
Nr. 1/2014
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.
Vel overstått jul og godt nytt år!

Dette nyhetsbrevet skulle ha kommet i desember, men tida strakk dessverre ikke til – beklager så mye. Det positive i dette er at det stadig skjer ting i foreningen, og det er jo bra!
INNKALLING TIL ÅRSMØTE 2014

I henhold til vedtektenes paragraf 8 innkalles det herved til Blærekreftforeningens andre ordinære årsmøte

lørdag 29. mars kl. 09.00

på Haraldvangen i Hurdal

Saker som ønskes behandlet på årsmøtet må være styret i hende senest 28. februar. Endelig saksliste vil bli sendt ut til de påmeldte innen 15. mars.

Styret varsler to saker foreløpig i tillegg til vanlige årsmøteformalia:

1. Hvordan foreningen skal organiseres mht struktur og oppbygning

2. Tilknytning til en eventuell paraplyorganisasjon: Er det aktuelt, og i så fall hvilke(n)?
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1 Årsmøtelyden 2013
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2 Haraldvangen kurs- og konferansested
Landsmøtet 2014, 28. – 30. mars
Dette er de blærekreftberørtes store mulighet til å treffe andre berørte fra hele landet. De som var med i fjor var strålende fornøyde, og i år blir opplegget nokså likt, bare enda et hakk bedre. Basert på gode erfaringer legges årets landsmøte til samme sted som i fjor, nemlig Haraldvangen i Hurdal. Mer info kommer, men noen stikkord her:
I programmet planlegges en fagdag på fredag og årsmøte på lørdag. I tillegg er det mulig det blir en temadag på søndag også, med et mer allment tema som er mer indirekte knyttet til blærekreft. Programmet er under planlegging. Hvis mulig vil vi i en sesjon dele forsamlingen i 2-3  behandlings-grupper og kjøre parallelle  opplegg for gruppene. Det blir en sesjon om infeksjoner, og for stomiopererte planlegges en presentasjon av utstyr og hjelpemidler. Pårørende vil få sitt eget opplegg, og enda har vi mer på blokka.
ORGANISASJONSNYTT

Win the Fight 2013

Behovet for å nå ut til allmennheten med informasjon om blærekreft, kombinert med medlemmer og andre støttespillere som hadde ressurser, kontakter og fenomenal innsatsvilje, resulterte i arrangementet «Win the Fight 2013» på Cosmopolite Scene i Oslo lørdag 28. september. Navnet ble hentet fra Geirs inspirasjonslåt fra filmen «For en neve dollar» med Clint Eastwood. 

En rekke kjente artister stilte opp for oss sammen med fagfolk i toppklasse, og arrangementet ble en fin blanding av musikalske nytelser kombinert med nyttig og tankevekkende informasjon. 

Det vi IKKE fikk, var rikspresse. Av den grunn, tror vi, fikk vi heller ikke særlig mye publikum. Men vi nådde ut til nesten 90 000 lesere med Eivinds fortelling om hvordan det er å være blærekreftpasient på den arrangementssida som ble laget på Facebook, og DET er ingen liten ting. Vi fikk også delt ut nesten 4000 løpesedler i Oslo sentrum, så det er stadig flere som vet om oss. Og enda en viktig ting: Vi har fått anledning til å gi folk i toppstillinger og med store nettverk god og grundig informasjon om blærekreftsaken, og det er ingen tvil om at det vil komme til nytte senere

Vi tar med oss de erfaringene vi gjorde denne gang og lager et enda bedre arrangement neste gang. Det blir på Den Internasjonale Blærekreftdagen 3. mai 2014.

Uformelt treff i Tromsø 22. okt.

Noen var syke (dette er tross alt en pasientforening), noen var bortreist, men to pasienter, en dyktig foredragsholder og jeg møttes over en bedre middag på Biffhuset Skarven i Tromsø denne tirsdagskvelden Ola Lillenes fra NIFAB (Nasjonalt informasjonssenter for alternativ behandling) holdt det som vel må kalles et nærforedrag om hva senteret gjør og kan tilby, og ellers prata vi om løst og fast og hadde det riktig så trivelig. Neste gang blir vi garantert flere!

Mestringskurset ved UNN 23. – 24. okt

ble avlyst grunnet lav deltagelse. 

Uformelt treff i Oslo 24. okt.

Vi var tre stykker som møttes på Mathallen i Oslo og hadde en veldig trivelig ettermiddag/tidlig kveld. Restauranten Smelteverket svarte ikke helt til forventningene (ting tok laaaang tid) men det stoppet ikke praten og hyggen – vi bare flyttet oss til et annet sted etterpå og tok desserten der. Mathallen som sådan var et flott sted med mye spennende å se og smake på, og anbefales alle matinteresserte.

Uformelt treff i Fredrikstad 26. okt.

Vi skulle ha «ladet opp» med omvisning på Humormuseet i Gamlebyen, men da jeg endelig fikk tak i museumsledelsen viste det seg at utstillingen var nedmontert på grunn av visning andre steder i landet, så vi ruslet rett bort til Major-Stuen restaurant og en nydelig lunsjbuffet. Her ble det et ordentlig langbord med 10 spisegjester og en «etterslenger», både pasienter og pårørende. Nye og «gamle» medlemmer fant hverandre og utvekslet både erfaringer og gode historier. Tre personer sa seg villige til å være med i en ressursgruppe for å lage en distriktsavdeling i Østfold: Anders, Birger og Mariann.

Uformelt treff i Bergen 2. nov.

Byens egen velrenommerte supperestaurant Zupperia med førsteklasses mat, gode sofaer og langbord-oppdekning ble trivelig møtested for blærekreftberørte bergensere. Vi ble ialt 10 personer som selvfølgeig ikke hadde et eneste kjedelig øyeblikk. Stig, Kristin og Anne-Lise sa seg villige til å være lokale igangsettere for nye aktiviteter i Bergensområdet.

Likemannskurs 8. – 10. nov

En sober forsamling inntok møterom Embla i etasjen under hotellrommene våre på Haraldvangen i Hurdal. Vi snakket om hvordan det er å være blærekreftpasient, erfaringer vi har hittil med samtaler med andre pasienter på telefon, gjennom Facebookgruppa og andre mtøesteder, vi ble undervist av en av landets mest erfarne innen området, generalsekretær EvaBuschmann fra Cerebral Parese-foreningen, og vi diskuterte hvordan Blærekreftforeningen bør og kan bygge opp sitt likemannsapparat. Det ble vedtatt å nedsette et Likemannsutvalg bestående av Steinar Hjemås (leder), foreningens leder (nå: Stine Buan) og foreningens kontaktperson/daglige leder/gene-ralsekretær (-hva den funksjonen enn vil bli hetende i framtida, nå utført av Ranveig Røtterud). Likemannsutvalget har i ettertid godkjent 6 likemenn for Blærekreftforeningen og med dette etablert en svært viktig funksjon for en pasientforening. Likemennene kan foreløpig nås via foreningens kontaktperson.
Blærekreftforeningen ønsker alle våre likemenn lykke til i sitt viktige arbeid!
Ekstraordinært årsmøte 10. nov.

I forbindelse med likemannskurset ble det avholdt ekstraordinært årsmøte. Vedtektenes §17 fikk et tillegg: «Ved oppløsning skal midler som er igjen i foreningen etter at krav er dekket, overføres til et fond som forvaltes av Kreftforeningen. Midlene skal benyttes til forskning innenfor blærekreft. Midlene kan ytes til innenlandske eller utenlandske forsknings-program.»

Videre fikk Eivind Synnes og Lillan Vesterkjær formell avløsning som hhv. leder og styremedlem i foreningen. Til ny leder ble valgt Stine Buan, og som nytt varamedlem ble valgt Arve Lundgreen. Nils Nerdalen har i mellomtiden rykket opp fra tidligere vara til styremedlem.

Gratulerer og lykke til til de nye, og hjertelig takk for innsatsen til de som gikk!

PROFILERING

Kontakttelefon

Foreningen har endelig fått sin egen telefon og femsifrede kontaktnummer. (Tidligere har alle samtaler gått over min private telefon, om noen lurer.) Selve apparatet er generøst donert av Roar Warloff og er en Nokia N79, mens telefonabonnement er opprettet hos Ventelo med viderekobling av et fem-sifret nummer tildelt fra Post- og Teletilsynet. 
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er nå vårt nye, korte telefonnummer. Grunnen til at akkurat det nummeret ble valgt var at:

Alle mellom 41 og 98 år bør være oppmerksomme på blærekreft!

Men til samme telefon kan man også ringe et underliggende 8-sifret såkalt «hovednummer», som er 47489600. Dette vil etter hvert bli kommunisert utad som direktetelefon til foreningens sekretariat eller hovedkontor. Det fem-sifrede nummeret vil stå på plakater og annet profileringsmateriell fordi det er enkelt å huske, men for de som ønsker kontakt med meg eller andre i foreningen er det bare å bruke det 8-sifrede. Begge går altså til samme apparat. Når jeg ringer ut er et det 8-sifrede nummeret som vises.

Kan alle som har lagret mitt private telefonnummer (97512202) på sin telefon, være så snille og endre dette til 47489600 slik at det blir lettere for meg å holde private og forenings-relaterte samtaler og meldinger fra hverandre? TAKK!

Annonse i Magasinet

Gjennom «noen som kjenner noen» har vi vært så heldige å få kontakt med et av landets aller beste reklame- og kommunikasjonsbyråer, Dinamo. De har laget «Aldri en dag uten VG» og Lottomillionærreklamene, for å nevne noe. De hørte på hva vi fortalte og sa seg villige til å hjelpe oss et stykke på vei med profilering av blærekreftsaken. Det har foreløpig resultert i en helsides annonse i Dagbladet Magasinet 7. desember i år. Magasinet har noe over 600 000 lesere.
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Brosjyrer/foldere:

Nye brosjyrer er under utarbeidelse, i både stort og lite format.

FRAMOVER
Videre drift av foreningen

Vi har jobbet hardt dette året med å få vervet 250 medlemmer for å komme i posisjon til å motta driftstilskudd fra Staten (BufDir, Barne-, ungdons- og familiedirektoratet). Ved nyttår hadde vi 136 registrerte, betalende medlemmer, så grensa på 250 ble ikke nådd. Men samtidig har det viktige  skjedd at reglene for tildeling av driftstilskudd har blitt endret fra 01.01.14. Det er blitt tatt inn en bestemmelse om at en forening på ha to år med autorisert regnskap og revisjon før de kan søke om driftstilskudd. Vi må derfor uansett vente til etter 2014 med å søke og kan bruke tida også på andre ting enn å verve medlemmer. Til gjengjeld må vi jobbe enda hardere med å få inn midler til driften av foreningen, så vi har fremdeles noen utfordringer foran oss. Hvis noen har noe å bidra med, ta gjerne kontakt!

Storslått gave fra Druidordenen
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Fra losje Avalon av Den norske Druidorden FGDO i Drammen har vi fått hele 10 000 blanke kroner. Og ikke nok med det - ett av medlemmene som nylig fylte 70 år donerte hele fødselsdagsgaven til oss: 1000 kr. til! De som vil vite mer om Druidordenen kan se på www.fgdo.no.

SAMARBEID

Fremtidig paraplyorganisasjon(er)

Vi må ha gjort oss bemerket, for medlemmer i styret har flere ganger blitt kontaktet av Kreftforeningen (KF) og invitert til møte med dem om eventuelt fremtidig samarbeid. Dette møtet ble avholdt i Oslo 28. nov. Samme dag hadde vi møte med Funksjnshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) som er den andre store paraplyorganisasjonen for pasientforeninger. FFO allerede fire andre kreftpasientforeninger som medlemmer. Møtene ble informative og hyggelige, selv om de var veldig forskjellige. Styret har i ettertid konkludert med at KF og FFO dekker helt ulike behov, gir ulike muligheter og ulike forpliktelser. Det er derfor helt åpent om vi bør slutte oss til den ene, den andre, begge eller ingen av dem, for den saks skyld. Dette blir derfor en av sakene på neste ordinære årsmøte (siste helga i mars 2014).

NYTT OG NYTTIG
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Tips om bedre katetre
For de som bruker kateter har jeg fått tips om et litt spesielt et. Det er utformet slik at bakterier ikke føres fra urinrørsåpningen og innover. Det har en hette ytterst som settes inn i urinrørsåpningen, og selve kateteret føres inn gjennom denne hetten og videre innover. Selve kateteret er dekket av en pose slik at man kan holde det uten å forurense det. 
HELFO har det på s. 13 i sin lange produktliste så man kan få utgiftene refundert. Produsenten heter Hollister Inc., kateteret heter VaPro. Kateteret kan bestilles på apotek eller hos bandagist.

Det finnes flere andre katetre som har tilsvarende (men annerledes utformet) hetteløsning.

Dette kateteret og flere andre tilhører en type som kalles hydrofile katetre. Disse er dekket av et stoff som gjør at de trekker til seg fuktighet fra omgivelsene (eller fra tilført vann) og blir glatte utenpå og dermed kan føres inn lettere.

Blærekreftforeningen har ikke oversikt over markedet og hva som tilbys, så spør fagfolk. Det finnes mange typer. Det spesielle kateteret som er nevnt her kombinerer hette for bakteriefri innføring, hydrofil overflate og pose utenpå slik at du kan holde i selve kateteret når du setter det inn. Hvis du etterspør de tre egenskapene burde du få gode forslag fra din hjelpemiddelekspert, uansett fabrikat.

Inkontinensutstyr og tilbydere

For de som ønsker god oversikt over hvilke produkter som finnes på dette markedet, har jeg kommet over en god nettside:

http://www.diaperbuys.com/adult-incontinence/adult-diapers/
Dette er egentlig en amerikansk nettbutikk, men det går helt fint å bare hente ut informasjon derfra uten å kjøpe noe. Dersom du ønsker vareprøve er de sikkert villige til å sende en hvis du tar direkte kontakt med produsent og spør pent. Hvis det blir aktuelt å få faste leveranser fra en tilbyder som ikke er representert i Norge, får vi komme tilbake til saken senere. Si fra hvis du trenger hjelp.
Fenomenale mennesker 

På Facebook ble det rett før jul en slags «hype» av min innsats for foreningen. Det er hyggelig at det jeg gjør settes pris på, men jeg er svært ukomfortabel med at kanskje noen tror at det er KUN jeg som gjør noe for foreningen.

Med fare for å glemme eller overse noen vil jeg iallfall trekke frem NOEN av de andre som står på så langt de makter og har anledning for å fremme blærekreftsaken:

Eivind, som med alt sitt livsmot og klokskap har profilert foreningen og saken både som foreningsleder og som pasient, med foredrag, intervjuer, Facebookannonser og mer til

Wenche, som fryktløst borer seg ned i tunge dokumenter og prosedyrer og skriver høringsuttalelser på retningslinjer og strategier, gir juridiske råd og vink til enkeltpersoner og gjennom Blærekreftforeningens Juridiske Rådgivnings-tjeneste, og dertil er likemannsutdannet

Tore, som hver natt skanner nettet etter forskningsnyheter og sender til meg
Roar, som både er motor i Buskerudgruppa, likemann ogmarkedsføringsressurs

Stine og resten av styret: Nils, Hans, Odd-Sverre og Arve som styrer med godt skjønn
Anne, som ubedt stilte opp som privatsjåfør og servicearbeider og hentet og bragte, kjørte hit og dit og støttet, hjalp og ordnet

Bjørn Åge, Frank, Nils, Lillan og Marianne som velvillig har latt media få «utbasunere» deres pasienthistorer
Stig, Gro, Alan, Willy, Birger, Roar, Kjell og alle de andre ressurspersonene i distriktsavdelingene våre

Willy, Steinar, Roar, Ove, Wenche og Arne Olav som er våre innsatsvillige, omsorgsfulle og skolerte likemenn

Mariann, som utrettelig tegner ut nye, flotte brosjyrer og annet profileringsmateriell for oss
Anne Lise, som strikker strømper til en liten «gul-nisse»
Trond og Helge, som brukte sin kunnskap og sine kontakter til å få toppmusikere til Cosmopolite
Britt og Lillian, som er ustoppelige støtter og muntrasjonsråd i Facebookgruppa, sammen med alle andre som bidrar og bygger opp håp og tro og tillit og livslyst hos sine medmennesker. 
Det er så mange måter å gjøre en innsats på, og det kan koste mer enn vi andre ser. Så til dere og mange andre, for dette og mer til: 
Tusen takk!
Mvh. Ranveig
KALENDER 2014





Uformelle treff 


På Romerike, i Buskerud, Bergen, Tromsø og Østfold m.m. vil vi forsøke å arrangere uformelle treff for pasienter og pårørende i løpet av januar – februar. Vi har dessverre ikke datoene klare ennå, så dere vil få nærmere informasjon etter hvert. Følg også med på websida vår.





Mestringskurs 17. - 18. mars


I Tromsø avholdes kurs for cystectomerte disse to dagene. Ta gjerne kontakt for mer informasjon. Reise og opphold refunderes gjennom NAV.





Landsmøte 28. – 30 mars


på Haraldvangen i Hurdal. Årets sosiale og faglige begivenhet! Se informasjon annet sted i nyhetsbrevet.





Den Internasjonale Blærekreftdagen 3. mai


Under planlegging, mer informasjon kommer Hold av datoen.
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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 2013 - 2014: 


Stine Buan (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Hans Jokstad (styremedlem)


Odd-Sverre Jakobsen (styremedlem)


Nils Nerdalen (styremedlem)


Arve Lundgreen (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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