

Yrkesbakgrunn: Utdannet barne- og ungdomsarbeider, p. t. student

- Da jeg forst engasjerte meg i lokalforeningen var det for @ mgte mennesker som hadde
statt i det samme som jeg sto i, 0og som jeg kunne sgke stotte hos og gode samtaler. Et fel-
lesskap. @nsket var ogsa & mote andre unge i tilsvarende situasjon. Etter hvert sd jeg at ogsa
jeg kunne veere med a gjare en forskjell for brystkreftsaken som aktivt medlem i styret. Jeg
onsker & veere med pa & oke kunnskapen om brystkreft generelt, med et spesielt fokus pa
at man kan rammes uansett alder. Jeg vil veere med pa a gjore oss unge mer synlige med en
solid stemme som kan tale brystkreftsaken fra vart stasted og vare behov.

SEKRETAR | Navn:Terese Lie | Alder: 38 ar | Bosted: Oslo
Yrkesbakgrunn: Radiolog

- Jeg er opptatt av tilbudet til de unge, spesielt nettverk med andre i samme situasjon.
Jeg etterlyste kontakt med andre smabarnsmgdre med brystkreft, men fikk til svar
at «det er jo heldigvis ikke s mange av dere». Det er jo fint, men jeg folte meg
ikke mindre alene da. Fertilitetsbevarende tiltak er ogsa noe jeg synes det
er viktig a fa pa plass, slik at alle under en viss alder kan fa informasjon og
tilbud - uten at legene automatisk gar ut i fra at det ikke er aktuelt.

Vott o,
EUnder

Dette
KASSERER | Navn: Susanne Berg | Alder: 36 ar inystkreft:r det nye Styr
Bosted: Larvik | Yrkesbakgrunn: Spesialpedagog Or@”lﬂgen unc
- Som ung brystkreftbergrt har jeg selv erfaring med hvilke utfor- s0m ble va/gt under Iandssa
dringer det kan fere med seg. Jeg vil bruke mine erfaringer til 3 hjelpe h@ST@n 201
andre som kommer etter, og @nsker ogsa a skape gode meateplasser 6.
for unge medlemmer som gjennom den arlige landssamlingen var.




BRYSTKREFTFORENINGEN UNDER 40

STYREMEDLEM | Navn: Marte Alstad Hansen | Alder: 30 ar | Bosted: Oslo
Yrkesbakgrunn: Grafisk design, kreater

- Min motivasjon for & engasjere meg er a bedre tilbudet til kvinner med brystkreft, og bidra
til motivasjon og positivitet i en ellers vanskelig hverdag. Livskvalitet giennom humor er
viktig. Jeg har tidligere holdt foredrag pa Landssamlingen for Under 40. Jeg er opptatt av &
fa flere unger jenter til 3 sjekke seg, og at det skal vaere tilbud om fertilitetsbehandling for
cellegift.

STYREMEDLEM | Navn: Lene Cecilie Hoydahl | Alder: 35 &r | Bosted: Oslo
Yrkesbakgrunn: Jurist

- Det a bli rammet av brystkreft som ung kan by pa helt andre utfordringer enn det de godt
voksne mgater. Noen har ikke rukket a etablere seg og/eller & fa barn, andre er smabarnsfor-
eldre, noen er ikke ferdige med utdannelse eller er fortsatt tidlig i sin karriere og mange kan
fole seg litt alene under behandling og i tiden etterpa da de fleste man meter underveis er
i en helt annen aldersgruppe. Jeg har opplevd Brystkreftforeningen for de under 40 som en
god mateplass hvor vi unge kan treffes, utveksle erfaringer og finne stette i hverandre. Jeg
onsker a bidra til at foreningen skal fortsette a vaere en slik god mateplass!

VARAMEDLEM | Navn: Marte Torgersen Velle | Alder:39ar | Bosted: Lyngdal

- Jeg har levd med spredning i tre ar, og syns det er viktig at noen med metastatisk bryst-
kreft er med i styret for a synligjere oss, arbeide med at vi ogsa kan snakke fritt og fa statten
som trengs. Det er fremdeles myter og barrierer som ma brytes. Jeg ensker a bidra med a
gjere foreningen mer kjent, og fa mer aktivitet ute i distriktene som ogsa fenger unge. Jeg
foler det ofte er langt mellom tilbudene. Det er viktig & folge tiden og utvikle foreningen
der en ser behov for det, og preve nye mater a nd ut til potensielle medlemmer. Ellers er jeg
opptatt av a fa kreftkoordinatorene tilbake, siden flere kommuner har droppet denne.

VARAMEDLEM OG REPRESENTANT | HOVEDSTYRET

Navn: Heidi Kristine Lie | Alder:383ar | Bosted: Tarnasen

Yrkesbakgrunn: Radgiver i byggebransjen

- Da jeg farst ble diagnostisert, fant jeg sveert lite om trippel negativ brystkreft. Jeg @nsker
mer trippel negativ brystkreft pa dagsorden.




FORSKNINGSARTIKKEL

Stadig oftere far pasienter tilbud om to ulike legemidler samtidig.
Dette gjares for a redusere sannsynligheten for at
kreftcellene blir motstandsdyktige mot behandlingen.

Av HEGE FANTOFT ANDREASSEN, KREFTFORENINGEN

Lina Prasmickaite, forsker ved Avdeling for tumorbiologi pa
Radiumhospitalet, har brukt flere ar pa a studere hvorfor noen
kreftceller blirimmune mot behandling.

Forekomsten av ondartet foflekkreft (malignt melanom) har
veert gkende i Norge de siste drene, mye grunnet intens soling
og var lyse hud. Lenge var det ingen terapimuligheter dersom
kreftcellene hadde spredt seg.

12011 ble behandling med det nye legemiddelet Vemura-
fenib tatt i bruk. Vemurafenib retter seg spesifikt mot en be-
stemt mutasjon i melanomceller.

Til tross for god respons pa det nye legemiddelet, fikk de
fleste pasientene tilbakefall i lopet av et ar. Det viste seg at
melanomcellen utviklet resistens og sluttet a respondere pa
behandlingen.

- Viville finne ut hva som gjorde at kreftcellene ble resisten-
te, og hvordan vi i sa fall kunne forbedre behandlingen, sier
Prasmickaite.

Tradisjonelt har man undersgkt hva som skjer i selve
kreftcellen ndr pasienten far behandling.

— Det vi har gjort nd er a se pa faktorer utenfor ondartede cel-
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ler, altsa i mikromiljget rundt. Mikromiljget bestar av forskjellige
typer normale celler som produserer bindevev og diverse vekst-
faktorer. Vi studerte derfor kommunikasjonen mellom kreftcel-
lene i svulsten og de normale cellene utenfor, sier Prasmickaite.

Nyere forskning har nemlig vist at samspillet mellom kreftcel-
lene og naboene deres er involvert i utvikling av sykdom og
beskytter kreftceller mot behandling.

Prasmickaite og hennes team fant ut at kreftcellene utnytter
nabocellene. De kreftcellene som ligger naermest mikromiljg-
et, responderer ikke pa behandlingen og overlever, selv etter
gjentatte behandlinger.

- Pa laboratoriet har vi undersgkt dette neermere. Nabocel-
lene kan hjelpe kreftceller til & vokse, spre seg til andre ste-
der i kroppen, eller til @ hindre at immunforsvaret oppdager
kreftcellene, forklarer Prasmickaite. Da fungerer ikke behand-
lingen som planlagt.

Derfor ble det viktig for forskerteamet a finne et legemiddel
som kunne virke pa slike «nabobeskyttede» kreftceller.

- Kreftcellene forandret seg vesentlig i naerveer av de friske



FORSKNINGSARTIKKEL

TERAPI MOT KREFTCELLER SOM
BESKYTTES AV NABOCELLER

SENSITIVE FOR
VEMURAFENIB

© SCIENCE SHAPED

cellene. Mange av egenskapene kreftcellene hadde, som for-
arsaket at de responderte pa behandlingen, ble endret. Da
matte vi kartlegge de nye egenskapene, slik at vi kunne finne
andre legemidler som virket pa dem, forklarer hun.

Ved a kombinere slike legemidler (for eksempel Everolimus
eller Buparlisib) med Vemurafenib, kunne de angripe bade de
«vanlige» melanomcellene og cellene som far assistanse fra
friske naboceller.

Selv om det primare prosjektet er avsluttet, fortsetter
Prasmickaite og kollegaene hennes med grundigere analyser
av hvordan kommunikasjon mellom kreft og normale celler
foregar og hvilke samarbeidsteknikker kreftcellene bruker.

Det er riktignok ikke bare i foflekkreft at kreftceller og nor-
male celler kommuniserer.

- Nabocellene pavirker utvikling av andre kreftformer
ogsa, for eksempel brystkreft. Vi har i vart prosjekt valgt a
undersoke faflekkreft fordi disse pasientene tradisjonelt har
hatt lav overlevelse. Kreftceller hos pasienter med foflekkreft
er dessuten veldig tilpasningsdyktige. Vi haper a finne nye
behandlingsmetoder som kan bidra til & hjelpe fremtidens
foflekkreftpasienter, avslutter Prasmickaite.

Kreftforeningen er en av finansieringskildene til forsknings-
prosjektet omtalt i artikkelen.

behandling

Friske naboceller
gir kreftcellene
nye egenskaper

RESISTENTE FOR
VEMURAFENIB

Illustrasjon: Kreftceller utnytter friske naboceller til 4 utvikle nye
egenskaper, slik at de blir resistente mot Vemurafenib. @kt forstd-
else av disse egenskapene kan avdekke nye mal for behandling.

Foto over: — Nabocellene pavirker utvikling av andre kreftfor-
mer ogsd, for eksempel brystkreft, sier Lina Prasmickaite, forsker
pé Avdeling for tumorbiologi pd Radiumhospitalet. (Foto: Hege
Fantoft Andreassen)
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MEDLEMSUNDERSOKELSE

Brystkreftforeningens medlemmer har talt:
Her er behovet for mer kunnskap sterst

En sparreundersgkelse utfert blant Brystkreftforeningens medlemmer,
viser at det @ mestre livet etter brystkreft er det feltet flest
medlemmer gnsker mer forskningsbasert kunnskap om.

Av EvA HONGSHAGEN

Siden 1999 har Rosa slgyfe-aksjonen bidratt med over 130
millioner kroner til brystkreftforskning og andre brystkreftre-
laterte prosjekter. Bare i 2013 og 2014 ble det bevilget til
sammen 20 millioner kroner til ulike forskningsprosjekter for &
oke kunnskapen om og behandlingen av brystkreft.

Styret i Rosa sleyfe, som bestar av styreleder og daglig leder
i Brystkreftforeningen samt generalsekretaer og avdelingssjef
for kommunikasjons- og markedsavdelingen i Kreftforenin-
gen, har besluttet at midler fra Rosa slgyfe-aksjonen skal bru-
kes der hvor behovet for kunnskap er stgrst - sett fra pasienter
og pargrendes stasted.

Derfor ble det tidligere i ar gjennomfert en spgrreundersg-
kelse blant Brystkreftforeningens medlemmer.
- Et av de viktigste malene med Rosa slgyfe-aksjonen er &
bidra til gkt kunnskap om brystkreft, som pa sikt vil komme
brystkreftbergrte til gode. Da er det helt naturlig for oss a
spoerre de som har og har hatt «skoene pa» hvor det er behov
for mer kunnskap, sier Ester-Johanne Sande, styreleder i Bryst-
kreftforeningen.

Rehabilitering pd topp
Sperreundersgkelsen var bygget opp med atte overordnede
omrader, med ulike forskningsfelt innen disse atte omradene.
Respondentene ble bedt om a prioritere de ulike forsknings-
feltene innen hvert enkelt omrade. Til sist matte responden-
tene gjore en prioritering av de atte overordnede kunnskaps-
omradene.

Det omradet de spurte gnsket mer kunnskap om, er det
a mestre livet etter brystkreft. Mer spesifikt er det feltet om
bivirkninger og langtidseffekter av ulike behandlingsformer
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Generalsekreteer i Kreftforeningen, Anne-Lise Ryel og styreleder i
Brystkreftforeningen, Ester-Johanne Sande, er enige om at resul-
tatene fra sporreundersokelsen blir et viktig styringsverktoy for
Rosa sloyfe-aksjonen fremover. Her er de to under dpningen av
drets Rosa sloyfe-aksjon i Oslo.

flest har prioritert nar det det gjelder hvor behov for mer
kunnskap er storst.

- Vi ser at overlevelsen av brystkreft gker. Ved utgangen av
2014 var det i underkant av 43.000 kvinner og menn som had-
de eller hadde hatt brystkreft i Norge. Til sammenligning var
tallet drogyt 32.000 i 2004. Pa bakgrunn av disse tallene er det

ROSA SL@YFE — BAKGRUNN

Rosa slgyfe-aksjonen er et samarbeid mellom Brystkreft-
foreningen og Kreftforeningen. Aksjonen bringer inn og
bevilger store belgp til brystkreftforskning, opplysnings-
arbeid og andre brystkreftprosjekter.

Styret i Rosa slgyfe har besluttet at midler fra aksjonen skal
brukes der hvor behovet for kunnskap er storst sett fra pa-
sienters og pargrendes stasted. En arbeidsgruppe med re-
presentanter fra Brystkreftforeningen og Kreftforeningen
utviklet en spgrreundersgkelse, gjennomfart blant Bryst-
kreftforeningens medlemmer for a kartlegge hvor forenin-
gens medlemmer mener at behovet for kunnskap er storst.






MEDLEMSUNDERSOKELSE

ikke overraskende at mestring av livet etter brystkreft er noe
flere ensker mer kunnskap om, sier Anne-Lise Ryel, generalse-
kreteer i Kreftforeningen.

Kvalitetssikring
Sande og Ryel ser stor verdi i sparreundersgkelsen i videre ar-
beid med Rosa sloyfe.

- Sperreundersgkelsen vil sikre mer relevant og kvalitets-
sikret bruk av forskningsmidler fra Rosa sleyfe-aksjonen, sier
Sande.

- Den gir oss et bredt og dokumentert grunnlag som fortel-
ler hva brukerne selv mener er viktigst. Det i seg selv er viktig
i begrunnelsen av hvorfor de forskningsprosjektene som far
stotte faktisk far det, sier Ryel.

Fremtidige informasjonstema
Rosa slgyfe-aksjonen har hvert ar lgftet frem et tema som vies
ekstra oppmerksomhet. | ar var temaet arvelig brystkreft og
genfeil. Tidligere har metastatisk brystkreft, mammografi og
parerende veert lgftet frem.
Pa bakgrunn av resultatene fra den ferske spgrreundersgkel-
sen er informasjonstema for Rosa slayfe-aksjonen 2017 bestemt.
- 12017 blir informasjonstemaet for Rosa slayfe-aksjonen
senskader etter brystkreftbehandling. Det er et tema flere har
etterspurt, og nd kan vi lefte det frem med begrunnelse i spor-
reundersgkelsen, sier Sande.

HVEM SVARTE PA UNDERS@KELSEN?

+ 2130 kvinner og 11 menn

+ 21 prosent av de spurte var under 50 ar

« 45 prosent av de spurte var i arbeid, 28 prosent
pensjonert, mens 20 prosent var ufgretrygdet
eller gikk pa arbeidsavklaringspenger

« Alle fylker var representert

+ 95 prosent av de spurte var brystkreft-
diagnostiserte. Av disse fikk ni prosent diagnosen
for under etter ar siden, 53 prosent fikk diagnosen
for ett til fem ar siden og 18 prosent fikk
diagnosen for seks til ti ar siden

+ 25 prosent av de spurte var i behandling,
75 prosent var ferdig behandlet
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Vanskelige prioriteringer

| forarbeidet til spgrreundersgkelsen ble lignende undersg-
kelser kartlagt. Dette viste at det er fa lignende undersgkelser
gjennomfert i Norge.

- Sperreundersgkelsen dpnet ogsa for a gi generelle kom-
mentarer. Det var mange positive tilbakemeldinger pa at un-
dersgkelsen ble gjennomfart, samtidig som noen opplevde
det vanskelig a prioritere blant temaene, forteller Ryel.

- Dette gjenspeiler den vanskelige prioriteringen vi ma
gjore ved tildelingen av Rosa slayfe-midler til forskning, sier
Sande. H

DE ATTE KUNNSKAPSOMRADENE

Respondenten ble bedt om & prioritere atte over-
ordnede omrader: Pa hvilket omrade er behovet for
mer kunnskap sterst? Totalt sett ble prioriteringen
slik, fra mest viktig til minst viktig:

« A mestre livet etter brystkreft/rehabilitering

+ Medisinsk behandling

+ Screening og diagnostisering

« Risiko og forebygging

« A mestre livet med uhelbredelig brystkreft

- Pasientforlgpet

+ Pargrendes situasjon

» Omsorg ved livets slutt

Onsker du d snakke med
en likeperson? Ring

Brystkrefttelefonen
pd 02354



Falsk
marsipan

AV MARTE )STMOE

God jul star det med gulltusj pa den fir-
kantede konvolutten. Det er november.
Jeg har ikke en gang tenkt pa jul. For-
trengt jul. Ogsa i ar far den komme som
jula pa kjerringa. Det er tradisjon her i
huset, snart den eneste tradisjonen jeg
har. Andre harjulekortene klare. Jeg mis-
tenker dem for & ha programmert bade
googlekalender og mobil. Pling, sier det
eller ogsa kimer det haylytt i klokker: |
dag er det pa tide & skrive julekort. Tre
dager etter: Pling: Kort til utlandet ma
postlegges. Pling: Kortinnen Europa ma
postlegges. Pling: Kort innen Norge ma
vaere i boks. Det er sikkert hyggelige pa-
minnelser for dem som har bestilt disse,
for meg er disse julekortene snarere en
paminnelse om hva jeg ikke har rukket &
paminne meg selv om.

Ofte er det bilder av familien. En familie
jeg kjente i fior har gatt fra a veere tre,
til fem. Tvillinger. Ekstra vanskelig fedsel
med péfalgende depresjon som ble gitt
som en gavepakning til mor og kommer
helt uten forvarsel pa far som ikke for-

star problemet. Jo mer vi er sammen,
tenker han, jo gladere vi blir og na er
vi jo fem? Supert ikke sant? Han fanger
opp et rykende godt tilbud fra Fame fo-
tografene og far hele gjengen til a kle
seg i matchende klaer. Knips! Det far ikke
hjelpe om mor har hatt tre ganger tre
vakenetter, begge tvillingene har hatt
omgangssyken og den eldste er trang i
netta etter at reguleringen er strammet
og godtigang med tentamenrgsjet. Her
skal det fotograferes. Dette arets julega-
ve. Bilder i gullrammer skal bli og dertil
praktiske julekort. Det er 20 for prisen av
12. For en sjanse. Se sa lykkelige!

En annen familie jeg kjenner, har gatt
fra & veere fire, til a bli atte pa den ene
siden, og bare en pa den andre siden.
Jeg teller hoder og oppdager at jo, jeg
kjenner tre av dem pa bildet. Fire hoder
er imidlertid ukjente. De ma tilhere en
familie som har koplet seg til dem jeg
kjenner fra for. Dertil har kommet en ny
pode. Et sakalt kjaerlighetsbarn. Pa bil-
det er alle plassert svaert naer hverandre
og om det er fordi de elsker hverandre
alle som en, pa tvers av gener, opphav
og slektstraer, eller om det er fordi alle
som en, skal fa plass innen et kvadratur
snaue 10 ganger 13 centimeter, det skal
veere usagt. Kortet er glanset og med
snirklete gullkant. God jul star det. lkke
mer. Jeg kjenner som sagt bare tre av
menneskene her, men gar ut i fra at de
har sine runder. Ikke alle med gullkant
kanskje. For blir det fersk torsk, pinne-
kjott eller ribbe? Blir det pakker for eller
etter maten? Blir det dine foreldre eller
mine denne julen og nar skal barna i
seng? Det andre mennesket som opp-
rinnelig var en del av den forste familien
pa fire, harer ikke av seg. Typisk tenker
jeg. Det hadde liksom tatt seg ut a stil-

le opp hos Fame-fotografene aleine.
Bare tanken pa denne scenen, beveger
seg langt ut over kanten. Jeg synes ek-
sempelvis @ se meg selv liggende pa
magen pa en skinnfell med nisselue pa
snei, den ene puppen liksom kjeelende,
smeikende mot pelsen, mens den an-
dre, som en knust julekule glimrer med
sitt fraveer, - gynene mine lyser imidler-
tid like herlig som stjerner og pa dette
viset onsker jeg alle en gledelig jul. Kan-
skje kunne jeg sende kortet ut allerede
i november? Eller enda mer pirrende,
kanskje allerede i oktober?

Det finnes falsk krupp, falsk pupp og

falsk marsipan. Kanskje finnes det ogsa
falske julekort? H

Marte OQstmoe

Skribent og tekstforfatter. Spe-
sialfelt  kultur,
hoytider, reiser, mat og interi-
or. Forfatter av boka «50 crazy
things to do in Norway». Ma-
nuskonsulent for Liv Forlag, og
lever for skrivekurs pd Verket i
Larvik. Etter avsluttende studi-
er, kulturstudiet pa Hogskolen
i Bo og sosiologi UiO, fortsatte
hun utdannelsen sin i form av
reiser. Da hun ble brystkreft-
syk i 2008, fortsatte hun d reise
mentalt. I dag foregdr reisene
bdde i teorien og i praksis. Ofte
ender de opp som historier.

tradisjoner,

Marte administerer to blogger:
http://www.nevlunghavnbake-
ri.no/blogg og www.barnasbe-
stereiser.no
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UTGAVENS LIKEPERSON

Utgavens
likeperson

Navn: Ingrid Viken
Bosted: Malvik | Alder: 56 ar
Likepersonsverv: Besgker

1. Hvor lenge har du veert likeperson,
og hvorfor ville du bli likeperson?
Etter operasjon 2010, hadde jeg lenge
tenkt & melde meg inn i Brystkreftfo-
reningen. Da jeg bor mellom to sterre
byen, Trondheim og Stjerdal, falt lo-
kalforeningsvalget pa Stjordal. Dette
fordi min oppvekst var i Stjgrdal kom-
mune. Jeg ble medlem i foreningen i
2013 og fikk der informasjon om like-
personkonferansen som skulle holdes.
Dette syntes jeg virket veldig spen-
nende, og jeg fikk tilboud om a delta.
A kunne veere tilstede for andre, bidra
med stgtte, kunne lytte, gi omsorg og
trygghet, gi informasjon ved behoy,
gi noe tilbake til andre av egne erfa-
ringer, folte jeg ble riktig for meg. Sa
likepersonkonferansen ble kjiempebra
for mitt vedkommende.
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2. Hvordan opplever du at ditt like-
personsverv har betydning for dem
du snakker med?

Jeg er likeperson pa temakafeen pa
Stjordal, pa Vardesentret i Trondheim,
samt at jeg har hatt tilfeldige samtaler
med bekjente. Opplevelsen av min rolle
som likeperson, fgler jeg har gitt meg
mye. Jeg foler jeg har fatt lyttet, veert
tilstede, bidratt med stgtte med mine
opplevelser og erfaringer pa en mate
som har fert til oppklaringer hos ved-
kommende, fort til trygghet og ro. Det &
kjenne og se at andre har nytte av dine
erfaringer og opplevelser pa en mate
som gir dem ro, er veldig godt.

3. Hvordan oppleves likepersonsrol-
len i forhold til hvordan du sa den
for deg?

Jeg foler ikke jeg har fatt benyttet min
rolle som likeperson som jeg hadde
tenkt meg. Jeg hadde @nske om & veert
besgker pa et av sykehusene i omra-
dene, St. Olav hospital eller Levanger
sykehus. Pa grunn av lang avstand fra
mitt hjemsted og kort liggetid for pasi-
entene, har dette vaert vanskelig a fa til
i praksis. Sa jeg foler det ble annerledes
enn hva jeg forestilte meg, men det er
veldig bra i dag, sann som det ble.

4. Hva vil du si til andre som vurde-
rer a bli likeperson i Brystkreftfore-
ningen?

Jeg vil oppfordre andre sa absolutt til a
engasjere seg til 4 bli likepersoner. Den-
ne rollen gir sa mye. Du bidrar til andre,
ser de har glede og nytte av at du er der.
Det er fantastisk at vi kan veere til stede
for hverandre.

5.Hva annet gjor du pa fritiden enn a
vere likeperson?

A vaere ute i skog og mark er viktig for
meg. Ga turer, trene og a holde meg i
form gir energi og er viktig bade for det
fysiske, psykiske og sosiale. Jeg har fa-
milien min som er veldig viktig for meg.

Jeg trives a sitte i godstolen med strik-
kingen min, og nyte utsikten utover
Trondheimsfjorden. Na har jeg ogsa
skaffet meg en liten firbeint turvenn,
sa da blir det mange flotte turer frem-
over. Jeg er ogsa brukerrepresentant
pa Kreftklinikken ved St. Olav hospital.
Dette er en rolle som er veldig interes-
sant. Det gir muligheten til a lgfte saker
vi far fra brukere, for & bedre kvaliteten
pa tjenestene som blir gitt. Det kan
veere saker som forskjellsbehandling
pa skyss eller kost under oppholdet pa
kreftklinikken, eller opplevelsen av & lig-
ge pa flermanns-rom.

6. Dersom du var helseminister for
en dag, hva ville du gjort?

Som helseminister ville jeg klart priori-
tert alle som har behov for nye, loven-
de medisiner og behandling som kun-
ne gitt en hverdag med bedre kvalitet
og verdighet. At alle mennesker er like
mye verdt, at alle mennesker far livsvik-
tige medisiner, skulle klart vaert satt pa
dagsorden. W

(Bnsker du
d snakke med
en likeperson?

Ring
Brystkreft-
telefonen
pd 02354




Ny medlemskontigent fra 201/

Landsmaotet 2016 vedtok & endre
medlemskontingenten for medlems-
kategori 2 (tidligere stpttemedlem-
mer), da disse na har fulle demokrati-
ske rettigheteri organisasjonen.
Fra og med 1. januar 2017 er
medlemskontingent for
medlemskategori 2 kr. 300.

Brystkrefttelefonen er gpen

Har du behov for & snakke med no
;om har erfaring med brystkreft7en

rystkrefttelefonen er 3pen hve'

dag hele aret, ogsa i romjulen "

Ring 02354 for 3 snakke med
en av vare likepersoner.




Presisering om dekking
av spesialbrystholdere

| en epost Brystkreftforeningen har fatt tilgang til, kommer
Arbeids- og velferdsdirektoratet med en viktig presisering
vedrgrende antall spesialbrystholdere brystkreftopererte kan
fa dekket. Det har vaert noe ulik praksis pa omradet tidligere.
Enkelte steder har man kun fatt dekket en spesialbrystholder
uansett pris, sa lenge prisen er under belgpsgrensen pa 760
kroner. Na er det enighet om at: «Folketrygden dekker en eller
flere spesialbrystholdere oppad begrenset til belgpsgrensen».
Altsa kan du fa dekket flere spesialbrystholdere til en totalsum
av 760 kroner.

Regionale treff i Helse Sor-Qst

| Athene 3/2016 skrev vi om etableringen av et nettverk for
medlemmer med metastaser bosatt i Helse Ser-@st. | 2017 vil
nettverksgruppen gjennomfgre regionale treff, med foredrag,
enkel bevertning og prat deltakerne imellom. Ta kontakt pa de
respektive epostadressene for 3 melde din interesse, slik at du
far tilsendt invitasjon nar endelig program foreligger:

» Onsdag 1. februar 2017, kl. 11.00-14.00: Fredrikstad
E-postkontakt ved interesse: diddi.storhaug@gmail.com

 Forste uke i april 2017, kl 1100-14.00: Kristiansand
Epostkontakt ved interesse: unniolsen@yahoo.no

- Forste uke i september 2017, kl. 11.00-14.00: Lillestrem
Epostkontakt ved interesse: jofridur@online.no

. Forste uke i november 2017, 11.00-14.00: Drammen
Epostkontakt ved interesse: snurre_1971@yahoo.no

Reisebrev fra Reykjavik

Nordisk brystkreftkonferanse ble arrangert pa Island i septem-
ber. Konferansen samlet totalt 150 deltagere. 74 norske repre-
sentanter hadde tatt turen til sagagya, sammen med deltage-
re fra alle de andre nordiske landene.

Fra Hovedstyret i Brystkreftforeningen var vi tre medlemmer
som reiste. Fredag var det mottagelse i Reykjavik Radhus,
for vi lordag tok fatt pa et tett program, med mange dyktige
forelesere og spennende innlegg. For lunsj var det fokus pa
brystkreft og arv, deretter var det fokus pa rehabilitering og
livet etter brystkreft. Den danske kreftforeningen presenterte
sin versjon av Vardesenter; «Livsrumy, og vi fikk ogsa hare om
den islandske varianten; «Ljosid». Bade den islandske og den
danske maten a drive sentrene pa var sveert like den norske
varianten. Sendag avsluttet konferansen med en presentasjon
av brystkreftforeningene i de ulike landene fra alle de nordiske
lederne. Stafettpinnen ble gitt videre til Feerayene, som da blir
arranger av Nordisk Brystkreftkonferanse i 2018.

Pa vegne av Hovedstyret, Mona Tandberg, Veronica Frantzen
og Tove Ersland Aae.

Hele reisebrevet kan du lese pa vare nettsider,
www.brystkreftforeningen.no/nyheter.

Nytt styre i Europa Donna

Under Europa Donnas konferanse i Milano i september, ble det
0gsa valgt nytt styre. Det nye styret bestar av felgende repre-
sentanter: President Roswitha Britz (Spania), Vise-President Evi
Papadopoulos (Kypros), Kasserer Mona Knotek-Roggenbauer
(Dsterrike). Styremedlemmer: Biba Dodeva (Makedonia), Sema
Erdem (Tyrkia), Antonella Moreo (ltalia), Olivia Pagani (Sveits),
Ene Tomberg (Estland).




Rosa slpyfe 2016

Bilder 1: Styret i Brystkreftforeningen Moss har hatt idedugnad, sokt om tillatelser og hatt
morsomme timer med forberedelser, samt stilt til intervju i tre lokale aviser. Vi har etter beste
evne farget byen rosa. Vi har vasset i vann for d feste rosa folie over lyskasterne i fontenen for-
an Radhuset, farget lysene pd moloen ved fergekaia rosa (hdper ingen skippere tok feil), hotell
Refsnes gods har fatt rosa inngangsparti, treerne foran frivilligsentralen bader i rosaskjcer og
kvinneskulpturer har fitt rosa «skjerf».

Bilder 2: Det var tilncermet umulig d veere i Oslo sentrum 1. oktober uten d fé med seg at Rosa
sloyfe-aksjonen var i gang. (Foto: Steffen Aaland).

Bilde 3: Anne Lise Ryel, generalsekretcer i Kreftforeningen (til venstre) og Ester-Johanne Sande
(nummer tre fra venstre), styreleder i Brystkreftforeningen, sammen med tre av kvinnene fra
drets Rosa sloyfe film. Fra venstre: Ryel, Turi Ribler, Sande, Monica Flotten og Ann-Kristin
Leonsen.
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Jeg ansker @ bli medlem i Brystkreftforeningen

(FYLL UT MED BLOKKBOKSTAVER) @nsker & veere tilknyttet lokalforening [J
Navn: Kryss her hvis du ensker @ motta informasjon og invitasjoner
Adresse: til arrangementer i regi av naermeste lokalforening.
Postnr./sted:
TIf daatid: Jeg gnsker kun 3 fa tilsendt Athene O

-daghd: Kryss her hvis du kun ensker G motta Athene, og ikke fa invi-
E-post: . . Lo ]

tasjoner til arrangementer i regi av lokalforeningen.

Fodselsar:

Nar Brystkreftforeningen har mottatt din innmelding, vil vi
registrere ditt medlemskap og sende deg et velkomstbrev
med en faktura pd kontingent.

Kryss av for type medlemskap:

Medlemskategori 1 O Kr. 300

(Diagnostiserte) Klipp ut og send til: Brystkreftforeningen
Postboks 78 Sentrum

Medlemskategori 2 Il Kr. 200 0101 Oslo

(Pargrende og andre interesserte) Fra 1.1.2017 Kr. 300

Du kan ogsa melde deg inn pa www.brystkreftforeningen.no

Firmamediem L Kr. 500 eller ved 3 ringe administrasjonen p& 02066



RETURADRESSE: Brystkreftforeningen | PB 78 Sentrum | 0101 Oslo | Telefon 02066
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NOAGE P.P. PORTO BETALT

TIL Oss:
Oslo: 30 min,
Asker: 15 min.
Tensberg: 45 i,

¢ | brystsalongen har vi et godt utvalg av brystproteser,

BH’er og badetoy
¢ Vi har lang erfaring og god tid

Velkommen for tilpasning og samtale!

Medi Buskerudes

Avd. Drammen Bandasje

APNINGSTIDER: Mandag - onsdag + fredag kl 9-16 | Torsdag kl 9-17 | Lerdag stengt

ADR: @vre Torggt 9 (vis a vis St. Olavsgt.), 3017 Drammen | TLF: 32 80 80 81 | EPOST: medi.db@medi.no



