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Velkommen!
Dette er et infoskriv som sendes til alle som har meldt sin interesse for vårt foreløpig uorganiserte og uformelle blærekreftnettverk. Vær vennlig å ta kontakt dersom noe ikke er som det skal, eller ved spørsmål.
Facebook-gruppa
Vil informere nye medlemmer av nettverket om at det finnes ei gruppe på Facebook kalt Blærekreft. Den er lukket, slik at ingen andre enn medlemmer kan se hva som skjer der. Facebook (FB) er slett ikke alles favorittsted, men i denne sammenhengen er det en hensiktsmessig organisering av dialogen om blærekreft og arena for sosialisering og nettverksbygging. Jeg oppfordrer derfor flest mulig til å melde seg inn slik at dere får tilgang til dokumenter og info som legges ut der, og slik at vi som er der lettere får tak i dere. Det er ikke nødvendig å legge til venner for å komme inn i gruppa, og man kan ved innmelding lage en FB-profil som inneholder initialer eller andre omskrivinger av navnet slik at man ikke blir søkbar for venner og bekjente. Jeg har ikke merket noen økning i søppelpost etter at jeg meldte meg inn, heller ikke andre ubehageligheter.

Facebook-sida
I tillegg til FB-gruppa hvor man kan diskutere i et lukket forum, har det blitt opprettet ei åpen ”FB-side” om blærekreft. Hensikten med denne er å fortelle om nettverket, blærekreftsaken som sådan og om FB-gruppa. Den er ment å gi folk en litt myk inngang til gruppa, for dem som ellers hadde blitt skremt av ei lukket gruppe. For å gjøre denne sida mer attraktiv er det fint om så mange som mulig går inn og trykker ”Liker” på sida, og deler med så mange som mulig. Det gjør det tryggere for andre å gå dit. (Jeg er ikke spesielt glad i disse Facebook-sakene, men det er gratis og det funker!)
Bloggen

Det finnes en blogg med allehånde informasjon om blærekreft på www.dengulebloggen.wordpress.com. Ta gjerne kontakt dersom dere lurer på noe eller har saker som kan omtales der.
Blærekreftnettverket har hatt sitt første lokaltreff:

Referat fra Blærekrefttreff i Fredrikstad 16. juni 2012
Tilstede: Eivind Synnes, Olav Kolstad, Frank Oterholt, Vigdis Lundh, Roald Stræte, Randi Uttisrud, Bjørn Gabriel Røen, 3 støttepersoner.
Treffet startet på Modelljernbanesenteret med litt uformell omvisning i et imponerende og fascinerende anlegg. I tillegg til underholdningsverdien ga dette mulighet for folk til å komme i snakk med hverandre og bli litt kjent. Praten kom godt i gang, og den fortsatte på Mormors Kafe. Etter en kort kaffepause tok vi en gjennomgang av hva som har blitt gjort så langt: Markeringen av Den Internasjonale Blærekreftdagen 5. mai, forberedelser til å kjøpe nettdomenet blærekreft.no (hvilket innebærer innmelding av en forening i Enhetsregisteret i Brønnøysund), trykking av flyers samt diverse tiltak for å sette blærekreft på dagsorden i ulike sammenhenger, eksempelvis ta initiativ overfor dem som har ansvar for advarselstekster på røykpakker og informere om at blærekreft burde vært med der, eller kontakt med Helsedirektoratet i forbindelse med arbeidet med Ny Nasjonal Kreftstrategi.

Temaet dreide over på hvordan pasientene skulle organisere arbeidet, hvor to forslag i hovedsak ble drøftet: 1. lage en interessegruppe innunder en eksisterende forening, for eksempel NORILCO hvor to av de fremmøtte er medlemmer i dag. 2. danne en ny forening for blærekreftpasienter. Det ble også snakket litt om hvordan man skal få tak i flere pasienter til nettverket, at ”kjøttvekta” betyr mye for gjennomslagskraften og muligheten til å oppnå resultater, og at støtte og hjelp til andre pasienter er en av de viktigste oppgavene et slikt nettverk vil ha. 

Det siste ble umiddelbart tatt hånd om ved at det ble bestemt å opprette en pasientvenn-tjeneste hvor de pasientene som har erfaring og overskudd til å hjelpe andre med informasjon, setter seg opp på ei liste med navn og telefonnr. som legges ut på nettet slik at andre kan ta kontakt.
Videre ble det besluttet at forumet må møtes igjen på sensommeren/høsten. Frank, Olav og Ranveig får ansvar for dette. 

Olav og Roald tar kontakt med NORILCO for å lodde stemningen der angående et samarbeid.

Ranveig og Frank forsøker å jobbe for nye lokaltreff andre steder i landet.
Fredrikstad, 16. juni 2012, Ref/RR

Ny Nasjonal Kreftstrategi

I den nåværende Nasjonale Kreftstrategien står det ikke ett ord om blærekreft. Nå skal denne strategien revideres. Dette blir et uhyre viktig dokument de neste 6 åra. Det skal beskrive hvilke områder staten skal satse på i kreftomsorgen. Jeg har oversendt informasjon om pasientenes situasjon. Planforslaget blir i september lagt ut til åpen høring, og der får vi uttale oss. Det vi da sier, vil bli vektlagt i henhold til antall medlemmer vi kan si at vi representerer. Det er derfor viktig å få kontakt med så mange som mulig, og vi må organisere en form for registrering eller innmelding som er såpass formell at myndighetene tar den seriøst.

Gruppemail for østfoldinger
Det er opprettet en mailing-gruppe for Østfold. Ta kontakt for inn- eller utmeldinger.

Blærekreftkollegaer

Gamlebyen-treffet bestemte at det skal legges ut ei liste med navn og tlf.nr. på nett over frivillige kontaktpersoner slik at nye (og gamle) pasienter kan få tak i personer som har vært gjennom det samme før. Denne lista er foreløpig lagt på Den gule bloggen som en egen såkalt ”side”, under navnet ”Blærekreftkollegaer” øverst til høyre under Om bloggen. Jeg har lagt inn noen stikkord om noen av dere for å guide rett henvendelse til rett person, men vær vennlig og sjekk om det som står er riktig, om det er greit og om det skal stå noe på de resterende. Jeg har ikke lagt inn adresse enda, i håp om kontakt med folk andre steder i landet.

Den vil senere bli lagt inn på Facebook-gruppa under Dokumenter. 

Spørsmål: Skal den også legges ut på Facebook-sida ”Blærekreft-sida”? Merk at den er åpen for alle, på samme måte som bloggen. Er det noen grunn til ikke å legge ut navnene der også?

Registrering i Brønnøysundregisteret

Den 21. juni 2012 fikk vi i Enhetsregisteret registert en forening med navn Blærekreftforeningen, Org.nr. 998 479 169. 

Dette er som det ble sagt på treffet, primært en formalitet for å kunne bestille et nettdomene med navn blaerekreft.no. Realitetene i denne registreringen vil pasientene tilføre etter hvert, men i første omgang vil et nettdomene og en bankkonto bli knyttet til foreningen. Mer info om dette senere.
Om redaktøren

Jeg er utdannet bioingeniør og cellebiolog, og har tatt doktorgraden min på blærekreft.

Redaktør/kontaktperson: Ranveig Røtterud, Totner, 2032 Maura. 
E-post: rj.roetterud@gmail.com. Tlf.: 97512202

