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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.
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Blaerekreftforeningen




ORGANISASJONSNYTT
Logo
Logoen regnes nå som ferdig. Det kan bli små justeringer i fargen, men ellers blir den slik:
Er dere fornøyde?

Tall og statistikk
Medlemstallet har vokst til 32 siden sist. Jeg regner med at når vi sender ut nye giroer litt utpå nyåret så vil tallet vokse en del mer siden noen antagelig har ventet litt med å melde seg inn. På bloggen har vi hatt godt over 8000 treff totalt siden oppstart, og ny dagsrekord den 4. desember med 98 treff den dagen.
PC og skriver i sponsorgave

Forrige utgave av Den gule posten ble skrevet på en gammel og treg pc. Nå har vi fått en flott ny pc og fargeskriver fra Komplett.no i gave. Våre hjertelige takksigelser og en bunke flyers er sendt til Sandefjord. 
Blærekreft-treff i Vikersund 17. november 2012
Blærekreftgruppa i Buskerud hadde sitt andre treff i Vikersund lørdag 17. november, på Frivilligsentralen. Sju frammøtte, to og en halv time, en del kaffe og litt attåt gikk med til å bli bedre kjent og utveksle erfaringer. Trivselsfaktoren var god, og det ble vedtatt å ha et nytt møte før påske. Kontaktperson: Kjell Åge Holm Gulliksen, tlf. 95180164.
Grafisk profil

Studentene ved Høgskolen i Buskerud i Drammen valgte ikke oss til sine prosjekter, så vi må enten lage den grafiske profilen selv eller få noen andre til å gjøre det for oss. 
Kommunikasjonsstrategi

Vi får ukentlig, av og til daglig, oppfølging fra Geelmuyden.Kiese når det gjelder å komme ut med vårt budskap til offentligheten. Det er en vanskelig og tøff jobb å få fram noe som ingen tror har interesse for andre siden ingen snakker om det, men denne runddansen av argumenter skal vi klare å bryte. 
Vi har blitt bedt om å starte med å forsyne avisene med nyhetssaker om blærekreft. Foreløpig har vi fått inn en nyhetssak i VG: «Dette avgjør når du får kreft-diagnosen. Om du er mann eller kvinne, hvor gammel du er og hvor mye du tjener avgjør når du får kreftdiagnosen, slår ny forskning fast. Osv.» Blærekreft var en av de omtalte diagnosene. Artikkelen sto i VG+, hvilket betyr at du må være abonnent for å kunne lese det på nett. Men det betyr vel kanskje at dette var viktig nok til at de tror at folk vil betale for et slikt abonnement for å få lest artikkelen?
Det er forøvrig veldig hyggelig å kunne fortelle at urolog Bjørn Brennhovd ved Radiumhospitalet har sagt seg villig til å svare på medisinsk-faglige spørsmål fra pressen når vi får inn nyhetsoppslag.

Informasjonsplakat

En informasjonsplakat som forteller om vår eksistens har blitt sendt ut til alle landets urologiske avdelinger og seksjoner. Dersom dere ikke ser den neste gang dere er på sykehuset, så si fra! Urologene i Kristiansand og på Lillehammer sendte hyggelige meldinger tilbake og sa seg glade for at det var dannet en forening for blærekreftpasientene.
SAMARBEID

Legemiddelindustrien

Jeg har hatt et veldig hyggelig møte med MSD (Merck, Sharp & Dome, et av de største legemiddelfirmaene). Legemiddelrepresentanten ville gjerne støtte oss, men sjefen sa «dessverre, det har vi ikke midler til». De har ingen medikamenter som går direkte på blærekreft, så da er ikke vi interessante for dem. Akk ja.
HELSEPOLITISK HJØRNE
Ny nasjonal strategi på kreftområdet
Høringsuttalelsen er sendt, og vi har fått tilbakemeldinger fra fagmiljøet om at den var både god, gjennomtenkt og velskrevet. –Hyggelig å høre. Videresendes til alle som bidro!
Aviskronikk

Noen av oss skrev en kronikk om dette at noen krefttyper blir neglisjert og sendte den til noen store aviser, men ingen tok imot siden de nettopp hadde hatt mye stoff om kreft under Rosa Sløyfe-aksjonen og Movember-aksjonen. Men nå vet iallfall debattredaktørene litt mer om oss!
Stortingspolitiker

Jeg har i dag hatt et telefonmøte med en stortingspolitiker fra SV som kunne tenke seg å ta opp saken om ulikebehandling av krefttyper i Stortingets spørretime.

BLÆREKREFTFORENINGEN PÅ NETT
For nye medlemmer legger vi ut lenkene til våre nettsteder:
www.dengulebloggen.wordpress.com (nyheter, informasjon)
http://www.facebook.com/#!/groups/blaerekreft/ (samtalerom hvor man treffer likesinnede)
http://www.facebook.com/#!/Blaerekreft (informasjon utad)
http://blaerekreft.origo.no/ (aktiviteter)
På de tre nederste nettstedene må man opprette konto og logge inn for tilgang. Bloggen er tilgjengelig for alle, og melder du deg som «følger» får du beskjed når nye innlegg legges ut.
MEDISINSK
Klinisk studie på everolimus
Et par leger og jeg jobber med prosjektbeskrivelsen. Dette er et langt lerret å bleke.
Ny norsk blærekreftmedisin på gang

Til neste år håper forskere i Trondheim at de kan starte utprøving av en ny, norskutviklet blærekreftmedisin på pasienter. Den skal direkte inn i blæra, så dette blir tilbudt pasienter som ikke har utviklet muskel-invasiv blærekreft.. Les mer om nyheten på Den gule bloggen.
NETTVERK NYTTER

Til støtte og hjelp

De fleste av dere vet at vi for en tid siden ble kontaktet av en fortvilet pasient som hadde store plager etter kreftbehandlingen. Pasienten fikk oversendt alle sympatierklæringer som jeg fikk av dere, han tok kontakt med andre i nettverket, han ble oppringt etter noen timer(!) av sin urolog etter at jeg hadde tipset legen om at hadde en pasient (uten å nevne navn) som slet veldig, og han har fått flere tips både om hvor, hvordan og hva han videre kan gjøre. Pasienten er for det første veldig glad for sympatien og kontakten med andre pasienter, han er i mye bedre form nå og sover bedre om natta, han har fått seg ny fastlege med veldig godt resultat, og føler at ting er kommet på rett spor igjen. Jeg er enig med urologen hans om at det antagelig er andre ting enn blærekreftbehandlinga som ga ham de plagene han har hatt, men det får vi vite mer om senere. –Må bare få tilføye at han gikk hos sin gamle fastlege i 6 måneder med blod i urinen uten å bli sendt til urolog for cystoskopi. Helt utrolig!
Tidligere i høst fikk vi inn en ung pasient som fikk løftet livsmotet sitt etter å ha fått diagnosen og tolket den til å være verre enn den var.

Begge sakene er gode eksempler på at et pasientnettverk og en pasientforening har sin klare funksjon. Helsevesenet kan ikke dekke alle behov. 

SOLIDARITET
Helgelandssykehuset lager møtested for kreftpasienter

Helgelandssykehuset har fått midler til en stilling som kreftkoordinator, og bruker denne til å lage et møtested for kreftpasienter. De har planlagt treff siste onsdag hver måned framover, kl. 15.30 – 17.30 på Selfors sykehjem i Rana. 

Nyrekreft

Nyrekreftpasientene har fått sin egen forening – gratulerer! Deres hjemmeside ligger på www.nyrekreftforeningen.no. De trenger hjelp til å nå aktuelle pasienter.
Bukspyttkjertelkreft

Vi har fått en forespørsel om å sette en pasient med langtkommet bukspyttkjertelkreft i kontakt med iallfall èn annen pasient med samme diagnose for utveksling av felles erfaringer. Det har vi hittil ikke lykkes med, dessverre. Kan noen av dere hjelpe?
Jeg håper flest mulig vil gjøre blærekreft, nyrekreft og bukspyttkjertelkreft til en «snakkis» nå i jula. Det er ofte rom for alvorlige temaer innimellom alt det andre i jula, mange setter pris på å prate om annet enn nisser og ribbesvorens konsistens. Bare ikke la kreft bli hovedtema på festen! (
 «Snakkis»

Innimellom får jeg kontakt med pårørende til pasienter som nekter å snakke om sykdommen sin. Dette blir ofte veldig vanskelig for de pårørende, og de er fortvilte. Enhver må respekteres for sitt ønske og sine valg, men lar de være å si noe fordi de tror temaet er skambelagt? Hadde det vært lettere for dem dette gjelder å snakke dersom de hørte andre ta opp temaet? Jeg oppfordrer derfor alle til å benytte alle muligheter til å nevne ordet blærekreft, gjerne med henvisning til et innlegg dere har lest på bloggen. Det ligger mye der som hverken er tungt eller trist. Om Frank Sinatra, for eksempel?
FRAMTIDIGE PLANER

Invitasjon

I samarbeid med Bærum Sykehus og Vitusapotekene i Bærum vil det bli arrangert et åpent møte om blærekreft på sykehuset der, onsdag 23. januar kl. 18.30 – 21.00. Enkel servering fra kl. 18.00. Foredrag av urolog Reza Zare, meg, noen pasienter og kanskje en stomisykepleier. Mer informasjon kommer på Origo.no og de andre nettstedene.

Årsmøte

Slike møter må berammes i god tid, og Blærekreftforeningens første ordinære årsmøte er fastsatt til første helga over påske (rundt 6. april) på Haraldvangen ved Hurdalssjøen. Om det blir fredag-lørdag eller lørdag-søndag er litt usikkert; jeg jobber med muligheten for at vi kan få arrangert en fagdag for helsepersonell samtidig, og da må det bli på fredagen. Jeg jobber også med muligheten for å få økonomisk støtte til arrangementet, men inntil videre ligger prisen på overnatting på rundt en tusenlapp. Videre håper jeg dere støtter et forslag om å beregne såkalt reisestøtte, slik at samtliges reiseutgifter midles ut på alle. Formell innkalling kommer litt utpå neste år, tenk over om dere har noen saker å melde inn.

###
We wish you…

Det er nok noen som ikke kan nyte jula slik de gjerne ville på grunn av sykdom, men jeg ønsker uansett alle en så god julehøytid som bare mulig! Jeg takker samtidig for alle gleder vi har hatt sammen dette første driftsåret til nettverket og foreningen, for felles innsats – noen slik og andre sånn - og gleder meg til å skrive årsberetning over nyttår. Sykdom tar ikke ferie og det gjør heller ikke nettstedene våre, og jeg er tilgjengelig på telefon dersom noen trenger kontakt. Nummeret står nederst. Bare ring!
Riktig god jul og godt, nytt år, hver og en!
Mvh. Ranveig,
blærekreftnissen
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