[image: image1.jpg]


[image: image2.jpg]


[image: image3.jpg]



Nr. 2/2013
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.
ORGANISASJONSNYTT
Treff i Vikersund 9. mars

Buskerud-gjengen inviterte til treff i Frivilligsentralen i Vikersund lørdag 9. mars. 6 personer hadde det veldig hyggelig sammen, og tar gjerne imot flere neste gang! Dersom noen har temaer de ønsker belyst, er de hjertelig velkomne til å komme med forslag.
Vellykket landsmøte
Blærekreftforeningens landsmøte 2013 ble en flott begivenhet!
En hvilken som helst nystartet forening er sårbar og lite robust, og en pasientforening er det i enda større grad. Det kan se ut som om det var liten interesse for arrangementet når jeg forteller at det var ni stemmeberettigede på selv årsmøtet. Men dere skal vite at de som ikke var der, de hadde svært gode grunner for å ikke komme. Jeg har snakket med de fleste og hørt om sykehusinnleggelser, begravelser i nær familie, andre institusjonsopphold, reiser i jobben, flytting av jobbens hovedkontor og en rekke andre svært tungtveiende grunner for å ikke komme. Samtidig har folk vært klare på at foreningens arbeid og funksjoner er viktige for dem, så de varsler sterkere tilbakekomst senere. Dette betyr at de som nå fant mulighet til å komme, har mange i ryggen!
Landsmøtet begynte med en fagdag for ca. 20 frammøtte. Etter registrering og nydelig lunsj åpnet undertegnede dagen med «Blærekreftskolen del I», et foredrag om de faktiske forhold rundt diagnosen, klassifiseringssystemer, etc., slike ting man blir spurt om av andre pasienter, av journalister, andre interesserte eller ting som er nyttige å kunne når man skal søke informasjon på nettet.

Neste punkt var professor Pål Gulbrandsen fra Ahus som holdt et veldig godt innlegg om kommunikasjonen mellom lege og pasient. Vi hører stadig at legene gjør dumme ting i så måte. Men noe av det viktigste han minte forsamlingen på, var kanskje det faktum at legene selv synes det er fryktelig vanskelig å måtte fortelle folk at de har en alvorlig sykdom. Gulbrandsen ga oss derfor noen råd om hvordan vi kan hjelpe legen til å kommunisere bedre! -Til alles fordel, selvsagt.
Deretter snakket lege og generalsekretær i Norsk Pasientforening, Guro Birkeland, om hva pasientforeningen gjør og har erfart, og hennes oppsummerende råd var klart: Lytt til pasienten! Da unngår man mange problemer.
Til slutt var det onkolog (overlege ved kreftavdelingen) Lene Ekern Kvavik fra Ahus som fortalte om hvordan behandlingen ved metastatisk blærekreft blir lagt opp, og litt om hvilke valg lege og pasient står overfor i den forbindelsen.
Alle foredrag vil bli nærmere gjengitt senere, enten på Den gule bloggen eller et annet egnet sted.
Vi er veldig glade for at det i tillegg til årsmøtedeltagerne kom andre tilhørere som hadde sett våre annonser, og vi håper at disse fikk et godt inntrykk av foreningen og godt utbytte av foredragene. Det kom fram mange historier av ymse slag, og vi håper at foreningens arbeid etter hvert vil gjøre de positive historiene flere og de dårlige historiene færre. 
Etter fagdagen samlet medlemmene seg i den store peisestua og ble delt inn i fire arbeidslag for å strukturere noen tanker rundt vedtektene, rundt finans og budsjett, rundt personvalgene og rundt foreningens arbeid og virksomhet det kommende året. Det fungerte så langt det var mulig å observere, veldig bra. Arbeidet måtte avbrytes for en velsmakende middag med koteletter og tilslørte bondepiker til dessert, men dette ga godt grunnlag for en særdeles trivelig kveld i peisestua med gode historier, mange kreative ideer og god stemning.
Neste dag var det på'n igjen kl. 09 med orientering om hva Org.service AS kan tilby: de er et firma som selger sekretariatstjenester til pasientforeninger. Elin Maria Wall, kontorleder der, fortalte om hvilke tjenester de kunne tilby og viste eksempler på hvilken nytte det hadde gjort for deres nåværende kunder. De har et fleksibelt opplegg hvor foreningen kan velge fra en meny av tjenester, og tilrettelegger og skreddersyr etter den enkelte forenings ønske.

Resten av dagen ble Blærekreftforeningens første ordinære årsmøte avholdt, avbrutt av en nydelig lunsj og en pause hvor ting rundt foreningens framtidige drift ble diskutert. Det var generell enighet om at oppmerksonhet og informasjon har første prioritet, og for å få til det må vi verve medlemmer slik at vi blir over 250 stykker og kan søke om statstilskudd til drift. Møtet ble avsluttet med valg av nytt styre.
Leder: Eivind Synnes, Østfold (2 år)
Nestleder: Ranveig Røtterud, Akershus      (1 år)
1. styremedlem: Lillan Vesterkjær, Akershus (1 år)
2. styremedlem; Hans Jokstad, Buskerud  (2 år)
3. styremedlem, Odd-Sverre Jakobsen, Troms (2 år)
Vararepresentant: Nils Nerdalen, Buskerud (1 år)
Valgkomite: Roar Warloff, Buskerud og Kjell Gulliksen, Buskerud.

Forsamlingen var godt fornøyde med lokaler og service på Haraldvangen og det ble foreslått å arrangere også neste landsmøte på samme sted. Vakre Hurdalsjøen var fremdeles islagt men med en tidligere vår ville omgivelsene ha vært enda flottere. Vi takker for oss til Haraldvangen, til de svært dyktige og hyggelige foredragsholderne fra Ahus og fra Norsk Pasientforening, og sier VEL MØTT til et nytt, aktivt arbeidsår for foreningen!

Årsmøtet har sendt blomster og stor takk til Frank Oterholt, avtroppende leder, for hans innsats i oppstartsåret. Uten hans bidrag hadde det ikke vært noen forening.
Årsmøteprotokollen ligger vedlagt.
Blærekreftdagen 4. mai
Blærekreftdagen ble innstiftet i USA for noen år siden, under slagordet «Walk for bladder cancer». Vår norske forening regner Blærekreftdagen i 2012 (05.05.2012) som sin stiftelsesdato. Da gikk fem personer - to pasienter, en pårørende, en forsker og en vennlig interessert - «for blærekreft» fra Bogstad Camping til Bogstad gård i Oslo, drakk kaffe og gikk tilbake. Fem personer er kanskje ingen folkebevegelse, men se hva den spaserturen på to ganger ett kvarter har ført til?
Årets Blærekreftdag 4. mai vil bli brukt til å starte en medlemsvervekampanje som varer ut mai måned. Vi skal ha stands i Fredrikstad, Tromsø, Drammen og Oslo, selge gule sløyfepins, dele ut flyers og informere om sykdommen og foreningen. På forhånd hjertelig takk til alle som har helse og anledning til å stille opp denne dagen. Dersom noen har en historie å fortelle og er villlige til å la seg intervjue, vil vi gjerne høre fra dere. Personlige historer er den aller beste profileringen saken kan få. Men vi får også drahjelp fra Color Line som har gitt oss to gavekort à to plasser på cruise til Kiel. Disse vil bli trukket blant de som verver medlemmer til oss, og blant de som melder seg inn i løpet av mai. Vi vil også lage en Facebook-aksjon for å gjøre navnet vårt kjent.
HELSEPOLITISK HJØRNE
Ny nasjonal strategi på kreftområdet
Vi var representert med to personer på et stort møte på Oslo Kongressenter tirsdag 26. februar hvor den nye nasjonale kreftstrategien ble diskutert. Ved å kle oss slik at vi syntes godt (en sleip men effektiv strategi) fikk vi ordet raskt og fikk markert oss godt. Vi fikk både sagt fra om de store forskjellene mellom ulike krefttyper når det gjelder oppmerksomhet, forskningsfinanisering og faglig framgang, vi fikk sagt fra om mangelen på urologer som nå begynner å nærme seg et kritisk punkt og bare vil bli verre, og vi fikk sagt 
noe om at det finnes et betydelig forbedringspotensiale når det gjelder kommunikasjonen mellom lege og pasient.
SAMARBEID

IndustriEnergi

HMS-lederen i Industri og Energi, et fagforbund som organiserer mange av de yrkesgruppene som er ekstra utsatt for å få blærekreft, har nylig fått informasjon om oss og dette forholdet. Jeg avventer tilbakemelding.

Elektrikere og blærekreft
HMS-leder i El & It-forbundet ble veldig interessert da jeg tok kontakt med ham og sa at vi får inn urovekkende mange elektrikere. Jeg ble bedt om å sende mer informasjon. Foreløpig viser min oversikt at av ca 55 pasientene på navnelista (medlemmer og andre), er minst 5 elektrikere av fag: Nils, Kjell, Hans, Arild og Willy – jeg tar sjansen på å nevne fornavn fordi det er lite identifiserbart. Men dersom det er flere dette gjelder som jeg ikke har fått med meg, ber jeg om at dere tar kontakt straks, slik at mine tall blir korrekte.
Vi kommer til å begynne med å skrive en artikkel i Nettverk, medlemsbladet til El & It-forbundet. HMS-lederen skulle videre ta dette opp med «arbeidsgiversida», og så legger vi videre planer etter det.
PROFILERING
«Djevelsk god» reklamefilm på TV
Etter norsk lov er det ikke tillatt å sende kommersiell TV-reklame på fire høytidsdager i året: langfredag, 1. påskedag, 1. pinsedag og 1. juledag. Disse dagene får da ideelle og veldedige organisasjoner slippe til med informasjons- og profileringsfilmer på norske reklamefinaniserte TV-kanaler. Vi fikk vist en kort og morsom snutt på 10 sekunder på TV2 i påsken, og den har allerede ført til innmeldinger. 1. pinsedag kommer en litt lengre film (på 15 sekunder), denne gang på både TV2 og TVNorge. Filmen er også lagt ut på nettstedene Facebook og Youtube.
Pins
Til å profilere diagnosen (altså ikke foreningen, men blærekreftsykdommen som sådan) har vi fått laget gule sløyfepins. De har nå kommet og kan kjøpes for kr. 50 pr. stk. + porto. Størrelse: 25 mm høye.
Ny flyer til vervekampanjen

Det er laget ny flyer til vervekampanjen, se vedlegg.

Hjemmeside

Det jobbes med saken…..
STØTTE

Color Line
Color Line syntes vi hadde en god sak og har støttet vår medlemsvervekampanje med to gavekort à to plasser på et cruise t/r Kiel i utvendig, trestjerners lugar (som kan oppgraderes for egen regning). Ett gavekort vil bli trukket ut blant de som verver medlemmer til oss, det andre blant de som betaler medlemskontingent i løpet av aksjonsperioden 4. – 31. mai.

Stilling ledig 
Dersom noen ønsker mer informasjon eller har innspill om noe av det som er omtalt, bare ta kontakt!

Mvh. Ranveig

Gratulerer med Blærekreftdagen 4. mai!
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Siste:


Vi har fått flere radiointervjuer i dag 3/5, både med Eivind og andre + oppslag i Fædrelands-vennen. Og det blir kanskje mer mediedekning til uka!














KALENDER


Åpent møte i Østfold 7. mai


Det blir arrangert et åpent møte i Kulturkvartalet i Sarpsborg tirsdag 7. mai kl. 19.00. Tema: Blærekreftoperert, og hva så? Tiden etter diagnosen. Det blir foredrag av Eivind Synnes, Ruth Dyresen og undertegnede, og en fra Lærings- og mestringssenteret i Moss.





Åpent møte i Fredrikstad


Åpent møte i Fredrikstad i slutten av august. Tema: vaksinebehandling av kreft. Foredrags-holdere fra Tyskland (dr. Thomas Neẞelhut) og Radiumhospitalet (prof. Gustav Gaudernack).





Åpent møte i Vestfold


Vi håper å få arrangert et åpent møte i Vestfold før sommeren med Krefthunder (hunder som markerer på kreftprøver) som tema, mer informasjon kommer.





Åpent møte på Ahus


Vi håper også å få arrangert et åpent møte på Ahus før sommeren. Tema her blir «Arvelig urologisk kreft» med professor Pål Møller som foredragsholder.





Åpent møte i Bergen


Over sommeren er det på tide med et møte i Bergen, også der kommer vi tilbake med mer informasjon.





KURS


Blærekreftskolen del I


Dette er en lysbildeserie med oversikt over og forklaring på de viktigste begrepene som brukes av legene om sykdommen, hvordan den opptrer  i befolkningen og om den enkeltes diagnose, for eksempel klassifiserings-systemet de bruker. 





Bestill et gratis eksemplar via foreningens kontaktmuligheter, se egen ramme.





KURS


Facebook for Blærekreft-foreningen


Dette er et kort, oversiktlig kurs i bruk av Facebook, opprinnelig utarbeidet av Seniornett og tilpasset våre medlem-mer. Kurset er lagt opp veldig grundig med trinn-for-trinn-forklaringer. Bestill et gratis eksemplar via foreningens kontaktmuligheter i egen ramme.





Blærekreftforeningen


Stiftet: 05.05.2012


Org.nr.: 998 479 169


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 2013 - 2014: 


Eivind Storm Synnes (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Lillan Vesterkjær (styremedlem)


Hans Jokstad (styremedlem)


Odd-Sverre Jakobsen (styremedlem)


Nils Nerdalen (varamedlem)





Blærekreftforeningen på nett:


� HYPERLINK "http://www.dengulebloggen.wordpress.com" �www.dengulebloggen.wordpress.com� (nyheter, informasjon)


� HYPERLINK "http://www.facebook.com/#!/groups/blaerekreft/" �http://www.facebook.com/#!/groups/blaerekreft/� (samtalerom hvor man treffer likesinnede)


� HYPERLINK "http://www.facebook.com/#!/Blaerekreft" �http://www.facebook.com/#!/Blaerekreft� (informasjon utad)


� HYPERLINK "http://blaerekreft.origo.no/" �http://blaerekreft.origo.no/� (aktiviteter)








Redaktør til Den gule posten


Blærekreftforeningens ønsker å utvikle sin informasjonsavis til et medlemsblad av litt høyere standard enn nå, og søker herved en redaktør. 


Kvalifikasjoner: Må kunne gjøre alt. Særlig lage fin layout.


Vi tilbyr: Ingen lønn. Ingen ordnet arbeidstid. Ingen frynsegoder. Ingen pensjon. Litt ferie. 


Søknad sendes nestleder snarest.
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