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Nr. 1/2013
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
Vi fylte auditoriet på Bærum sykehus
Jeg har fått til dels svært gode tilbakemeldinger fra både pasienter, fagfolk og andre, eksempelvis lederen i Venner av Bærum Sykehus som er professor og sikkert vant til gode møter. Jeg tror derfor vi trygt kan si at møtet var vellykket. Jeg telte underveis til 76 deltagere, hvilket var minst 7 ganger så mange som vi hadde trodd skulle komme. Jeg var selv første foredragsholder hvor jeg fortalte om pasientgruppa og de ulikhetene den opplever i samfunnet og i helsevesenet på grunn av manglende oppmerksomhet. Neste mann ut var overlege i urologi ved Bærum sykehus, Christian Arstad, som ga en medinsk-faglig oversikt over sykdommen og behandlingsmetoder. Etter ei lita pause med god stemning og mye prat både med og uten kaffekrus i hånda, kom to pasienter med sine historier om hvordan de hver på sin måte hadde løst problemet med bortoperert blære. Den ene hadde pose på magen, den andre hadde erstatningsblære, og begge var like fornøyde med sin løsning. Pasientene ble fulgt opp av henholdsvis en stomisykepleier (Liv Guri Skogmo) og en uroterapeut (Cathrine Teigen) som ga en kort faglig oversikt over hjelpemidler og annet av betydning for disse to pasientgruppene. Pasientene gjorde en svært god jobb og jeg tror dette var noe av det som var av størst interesse for forsamlingen. 
Informasjonsflyer og vervebrosjyre

I forbindelse med møtet på Bærum ble det laget en liten flyer og ei vervebrosjyre. Begge er  lagt ut på Facebook-gruppa under «Filer» og kan lastes ned derfra. De legges også ved som vedlegg til denne e-posten/brevet. Vi har foreløpig ikke råd til å få dem trykket opp og sendt ut, derfor gjør vi det foreløpig på den billige måten. Vervebrosjyra er myntet på pasienter og pårørende, mens flyeren er mer rettet mot andre som vil vite litt om oss og kanskje støtte oss. Begge er laget slik at de skal skrives ut med 2-sidig utskrift. Flyeren er i A5-størrelse, dvs. to flyers pr. A4-ark. Dersom noen har forslag til forbedringer så tar vi hjertelig imot.
Velkomstbrev

For å informere nye medlemmer om hvem vi er og hva vi gjør, har jeg skrevet et velkomstbrev som heretter blir sendt til alle som betaler kontingent for 2013. Når foreningen får «satt seg» litt mer vil det være naturlig å lage en litt mer forseggjort velkomstbrosjyre som sendes ut, men det er for tidlig ennå.
SAMARBEID

Legemiddelindustrien

Jeg har hatt et veldig hyggelig møte med Pierre-Fabrè, et av de få firmaene som faktisk har interesser innenfor blærekreft-feltet. De markedsfører et 2.linje-medikament (hvilket betyr at en 1.linje-medisin alltid skal prøves først, og dersom den ikke virker kan legen prøve dette) til pasienter med metastatisk blærekreft, altså spredning. De fortalte at de ofte opplevde at henvisninger frem og tilbake mellom avdelinger gjorde at pasienten ble for syk til at det var aktuelt med denne 2.linje-medisinen. Dersom organiseringen er et hinder for at pasienter får aktuell behandling er det en sak vi må se på, men vi trenger da historier fra dere som viser at dette faktisk er tilfelle. Ta kontakt dersom dere kan ha noe å bidra med.
HELSEPOLITISK HJØRNE
Ny nasjonal strategi på kreftområdet
Vi har fått invitasjon til et felles møte på Oslo Kongressenter tirsdag 26. februar hvor den nye nasjonale kreftstrategien skal diskuteres. Vi får møte med to stykker, og påmelding er ordnet. Dersom noen har noe de vil vi skal ta opp, så gi beskjed.
Stortingspolitiker

I forrige informasjonsavis fortalte jeg om en politiker som hadde vist interesse for vår sak. Jeg har nå hatt en lang og god prat med denne politikerens helsepolitiske rådgiver. Men deretter har jeg ikke hørt noe mer, heller ikke etter purring. Vi får se om dette bare forsvinner i løse lufta…
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 (gratis) og logge inn for tilgang. Bloggen er tilgjengelig for alle, og melder du deg som «følger» får du beskjed når nye innlegg legges ut.
PROFILERING
Informasjonsplakaten, er den hengt opp?

Vi har forsøkt å sende ut en informasjonsplakat om Blærekreftforeningen til alle landets urologiske enheter. Disse blir ikke alltid hengt opp. Dersom dere er innom på sykehuset og ikke ser plakaten på et ellers logisk sted, så er dere kanskje så frimodige og spør om de kanskje ikke har fått den? Hvis den ikke har kommet fram, håper jeg dere sørger for å formidle kontaktinformasjon den ene eller andre veien.
Hjemmeside

Vi har fått hjelp av en kreftkollega til å sette opp ei enkel hjemmeside. Han jobber med saken.

STØTTE

Rolig, vi hjelper deg…..

Forsikringsselskapet If støttet oss med 15 000 kr. til annonsen i Aftenposten for møtet i Bærum. Tusen takk! Vi håper på mer velvilje derfra så kjenner du en If-ansatt så SMIIIIL…
FRAMTIDIGE PLANER/KALENDER
Treff i Tromsø 13. februar

Gro og Odd-Sverre tar imot til uformelt blærekreft-treff på Vardesenteret på sykehuset i Tromsø onsdag 13. februar kl. 19.00. Målet er  å samle flest mulig og prate og bli kjent. Kaffen vil være varm.

Mestringskurs i Tromsø 14. – 15. februar
Se annonse. Fristen var egentlig 28. januar, men jeg har ikke hørt at det er fulltegnet så er du interessert: prøv! Pris: egenandel på kr 307 + egenandel på reise. For å delta trenger du en enkel henvisning fra lege.
Vinterkonserten på Modum 14. februar
Den 14. februar skal en av våre være med og spille på Vinterkonserten på Modum. Det hadde vært fryktelig moro hvis så mange som mulig møtte opp, gjerne med ei fin, diskret gul sløyfe på jakkeslaget eller genseren. Lenke: http://www.modum.kultur hus.no/webid/info/14942/
Treff i Vikersund 9. mars
Buskerud-gjengen inviterer til nytt treff i Frivilligsentralen i Godshuset på Vikersund stasjon, lørdag 9. mars kl. 11.00. Alle er hjertelig velkomne. 
Treff i Østfold
Vi planlegger et treff i Østfold i nærmeste framtid, men tid og sted er ikke bestemt ennå. Mer info legges ut på nettstedene.
Årsmøte 5. – 6. april i Hurdal
Innkalling ligger vedlagt. Frist for foreløpig påmelding: 15. februar. 

Vi trenger å vite sånn omtrent hvor mange som kommer for å se hva den endelige prisen blir Frist for endelig påmelding og betaling blir 1. mars, beskjed kommer rundt 20 feb. 

Haraldvangen kurs- og konferansesenter ligger i strandkanten på østsida av Hurdalssjøen, 25 min fra Gardermoen. De har soveplass til 160 kurs- og konferansegjester, fordelt på 70 rom i tilknytning til hovedhuset eller i komfortable hytter med bad og stue, samt 41 hotellrom med egne bad fordelt på sittt nye hotellbygg med 28 dobbeltrom og øvre og nedre gjestefløy. De har god mobildekning og trådløst nett. Haraldvangen har fine fellesarealer og flotte uteområder. Vi har reservert rom med hotellstandard til Blærekreftforeningen.
Foreløpig program fredag:

Ca kl.11.00 Registrering

Kl. 12.00 Lunsj

Kl. 13.00 PhD, cellebiolog og blærekreftentusiast Ranveig Røtterud: Velkommen. Blærekreftskolen del I
Kl. 14.00 Professor Pål Gulbrandsen, Ahus: Pasient-lege-kommunikasjon

Kl. 15.00 Guro Birkeland, Norsk Pasientforening: Orientering om hva de jobber med og hva de kan tilby pasienter

Kl. 16.00 Overlege i onkologi Lene Ekern Kvavik, Ahus: Behandling av metastatisk blærekreft

De eksterne foredragsholderne har vært svært velvillige og interesserte, og jeg går god for kvaliteten på det de har å komme med. Det er mulig at disse foredragene blir gjort åpne for allmenheten.

Fredag kveld: hyggelig middag og muligens et underholdningsinnslag.

Lørdag fra kl. 09.00: Årsmøte

Vi antar at vi avslutter årsmøtehelga ca. kl. 16.00 (middag lørdag er ikke inkludert i oppholdet).

Programmet kan bli endret. 

Hjertelig velkommen!

###
Dersom noen ønsker mer informasjon eller har innspill om noe av det som er omtalt, bare ta kontakt!
Mvh. Ranveig,
blærekreftentusiasten
En av våre pasienter med uroterapeuten i bakgrunnen, forteller om sine erfaringer med å leve uten sin egen blære.





Lærings- og mestringstilbud for personer som er operert for blærekreft og deres pårørende.


Tilbud til deg som er operert for kreft i blæra, er pårørende, ønsker å få nye kunnskaper og dele erfaringer med andre i samme situasjon og som ønsker svar på spørsmål om blærekreft. Les mer om kurset på nettet, søk på «opplæringstilbud blærekreft» eller bruk nedenstående lenke.


Tidspunkt fra:	14.02.2013 10:00


til:		15.02.2013 15:00


Sted:Lærings- og mestringssenteret UNN, ved siden av Legevakta, Tromsø


Lenke: � HYPERLINK "http://www.unn.no/kurskalender/laerings-og-mestringstilbud-for-personer-som-er-operert-for-blaerekreft-og-deres-paaroerende-article100744-17826.html" �http://www.unn.no/kurskalender/laerings-og-mestringstilbud-for-personer-som-er-operert-for-blaerekreft-og-deres-paaroerende-article100744-17826.html�








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


