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Chnistmas,




Nr. 4/2014
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.
Hei igjen!

Jeg lovte å komme med nyhetsbrev med ujamne mellomrom, og det løftet holder jeg. Vi prøver å få gitt ut fire slike nyhetsbrev årlig, men med høyt tempo, mye å gjøre og få personer å fordele oppgavene på, holder det noen ganger hardt. Kanskje det blir bedre til neste år… (
Ranveig
ORGANISASJONSNYTT
Blærekreftforeningen har blitt medlem i Funksjons-hemmedes Fellesorganisasjon, FFO
FFO er en paraplyorganisasjon for mange av landets foreninger for syke og funksjonshemmede. På representantskapsmøtet den 22. november i år ble vi, sammen med Hjernesvulstforeningen, tatt opp som medlemsorganisasjon nr. 76 og 77. Fra før er fire andre kreftpasientforeninger med i FFO. 
FFO har et veldig godt kontaktnett med politikere og embetsverk i Norge, og de gir oss derfor gode muligheter til å påvirke myndighetene slik at vi kan få bedret forholdene for blærekreftrammede.
Av direkte nytte for den enkelte pasient/pårørende kan nevnes FFOs Rettighetssenter som kan nåes på http://www.ffo.no/no/Rettighetssenteret/
epost: rettighetssenteret@ffo.no 
eller telefon 96 62 27 60. 

Slik beskriver de seg selv:
«FFOs Rettighetssenter er et rådgivnings- og kompetansesenter i rettighetsspørsmål som gjelder personer med funksjonshemning og kronisk sykdom.Spørsmålene kan gjelde både velferdsrettigheter og diskriminering.Vi er jurister med erfaring innen velferdsrettens område og senteret har tillatelse til å drive rettshjelpsvirksomhet.»

Jungelhåndboka er en annen nyttig ting: en årlig utgivelse som er «den eneste oppdaterte guiden gjennom lover og rettigheter innen velferdsretten.» Bestilles samme sted.
Lokale treff

Vi rakk to uformelle treff til før jula tok oss: I Tromsø 10. des. og i Bergen 11. des. I Tromsø ble det labert oppmøte; den som sto som arrangør og urologen som lovte å komme. Vi skylder på været denne gangen, men egentlig hadde det roet seg ganske mye så vi er ikke helt sikre på om det holder som grunn. Noen har «gyldig frafall», men hvis de av våre som trekker lasset der oppe skal orke å fortsette må andre kjenne sin besøkelsestid og støtte opp der de kan, primært ved å møte opp på slike treff så sant det er mulig. Det er og blir et grisgrent strøk, og det gjør hver og en til en viktig medspiller.
Vi sikter mot et nytt treff i februar, lørdag 14. kl. 12, da med værforbehold som avgjøres torsdagen før. Neste mulighet dersom dette blir avlyst, blir i mai. Mer info kommer.
I Bergen ble det usedvanlig godt oppmøte, deriblant flere nye som fant fram til oss fordi vi annonserte møtet i avisen. Et ovalt bord med en kaffekanne og litt sjokolade og litt flere deltagere enn det egentlig var plass til rundt bordet, ga en tett og fin stemning hvor det ble lett å komme med sine erfaringer og spørsmål. Noen av de erfaringene ble gjenstand for en kombinasjon av humor fordi de lå bak i tid, og fortvilelse med tanke på at kanskje andre vil bli utsatt for noe tilsvarende hvis ikke noen endrer på enkelte forhold. En annen nyttig ting ved erfaringsdeling er at man blir så fornøyd med at man tross alt ikke har opplevd alt det som andre har måttet stri seg gjennom. Så med alvor og skjemt hånd i hånd; det blir garantert godt oppmøte også på neste treff i Bergen.
Medlemsvervingen

Vi er NESTEN i mål! I skrivende stund er det 249 medlemmer med full medlemsstatus som har betalt sin kontingent på 275 kr. til foreningen. Av disse er 124 pasienter, resten er pårørende. Dette betyr at vi kan søke om driftsstøtte fra staten i 2015, og forhåpentligvis få penger i 2016. Videre har vi 8 støttemedlemmer, og det synes vi er veldig hyggelig. 

I tillegg sendes dette nyhetsbrevet til litt over 40 personer som enten er pasienter, pårørende eller andre interesserte, og som ikke ennå har meldt seg inn. 
Jeg er sikker på at vi får inn det siste aldeles påkrevde medlemmet nå før nyttår, derfor erklæres nå seieren i havn;
VI GREIDE DET!
Men det er fint å ha et lite overskudd å ta av for sikkerhets skyld, så bare fortsett å melde dere inn og verve andre. Det har vært en stor glede, og stooor spenning, forbundet med å følge økningen i medlemstallet nå på slutten. Mange har bidratt med hjerteblod og det hvite ut av øyet for å få dette til, og vi har fått vist på en annen måte enn noen gang før at de blærekreftberørte kan løfte i flokk! Sammen er vi sterke, og sammen kan vi helt klart greie utrolig mye. Så: Hjertelig, tusen takk for innsatsen til alle som har bidratt. 
Litt nyttig info:

De som har meldt seg inn for første gang etter 1. november får kontingenten gjeldende også for 2015, så dere får ikke nytt krav nå over nyttår.

Dere som fremdeles sitter på gjerdet og tror dere sparer noe på å vente til januar: Nix! Ta det like gjerne nå med en gang: kr. 275 til konto 1503.28.91184. Det er medlemstallet ved nyttår som gjelder i alle sammenhenger. Alle som med hånda på hjertet kan si at de selv er (eller har vært) diagnostisert eller er pårørende til en som er eller har vært det, SKAL registreres som «fullt» medlem, uansett om man ønsker å være passiv. Støttemedlemskategorien er forbeholdt fagfolk og andre som IKKE er pasienter/pårørende. 

Til de som melder seg inn via websida vår: dere får ingen papirfaktura tilsendt. Dersom dere ikke får kvitteringsmailen som sendes ut automatisk: 1. Sjekk spamfilteret. 2. Sjekk at dere skrev inn riktig epostadresse. 3. Ring meg og si fra: 47489600

Dere som ikke har datamaskin og ønsker papirfaktura: ta kontakt!
HELSEPOLITISK ARBEID
Forslag til statsbudsjettet 2016
En av de viktigste tingene FFO gjør er å ha møter med sentrale politikere og komme med konkrete innspill til statsbudsjettet, basert på forslag fra foreningene. 
Vi heiv oss på karusellen som hadde frist 12. desember og sendte inn et forslag til FFO, sammen med Prostatakreftforeningen, om at det bør bevilges midler til flere urologstillinger her i landet. Hvis forslaget får støtte i FFO sentralt, avveid mot andre gode forslag, vil det bli oversendt Finansdepartementet i midten av januar. Og kanskje vil vi se det igjen på statsbudsjettet for 2016, som en endring i en post der. Følg med!
HELSEØKONOMI
Vi har i mange år hørt at blærekreftpasientene ikke kan undersøkes med blålys ved cystoskopi fordi det er så dyrt og avdelingene får ikke betalt for ekstrautgiftene gjennom stykkprisfinansierings-ordningen (InnsatsStyrt Finansiering, ISF) og DRG-vekter (DiagnoseRelatert Gruppe og fordeling av «poeng» eller «vekter» for hver prosedyre som utføres). Etter litt søk for å finne rett instans for henvendelsen fant vi fram til finansierings-avdelingen i Helsedirektoratet, og der ble vår henvendelse tatt godt imot!
Først fikk jeg en lang og god prat med avdelings-lederen, deretter ble jeg oppringt av en saksbehandler som gjerne ville høre både mye og mer, og i tillegg ble vi bedt om å sende et skriftlig innspill om hvilke punkter vi ønsket at de skulle se nærmere på.
Det har vi gjort, og nå venter vi spent på resultatet. Vi vet at Photocure (det firmaet som har utviklet blålysteknologien) og urologene har prøvd på det samme tidligere men blitt avvist, så kryss fingrene!
Det kan ellers være greit for dere å vite at vektene og poengene i dette systemet endres etter de faktiske regnskapene til de avdelingene som er referanseavdelinger i dette systemet. Det betyr at de pasientene som krever mest og får det, legger grunnlaget for mer penger til kommende pasienter de påfølgende år. Rådet fra Helsedirektoratet er derfor: krev mest mulig! Det gjør litt vondt for den avdelingslederen som nå har økonomiansvaret for avdelingen, men det baner vei for bedre forhold etter hvert. 
Blærekreftpasientene har hittil vært utrolig beskjedne på egne vegne, og det har også urologene vært på deres vegne. Dette må endres og det vil urologien som fagfelt ha både nytte og glede av.
DET MEDISINSKE HJØRNET
Behandling av sår blære etter gjennomgått BCG-behandling
En løsning med inaktiverte tuberkelbasiller, BCG, settes inn i blæra til de som har litt aggressive svulster som kommer igjen og igjen, men hvor svulstene ikke har vokst seg langt inn i blæreveggen. Etter slike BCG-skyllinger, når behandlingen er avsluttet, blir noen veldig såre i blæreslimhinna. Det skyldes at et beskyttelseslag mellom cellene i slimhinna og urinen er blitt ødelagt slik at cellene har direkte kontakt med urinen. Disse pasientene kan få hjelp til å restaurere dette beskyttelseslaget med en løsning av noe som heter natrium-kondroitinsulfat, handelsnavn Gepan eller Uracyst. Dette har det hittil ikke vært vanlig å tilby blærekreftpasienter selv om personer med interstitiell cystitt har fått det i mange år. Så skriv opp navnene på en lapp og ta med til urologen neste gang, kanskje de blir glade for å møte en informert og oppdatert pasient. (..Og SELVFØLGELIG pleier de å tilby det til pasienter som trenger det…) ;D
Kirurgisk behandling av inkontinens
Inkontinens kan i noen tilfeller behandles kirurgisk. Hos de som har fått fjernet egen blære og satt inn erstatningsblære kan man, dersom lukkemuskelen til blæra er intakt men nervene er skadet, sette inn en liten pacemaker som hjelper til med å holde muskelen lukket når den skal.

Dersom selve lukkemuskelen er skadet kan man sette inn en kunstig lukkemuskel. Systemet består av en liten vannfylt ballong som ligger inne i magen, en liten mansjett som legges rundt urinrøret, og en liten trykknapp som legges i pungen hos menn eller ned mot mellomkjøttet hos kvinner. Når man trykker på knappen utløses et væsketrykk i mansjetten som åpner for urinen. Etter avsluttet tissing fylles mansjetten med vann igjen og lukker urinrøret. Systemet er lukket: vannet går bare frem og tilbake mellom mansjetten og ballongen. Operasjonen utføres kun på Rikshospitalet.
For nye lesere:

TEMA FOR ARBEIDSÅRET 2015 blir
DIAGNOSTIKK
Mer informasjon kommer, men hvis noen har en historie å fortelle eller et innspill å komme med, så bare ta kontakt.
LANDSMØTET 2015

Vi varsler om at landsmøtet 2015 blir 10. – 12. april. Stedet er Haraldvangen i Hurdal. Hold av helga, mer informasjon kommer!
FACEBOOK-GRUPPA

For de som ikke har oppdaget den ennå: Vi har en fantastisk gjeng i vår «lukkede» Facebook-gruppe. Du må være medlem av Facebook for å kunne delta, men trenger ikke opprette «venne-forbindelser» etc. Det som skrives i gruppa kan ikke sees av andre enn de som er medlemmer, selv om det du legger ut vil vises for deg (ikke for andre) på din egen «vegg», som det kalles. Gruppa heter «Blærekreft», enkelt og greit. Søk den opp og be om å bli medlem. Nye som legges til får lov å henge med et halvt års tid før de forventes å melde seg inn i foreningen, så dersom noen har vært med lenge og ønsker å fortsette der inne: ta en tur i banken med en kontingentinnbetaling. (
INGEN DATANERD?

For dere som ikke har datamaskin og internettforbindelse: Vi arrangerer lokale treff, landsmøte, snakkes på telefon og sender informasjon på papir!
LIKEMANNSTJENESTEN

En likemann er en person som har vært gjennom noe av det samme som du har vært eller skal, og kommet gjennom det med hodet på rett plass. Han eller hun er blitt bevisstgjort sin rolle gjennom kurs og har sagt seg villig til å være, og blitt godkjent av foreningen som, foreningens likemann.

Våre likemenn kan nås via foreningens telefonnr. De er dyktige og hyggelige og stødige personer som kan være et medmenneske i akkurat din situasjon. De er ikke helsepersonell, men de kan hjelpe til med å dele sin egen erfaring og kanskje gi råd og tips om veien videre. 
I neste nyhetsbrev…
…blir det nyheter på forskningsfronten: Den første kliniske studien i Norge siden 2003(!) er i gang, og vi starter selv et prosjekt som kan revolusjonere diagnostikken, intet mindre. Følg med…

GOD JUL OG GODT, NYTT ÅR!
På vegne av styret: Ranveig
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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. hovedkontor: 47489600


Bankkonto: 1503.28.91184


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





Styret 2014 - 2015: 


Stine Buan (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Hans Jokstad (styremedlem)


Nils Nerdalen (styremedlem)


Birger Andersen (varamedlem)





Blærekreftforeningen på nett:


� HYPERLINK "http://www.blærekreft.no" �www.blærekreft.no� (vår egen webside)


� 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)
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