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Dette er et infoskriv som sendes til alle som har meldt sin interesse for å være med i blærekreftnettverket. Vær vennlig og ta kontakt dersom noe ikke er som det skal, eller ved spørsmål.

Uravstemningen om organiseringen av nettverket
Det har blitt avholdt uravstemning om hvordan nettverket skal organisere seg, og den ga et klart resultat: 81,8% stemte for EGEN ORGANISASJON, mens 18,2% stemte for å bli en underavdeling i en eksisterende organisasjon. Dette resultatet er helt i tråd med de signaler som har kommet fra ulike hold. Det kan være verdt å merke seg at dersom mindretallet hadde fått bestemme, hadde vi blitt medlemmer av Norlico. Alle jeg vet om som er medlemmer der, stemte for den løsningen. Det må bety at Norlico gjør en god jobb. Antall avgitte stemmer: 11.
Målet videre må da bli å jobbe for gode samarbeidsavtaler og –relasjoner med Norilco, Kreftpasientene og PROFO i første omgang, og Nofus der de har aktivitet.
Blærekreftforeningen
Siden ting har vært godt forberedt av praktiske årsaker, har vi den glede å melde at Blærekreftforeningen gjennom avstemningen har gått fra å være en ”papirtiger” til å bli en realitet. At forberedelsene i det hele tatt har kunnet foregå skyldes ren velvillighet fra de som lot seg bevege til å møte opp på markeringen av Den Internasjonale Blærekreftdagen 5. mai i år. 05.05.12 har derfor blitt fastsatt som stiftelsesdatoen. I denne prosessen har det blant annet blitt satt opp vedtekter for foreningen etter mønster fra andre foreninger, men de og alt annet kan endres på første eller påfølgende årsmøter. Årsmøtet er forøvrig berammet til våren (apr/mai). Vi har foreløpig definert to typer medlemsskap: fullt medlem har stemmerett på årsmøtet, støttemedlemmer har ikke.
Innmelding i foreningen

Innmelding kan skje ved å betale aktuelt beløp til kontoen som er oppgitt i ramma. Det er fint om så mange som mulig vil registrere seg som medlem så fort det lar seg gjøre. Dette er viktig for at vi skal bli hørt av Helsedirektoratet og Helsedepartementet i de to høringsuttalelsene vi nå skal komme med. Og de to planene (Handlingsplanen og Kreftstrategien, se lenger ned) vil ha stor og reell betydning for pasientene i årene som kommer. Måler er 50 medlemmer, helst mange flere, i løpet av september.
Referat fra Blærekrefttreff i Son 9. september 2012
Til stede: Frank Oterholt, Ranveig Røtterud.

Et lite nettverk som vårt er sårbart mht. forfall, og sykdom og familiære forpliktelser forhindret mange fra å komme. Møtedag ble påpekt som et problem for noen. 
Vi som møtte hadde likevel ”ei trivelig stønn” med utveksling av synspunkter og noe informasjon. Blant annet har vi fått flere innspill som peker i retning av at blærekreft ikke er så frikoblet fra arvelighet som man tidligere har trodd. Innen organisasjonsdebatten ble det informert om at det finnes firmaer i Oslo som har sekretariatsfunksjonen for flere pasientforeninger og driver dette som business.

Son Kro var et hyggelig sted med god mat og trivelig betjening, absolutt et sted som kan besøkes igjen senere.

Son, 9. sept. 2012, Ref/RR

Blærekreft-treff i Tromsø 12. september 2012
Til stede: Viggo Yttergaard, Arild Lie, Odd-Sverre Jakobsen, 5 støttepersoner (2 representanter fra Universitetssykshuset i Nord-Norge (UNN), 1 representant fra Norilco, 1 pårørende, + Ranveig Røtterud).
Treffet kom i stand i samarbeid med UNN og Lærings- og mestringssenteret der i forbindelse med at de arrangerte landets første mestringskurs for blærekreftpasienter. Møtet ble en kombinasjon av informasjon om situasjonen for fagfeltet, det arbeidet som hittil er blitt gjort for å dra i gang et nettverk, og pasientenes egne og varierte erfaringer. En hadde opplevd at det tok 19 måneder fra han tok kontakt med lege på grunn av symptomer, til han ble korrekt behandlet for blærekreft. Felles for alle var at ingen av dem kjente noen andre med samme diagnose. Erfaringene og utsagnene tydet på at nettverket ønskes velkommen og at vi har betydelige utfordringer når det gjelder å informere og ”utdanne” helsepersonell både ute i distriktene og i spesialisthelsetjenesten. Det å finne blærekreftpasientene og mobilisere folk som kan drive et lokalt nettverk blir den første store saken vi må ta tak i. Møtet ble holdt dagen før kurset startet, og diskusjonen fortsatte nok de påfølgende dagene.
Tromsø, 11. sept. 2012, Ref/RR
Blærekreft-treff på Modum 23. september 2012
Søndag 23. september kl. 12.00

ønsker vi velkommen til treff på 

Nord-Overn Gård på Modum i Buskerud.

Gården ligger like ved Blaafarveværket, og eies av Sissel og Arild Overn. De driver gården som selskapslokale, galleri, pub og mye mer, i tillegg til at Sissel er landets første kvinnelige urolog med egen praksis. Hun åpner dørene for blærekreftpasientene denne dagen, og ønsker velkommen til en liten omvisning på gården før vi får en lekker lunsj (Arild er Norgesmester i Kjøtsuppe!) etterfulgt av mye hyggelig samvær og litt info om det som skjer i nettverket.
Hele seansen koster 250 kr. pr. pers., og vi må ha påmelding innen fredag 21. pga maten til tlf. 97512202.
Jeg håper så mange som mulig tar turen i og med at Sissel og Arild har vært så snille mot oss.

Nettadresse: www.overn.no
Facebook-gruppa

FB-gruppa teller nå 31 medlemmer. Flere dokumenter er lagt ut til gjennomsyn, blant annet korrespondanse mellom en av de pårørende i nettverket og Kreftforeningen og Helsedepartementet hvor de to siste svarer på spørsmål om hvorfor det er så lite tilbud for og forskning på blærekreftpasientene. Ta kontakt md Ranveig dersom noen ønsker disse tilsendt på e-post.

Ny handlingsplan for blærekreft ligger ute til høring
En handlingsplan er et dokument som gir føringer for hvordan diagnostikk, behandling og oppfølging av en bestemt pasientgruppe skal foregå. Målet er å sikre lik og god behandling over hele landet. Dette arbeidet har i det senere blitt systematisert og utbygd til flere grupper. Nå får blærekreftpasientene sin plan, og selv om vi ikke står på lista over høringsinstanser skal vi skrive en liten uttalelse og håpe at den blir lest i og med at vi er så ferske i ”gamet”.
Ny Nasjonal Kreftstrategi

Dette er en plan på øverste politiske nivå for hvordan kreftområdet skal ”håndteres” sett fra myndighetenes side, altså hva som må gjøres og hvordan. Dokumentet blir lagt ut på åpen høring i slutten av september, med frist for å uttale seg en gang i oktober. Ranveig sender ut lenke til dokumentet når det foreligger, og skriver et forslag basert på innspill dere måtte komme med. Dersom noen har ressurser til å bidra ved at vi arrangerer et lite gruppemøte om dette, så ta kontakt. Vi er litt forsiktige med å være for pågående i fall det oppleves som påtrengende under aktive sykdomsfaser, men vi vil veldig gjerne ha dere med.
Brannmenn og kreft

I et lite nettverk blir små detaljer lett synlige. At to av medlemmene er tidligere brannmenn trenger ikke bety at brannfolk er spesielt utsatt for å få blærekreft, men det er likevel av interesse å se disse i sammenheng med at brannmennene i Bergen nå har begynt å jobbe for å få kreft klassifisert som mulig yrkesskade. De har hentet inspirasjon fra Canada hvor dette har lykkes. Uansett benytter vi sjansen til å komme i kontakt med nye grupper i samfunnet for å informere om blærekreft, knytte kontakter og prøve å få dem med på å begynne å snakke om blærekreft i stadig nye miljøer og sammenhenger.

Elektrikere og blærekreft

Vi har nå tre medlemmer som er elektrikere. I en gammel fagartikkel fra 1980 og en helt ny fra Kina er det vist at elektrikere har overhyppighet av blærekreft, men ellers er det tyst. Dette er altså ikke noe som er gjennomstudert for å si det forsiktig, og dette er noe vi kan ta opp med Statens Arbeidsmiljøinstitutt (STAMI) og eventuelt andre instanser. Vi biologer klør oss forøvrig litt i hodet av dette rent faglig....
Blærekreftkollegaer

Vi har ikke fått rapport om at noen har tatt kontakt via navnelista i bloggen hittil, men Frank har fått henvendelser basert på oppslagene i avisene. 
Organisatorisk
Nettdomenene blærekreft.no og blaerekreft.no (merk -æ- og -ae-) er nå registrert. Neste trinn blir å opprette en hjemmeside.
Bankkonto ble opprettet i DNB som hadde et gjennomarbeidet og godt tilbud til lag og foreninger. Kontonummeret står i faktaboksen. Frank Oterholt og Ranveig Røtterud har disposisjonsrettene.
Informasjon
Vi legger ut informasjon der vi kommer til. I tillegg til Facebook-gruppa med diskusjoner og litt snikksnakk har vi Facebook-sida med milepæler og arrangementer, vi har en sone på Origo.no med arrangementer og vi har Den Gule Bloggen med nyheter og fagstoff i en lett tone. Alt kan finnes ved å søke på Internett etter Blærekreft. Facebook og Origo krever innlogging for å lese, men tilgang/konto er gratis.

Planlagte aktiviteter

I tillegg til de to høringsuttalelsene vil vi framover jobbe med å få satt opp ei foreløpig hjemmeside, utarbeide en informasjonsfolder som kan brukes til medlemsverving, få ferdigstilt en logo som er under utarbeidelse, lage reklamefilm og avholde enda ett treff og et møte (møter er tenkt å inneholde mer fagstoff enn treff, som har hovedfokus på det sosiale). 
Dette krever en god del arbeid, samtidig som en del oppgaver og støttefunksjoner er av mindre, men likevel viktige dimensjoner. Vi trenger for eksempel noen bilder til informasjonsfolderen, vi trenger noen personlige erfaringer og ønsker for å velge ut aktuelt stoff til folderen slik at den ”treffer” målgruppa, vi trenger noen som kan bidra med planlegging av arrangementer, komme med sprelske ideer til filmen, eller noen som kan se gjennom høringsuttalelsene og se at de samsvarer med pasientenes ønsker og erfaringer. Av og til tar jeg sjansen på å spørre konkrete personer om de kan bidra med sånn eller slik, men aller helst vil jeg at dere tar kontakt dersom dere har en lidenskap som kan utnyttes, kontakter som kan brukes eller tid og energi som kan benyttes. Det trenger ikke være noe stort bidrag, og det er lov å trekke seg når andre ting rundt en krever mer. Men det er bare dere selv som kjenner deres egne talenter og muligheter.
Blærekreftforeningen


Stiftet: 05.05.2012


Org.nr.: 9998 479 169


Postadr.: Gamle Hadelandsv. 72, 2032 Maura


E-post: � HYPERLINK "mailto:post@blaerekreft.no" ��post@blaerekreft.no�


Tlf.: 97512202


Bankkonto: 1503.28.91184


Nettdomene: � HYPERLINK "http://www.blærekreft.no" ��www.blærekreft.no�


Styret: 


Frank Oterholt (leder)


Ranveig Røtterud  (nestleder  og kontaktperson)


Lillan Vesterkjær (styremedlem)


Medlemsskap:


Fullt medlem (pasient eller pårørende): kr. 275 pr. år


Støttemedlem: kr. 250 pr. år








Innmelding i Blærekreftforeningen:





Fullt medlem (pasient eller pårørende): kr. 275 pr. år


Støttemedlem: kr. 250 pr. år





Kontonr.: 1503.28.91184





Ved innmelding vennligst oppgi navn, adr., tlf., og epost på hvert medlem, og angi hvem som er pasient, pårørende eller støttemedlem.











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


