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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.
ORGANISASJONSNYTT
Frivillighetsregisteret

Foreningens første inntekter er blitt brukt til å melde foreningen inn i Frivillighetsregisteret i Brønnøysund. Denne innmeldingen er helt frivillig, men ivaretar og letter kommunikasjonen mellom frivillige organisasjoner og myndighetene.
Blærekreft-treff på Modum 23. september 2012
Dette ble det hittil største treffet med 17 personer rundt det trivelige bordet til Sissel Overn. Vi fikk omvisning på den flotte gården, og spesielt interessant for vår gruppe var det store laggede karet som sto i det gamle fjøset. Sissel trodde det hadde blitt brukt til garving, og garvere var nettopp den yrkesgruppa som aller først ble koblet til miljøpåvirkning som årsak til kreftutvikling i det hele tatt, og da helt konkret blærekreft. Arilds Norgesmestersuppe kokt på elg smakte helt himmelsk, og påfølgende informasjon om situasjonen for blærekreftfeltet var til å både le og gråte av. Det vi fikk for liten tid til var å prate med hverandre og bli kjent.
Blærekrefttreff på Stabekk 20. september 2012
To pasienter og tre andre, tilsammen fem blærekreftentusiaster møttes på nyåpnede Jeppehuset på Stabekk denne lørdagen. Til tross for utsendte pressemeldinger hadde vi ikke fått et eneste presseoppslag om dette treffet, så deltakerne var alle i nettverket fra før selv om de ikke kjente hverandre. Det hindret ikke hverken praten eller hyggen, og pasientene møttes over felles interesser og bekjentskaper. Møtet utviklet seg etter hvert til en rugekasse for gode ideer om hvordan vi kan gjøre foreningen bedre kjent utover og nå fram til flere berørte, og det ble klekket ut minst èn ”djevelsk god ide” som dere nok kommer til å stifte bekjentskap med om en stund. Inntil videre er detaljene forbeholdt de innvidde. Men lokalpressen i hovedstadsområdet må vi nok jobbe mer med til neste gang.

Foreningen vokser sakte, men sikkert
Vi har i skrivende stund 20 medlemmer, med bud om at flere vil komme. Jeg minner om at utenforstående kan bruke støttemedlemsskap som en mulighet til å støtte arbeidet vårt både med penger og (helse-)politisk, og at pårørende i alle kategorier også er hjertelig velkomne som medlemmer med fulle rettigheter. Ofte er en kreftdiagnose mest psykisk belastende for den/dem som står ved siden av, og etter hvert vil det nok komme mer spesifikt innrettede tilbud til denne gruppen gjennom foreningen.
Nye medlemmer

Etter hvert som ryktet om oss når utover, vil ”etablerte” medlemmer rundt omkring bli kontaktet av nye. Huskeliste for første fysiske møte: Håndhils!

Informasjonsmateriell, reklamefolder

Teksten er på det nærmeste klar, men etterlysningen etter bilder i forrige nummer av Den Gule Posten har ikke blitt fulgt opp av dere. Vi ønsker to typer bilder; stemningsbilder (litt sånn poetiske:) og bilder av aktuelle yrkesgrupper, men hvor vedkommende ikke gjenkjennes direkte. Gjerne detaljbilde, siden det ferdige bildet bare blir 3-4 cm stort. Forslag til yrkesgrupper: sjåfør, elektriker, brannmann, prest, dommer, frisør, husmor. –God spredning i alder og sosioøkonomisk status. 

Grafisk profil

Vi har fått kontakt med Høgskolen i Buskerud i Drammen, og professoren på fagfeltet Visuell Kommunikasjon mente våre behov egnet seg for en studentprosjekt i dette faget. Ikke minst syntes hun det var et meningsfullt prosjekt. Hun kjente forøvrig til en pasient. Vi skal legge fram vårt ønske for utforming av brosjyrer, nettside, plakater og annet, inkludert markedsanalyse og litt kommunikasjonsstrategi, så får vi se om noen studenter er interessert i utfordringen den 13. november.

Kommunikasjonsstrategi

Et utspill i Dagens Næringsliv ble fulgt opp av en mail, og nå sitter vi med avtale om et innledende møte hos kommunikasjonsbyrået Geelmuyden.Kiese førstkommende mandag. Er det Norges største innen sitt felt, tro? Vi må ha hjelp til å få fram hvor forskjellig de ulike krefttypene blir behandlet, uten å tråkke Kreftforeningen og helsemyndighetene altfor mye på ømme tær. Unnlatelsesynder hos den siste og egoistisk økonomisk gnienhet hos den første (ha meg unnskyldt!) er ting som må omgås med den aller største omhu. Og bare for å klargjøre: Kreftforeningen gjør utrolig mye bra. Men dagens situasjon for blærekreftpasientene er OGSÅ et resultat av Kreftforeningens arbeid. Dessverre. Og det samme gjelder for en rekke andre diagnoser (nyre, bukspyttkjertel, lever, spiserør, skjoldbruskkjertel –for å nevne noen).

SAMARBEID

Etableringen av Blærekreftforeningen godt mottatt
Jeg har sendt epost til Prostatakreftforeningen (PROFO), Nofus, Kreftpasientene og Norilco, og fått gratulasjoner og lykkeønskninger og tilbud om samarbeid fra alle (unntatt Norilco). 

Vi har venner i Kreftforeningen

Personer som jobber på Kreftlinjen, kontakttelefonen til Kreftforeningen, har begynt å henvise pasienter til oss, og lenker til våre nettsteder blir lagt ut på de nye nettsidene til Kreftforeningen. Dette er vi veldig glade for men går litt stille i dørene med, siden Kreftforeningen sentralt ikke ønsker flere pasientforeninger under sin hatt. - Uoffisielt, vel å merke.

Fysioterapeutforbundet

Noen blærekreftpasienter lekker som en sil, særlig etter innsetting av kunstig blære/ortotop blæresubstitutt. Dette kan i mange tilfeller avhjelpes med riktig trening av bekkenbunnsmuskulaturen. Fysioterapeutene har organisert seg i faggrupper, og har en gruppe for kreft. Denne ”kan” kreft, men ingenting om bekkenbunnstrening. En annen gruppe kan alt om bekkenbunnstrening. Det er gruppa for kvinnehelse. Jeg tok kontakt og gjorde dem oppmerksomme på at 70% av våre lekkende pasienter ville falle mellom disse to stolene, og de tok umiddelbart utfordringen. 

Sykepleierforbundet

Sykepleierne har også organisert seg i faggrupper. Blant alle gruppene er en for urologi, en for kreft, og en for psykiatri. De av våre medlemmer som har fått en skikkelig trøkk av diagnosen, mistet fotfestet og trenger hjelp til å få hodet opp igjen på toppen av kroppen, faller også her mellom alle stoler. Jeg tok kontakt og forklarte problemet, og ble møtt med stor entusiasme og forståelse også her.

HELSEPOLITISK HJØRNE
Nasjonale retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfølging av blærekreft

Dette viktige dokumentet, skrevet på oppdrag fra departementet og koordinert fra Helsedirektoratet, har nettopp vært ute på høring. Jeg og tre engasjerte pasienter har forfattet en høringsuttalelse som er blitt sendt Direktoratet. Ett av de mest graverende momentene som ble påpekt, som en illustrasjon på hvor neglisjert blærekreftfeltet er, var sammenligningen mellom kapitlet for behandling av personer med spredning av blærekreft, og tilsvarende kapittel for brystkreft. For bryst ble det lagt ut om behandlingsalternativer for folk med spredning over 17 sider, referanser unntatt. Samme tema for blærekreft ble beskrevet over ¾ side.
Ny nasjonal strategi på kreftområdet
Dette er et nytt dokument fra Helsedirektoratet, og det favner hele kreftområdet. Dokumentet er nylig blitt lagt ut på høring, og jeg har begynt å jobbe med høringsuttalelsen. Folk som kan tenke seg å bidra på noe vis ønskes hjertelig velkommen til å ta kontakt snarest råd: Frist for høringa er 14. november. Språket er forståelig :-)
Dette dokumentet, som legger nasjonale føringer for alt kreftarbeid for de neste fem årene, er uhyre viktig for oss. En måte å bidra på, og som faktisk vil telle ganske mye, er å få opp medlemstallet. ”Kjøttvekta” har mye å si for hvor mye vekt våre uttalelser vil tillegges, sammenlignet med andre pasientforeninger og andre instanser og aktører.

BLÆREKREFTFORENINGEN PÅ NETT
Facebook-gruppa

FB-gruppa teller nå 35 medlemmer. Vi har helt i det siste fått være til hjelp og støtte for en nydiagnostisert med naturlig nok stort behov for å få svar på spørsmål og lufte synspunkter. Vedkommende er vårt hittil yngste tilskudd, og med erfaring fra andre pasientgrupper ber jeg om at hver og en er spesielt oppmerksomme på de yngre pasientene i gruppa. De har gjerne mindre innsikt i sykdom og helse, mindre livserfaring å øse av, og de har mer å miste for egen del hvis ting går galt. Ellers flyter det mye informasjon om organisasjonssaker og aktiviteter i gruppa, så  den som vil være løpende orientert bør ordne seg tilgang. De som ikke ønsker å være på Facebook selv, kan ta kontakt med meg. Jeg har forsket fram en løsning på ”problemet”... ;-)
Facebook-sida

Denne er ment som en profileringsside for Blærekreftforeningen inntil vi har vår egen hjemmeside oppe. Her legges det ut viktige ”milepæler” i vår utvikling som et skrytealbum. I det siste har det også blitt lagt ut endel faktasnutter for å gi allmenheten mer informasjon om fagfeltet og anspore folk til å komme tilbake til sida flere ganger. Aktiviteten på sida har økt i det siste, og det er fint. Hyggelig med ”Likes” fra nyforlovede 18-åringer!
Den Gule Bloggen

Her har det i det siste blitt lagt ut innlegg om nanorør i blæra, 80-åringer i uforskammet friskt joggetempo (våre egne, forøvrig!), kliniske studier på blærekreft taper i kampen om ressurser i England, nattarbeid øker risikoen for kreft og yrkesskadeerstatning for lungekreft, og nesten for blærekreft tilkjent av høyesterett for arbeidere i en kullbrikettfabrikk i Wales. For ikke å  snakke om un som lurte alle til å tro hun hadde blærekreft og skulle dø, inkludert egne barn, og som fikk lurt til seg 15000$ fra medfølende mennesker. Hold deg oppdatert, så har du noe å snakke med naboen om! 6443 personer har vært der før deg......
(www.dengulebloggen.wordpress.com)
Origo.no

Det ligger ingen kommende aktiviteter ute på Origo-sonen Blærekreft, men det sysles i det stille med planer om et nytt treff i Buskerud.

Har du barnebarn? La dem finne fram til alle disse nettstedene og bli imponert over hvor friske og kjekke vi er i stilen!

MEDISINSK
Klinisk studie på everolimus
Den 23. august ble det i Science, et av verdens fremste vitenskapelige tidsskrifter, publisert en artikkel om en klinisk studie hvor noen av pasientene hadde blærekreft, og en av disse hadde blitt kvitt spredningen sin og vært kreft-fri i over 2,5 år. De hadde videre funnet ut at dette skyldtes en genfeil i et gen som kalles TSC1, og andre pasienter med samme genfeil viste mindre, men likevel positiv respons på denne medisinen. Vi har jobbet for å få utført gensekvensering av to av våre pasienter, den ene er under analyse nå. Videre gjør vi et forsøk på å få satt igang en studie her i landet på blærekreftpasienter med spredning. Det er mange skjær i sjøen, deriblant kapasitet og økonomi.
Oncolex.no

Dette er et nettbasert medisinsk leksikon utviklet ved Radiumhospitalet, skrevet for fagfolk. Redaksjonen holder akkurat nå på å ”oversette” innholdet til vanlig språk for menigmann, kalt Kreftlex.no., og ønsker kontakt med noen som vil være testpersoner for å se om de ”treffer blink” på målgruppa. De hadde bgynt på kapitlet om blærekreft samme dag som jeg tok kontakt om noe annet. Vil du være testperson innen blærekreft? Jo mindre du kan om medisin og sånt, jo bedre. Ta kontakt. Innsatsen vil i noen grad bli godtgjort.
ANNET
Legemiddelindustrien

Et legemiddelfirma tok kontakt og lurte på om de kunne hjelpe oss med noe, de fant stor glede i at det endelig ble gjort noe for blærekreftpasientene. En avtale mellom Legemiddelindustri-foreningen (LMI) og pasientorganisasjonene, inngått for et år siden, gir retningslinjer for dette samarbeidet: Vi kan lage et ”prosjekt” og søke om støtte, begrenset til 50% av prosjektets budsjett. Videre kan støtten fra LMI ikke overstige 15% av foreningens totale budsjett. 15% av 5000 kr = 750 kr... :-) 
Vi ser med glede fram til flere innmeldinger!

Apotekene

Jeg har nettopp hatt en veldig hyggelig prat med en farmasøyt på Vitus Apotek på Bekkestua, som etter forslag fra en (annen:) duracellkanin i nettverket hadde sett muligheten for, og potensialet i, en fagkveld for apotekansatte og pasienter om blærekreft. De apotekansatte hadde stort behov for opplæring i stomi-problematikk og annet vedrørende diagnosen. Dette er helt på innledende stadium, men ideen var så god at dette må vi bare få til.
Tro og tro

Hvis noen tror at jeg er den eneste som gjør noe i denne organisasjonen, så tro om igjen. Jeg får hjelp til veldig mye, men når de det gjelder ikke profilerer seg selv så må jeg også være litt diskret på deres vegne. Men jeg kan forsikre dere om at nettverket har en stamme (jaja, stamme og stamme; vi har vel knapt noe annet enn...) av flinke folk på mange områder, og de både løfter og bærer. På gummisåler.
Jeg inviterer likevel enda flere til å ta 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 som tidligere sagt: det er bare dere selv som kjenner deres egne talenter og muligheter.
Ta også gjerne kontakt hvis dere har behov for hjelp. Om ikke annet så får vi allfall oversikt over hvilke typer problemer som kan dukke opp. Kanskje vi også kan løse problemet sammen.

Mvh,

Ranveig

blærekreftentusiast og

duracellkanin
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