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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.
Hei igjen!
Håper vårsola titter ned på deg akkurat nå?

Du som får dette nyhetsbrevet har antagelig kommet i kontakt med foreningen enten fordi du ønsket  å støtte og hjelpe andre blærekreftberørte, eller du ønsket kontakt med andre i samme situasjon for å få hjelp, støtte og sikre deg selv  eller en pårørende best mulig behandling. Dere ønsker naturlig nok at kunnskapen om denne sykdommen, det faglige grunnlaget for diagnostikk og behandling, skal være så solid og godt som bare mulig. Og vi ønsker jo, alle som en, at de som kommer etter oss skal få det litt bedre. Det prøver vi å hjelpe dere med gjennom denne foreningen. Men:
En forening kan gjøre veldig mye for pasientgruppen, men enkelte ting må dere nødvendigvis gjøre selv, hver og en:
For at vi skal få økt kunnskap og mer viten om blærekreft, MÅ PASIENTENE SELV STILLE OPP og la seg studere, måle og veie, gi vevsprøver og blod, svare på spørreskjemaer og i det hele tatt delta i forskningsarbeider så godt det lar seg gjøre. Uten pasienter, ingen forskning. (Ikke engang reagensrørforskning, for før eller siden må ting prøves på pasienter for å sjekke ut med «virkeligheten».)

Så derfor, forutsatt at ikke liv og helse står på spill: Grip enhver sjanse til å delta i (seriøse) studier og undersøkelser. Mange studier innen kreftområdet, og helsetjenesten ellers, kan utføres på ulike pasientgrupper. Da er det de gruppene som det er lettest for forskerne å få tak i, som prioriteres. Det er en av grunnene til at brystkreft er så mye bedre studert enn de fleste andre kreftformer: brystkreftdamene har samlet seg og er tilgjengelige for kontakt, og de stiller opp i studier!
For en tid siden sendte vi ut en spørreundersøkelse til de av dere som er pasienter. Hittil har 33% besvart skjemaet. Til dere: Tusen, hjertelig takk! 

Til dere andre: Dersom vi kan rapportere om en svarprosent på 91% eller lignende (altså skyhøyt) på den undersøkelsen, vil det gi et veldig viktig signal til alle som driver medisinsk forskning her i landet, at: Her er det virkelig en pasientgruppe som stiller opp! Det vil senere tiltrekke seg andre forskningsprosjekter og smått om senn føre til mer forskningsaktivitet på blærekreft. 
Lurer du på om det trengs? -Legen din sa jo at «det skjer da så mye nytt innen blærekreft om dagen»? Nuvel: Det har ikke vært en eneste fagartikkel om blærekreft i Tidsskrift for den norske legeforening siden 2006! Og det har ikke vært publisert data fra en norsk klinisk studie (legemiddelutprøving på pasienter) siden 2004! –Bare for å nevne et par eksempler. Dette er usedvanlig dårlig. Og det er nesten like dårlig i resten av verden, så vi får ingen drahjelp utenfra heller.
En høy svarprosent vil også gi oss et mye bedre utgangspunkt for samtaler med fastlege-foreningene for å bedre diagnostikken, fordi resultatene blir mer solide.

Ett av formålene til foreningen, og kanskje det viktigste, er å fremme forskning på blærekreft. Og hvert eneste bidrag er viktig. Vi trenger informasjon om de gode tingene for å sette de dårlige i perspektiv. Så hvis du ikke har besvart spørreundersøkelsen vår ennå: Hiv deg på og gjør det så snart du kan! Om ikke du har all informasjon så kom med det du har, så kan vi ta resten etter hvert og snakkes på telefon.

Mange mennesker jobber morgen, dag, kveld og natt for å gjøre mest mulig for blærekreft-pasientene, men 

her må hver og en trå til selv

for at resultatet skal bli bra. 
Send svar på papir eller elektronisk, slik det passer deg best. Adressen står i rammen bakerst i nyhetsbrevet her.
ORGANISASJONSNYTT
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SNART LANDSMØTE
Det nærmer seg årets landsmøte og mange har meldt seg på, men vi vil gjerne ha med enda flere. Og til min store skrekk så har flere meldt tilbake i det siste at de ikke har fått invitasjon! Hva som har skjedd der vet jeg ikke, for i adressefeltet på epostene (til de som har fått det) står adressene til alle, så enten er det systemet mitt som har jukset, eller så kan jo ting ha gått i spamfilteret til mottager, eller også må det være cybermusa som har spist opp vedlegget. 
Uansett: Det er ikke for sent å melde seg på!
Vitale data:

10. – 12. april

Haraldvangen i Hurdal

Knakende kjekke folk å være sammen med

Suverent godt program både faglig og sosialt

Programmet legges ved for sikkerhets skyld. Den opprinnelige påmeldingsfristen har gått ut, men bare meld dere på så fort som mulig. Haraldvangen er fleksible så langt det bare er mulig.

Påmelding: 

epost til post@blaerekreft.no
eller

telefon til 47489600
Lokale treff

Vi har hatt 9 treff rundt omkring i landet nå i februar og mars, med i alt 101 deltagere. Etthundreogen personer som har utvekslet erfaringer med, og snakket om, blærekreft. Helt fantastisk med tanke på at for noen få år siden begynte det med tre personer… Neste runde med uformelle treff rundt omkring i landet blir i september.
Medlemsvervingen

Vi endte opp med 282 medlemmer totalt i 2014, hvorav 8 er støttemedlemmer og noen ikke hadde betalt full medlemskontingent. Disse må derfor trekkes fra antallet «medlemmer med fulle rettigheter» som er det som gjelder i forhold til statens ordninger. Men vi greide uansett å komme over 250, og det var det viktige.
Det betyr imidlertid ikke at vi nå ikke trenger flere medlemmer. Det er alltid slik at noen faller fra gjennom året, enten på den ene eller andre måten. Og det er fortsatt slik at jo flere vi er, jo bedre blir vi hørt. Så bruk alle midler dere har til å informere om foreningen og komme i kontakt med flere blærekreftberørte.

Temaåret 2015: Diagnostikk

Vi startet i februar med en flott annonse i et innstikk til Dagbladet på Verdens kreftdag 4. feb., hvor Tore fortalte on hvordan det var å få diagnosen for ham. Framover blir det flere innslag om diagnostikk på landsmøtefredagen, og på Blærekreftdagen i begynnelsen av mai  håper vi å få laget et arrangement i Fredrikstad hvor fastlegenes rolle som portvoktere til det nye pasientforløpet blir løftet frem. Flere andre tiltak står på lista, så følg med på det vi sender ut. Målet er at ingen pasienter skal bli gående lengre enn nødvendig og vente på riktig diagnose.
FORSKNINGSNYTT
Første kliniske studie på over 10 år igangsatt på blærekreft i Norge
Ved Radiumhospitalet og Haukeland er det igangsatt en internasjonal studie på noe som kalles en PD-1-hemmer, en ny medisin for mennesker med spredning fra kreftsykdom. For å kunne delta må man ha minst en detekterbar svulst, man må ha forsøkt behandling med cisplatin-baserte midler først, og man må oppfylle en del andre krav. Både hvordan dette nye legemiddelet virker og hva som kreves for å kunne bli med i studien står beskrevet på Den Gule Bloggen, under overskriften «Er Pembro blærekreftens alternativ til Gjallarbrui?« Lurer du på noe eller har ikke tilgang til Internett, så bare ta kontakt. 
HELSEPOLITIKK
Forslag til statsbudsjettet 2016
I forrige nyhetsbrev ble det meldt at vi gjennom FFO hadde sendt et innspill til statsbudsjettet for 2016 om en økning i antall urologer. Det som videre skjedde var at dette forslaget ble slått sammen med andre forslag om økning av andre legespesialister, og i den sammenslåingen ble dessverre urologene kamuflert av de andre. Så de falt mellom to stoler denne gangen også. 
Dette tar vi lærdom av, og planen videre blir da å jobbe hardere mot FFOs sentraladministrasjon som setter opp slike brev, og fortelle dem hvor viktig det er, for hvor mange, å få flere urologer. Kanskje vi lykkes neste gang, eller finner en annen vei inn til statsbudsjettet?
Standardisert pasientforløp for blærekreft implementeres fra 1. mai
Vi kan notere en stor helsepolitisk seier: Det blir opprettet separate pasientforløpsordninger for nyrekreftpasienter og blærekreftpasienter! Ordningen blir som følger: Når en pasient kommer til fastlegen med synlig blod i urinen, skal vedkommende henvises til «Pakkeforløp for blærekreft» direkte. Henvisningen tas imot på sykehuset og vurderes raskt, du får time innen kort tid (spesifisert i forløpsdokumentet), og den dagen du møter på sykehuset skal alt ligge klart: Alle undersøkelser skal være bestilt, alle avtaler skal være gjort, alt skal gå på skinner fra utredning til diagnostikk, behandling, rehabilitering og oppfølging. Du får en forløpskoordinator å forholde deg til som skal se til at du får den helsetjenesten du skal ha. Vedkommende blir bindeledd til leger og ulike andre fagfolk, hun/han kan bestille timer for deg til undersøkelser og følger opp videre gjennom systemet. Er det noe du lurer på kan du ta kontakt med koordinatoren. Vedkommende deltar på tverrfaglige møter om deg og enten legen eller koordinatoren informerer deg – og pårørende – om hva som skjer videre (de fordeler oppgavene mellom seg). 

De som kommer til fastlegen med andre symptomer, for eksempel smerter, ikke synlig blod i urinen, endret vannlatingsmønster etc., må gjennomgå flere tester hos fastlegen før de henvises videre til enten blærekreftforløpet, nyrekreftforløpet, et annet kreftforløp (avhengig av testresultatene), videre utredning utenom kreftforløpene eller rett og slett behandles ferdig hos fastlegen. 
Alle skal få behandling uansett, men pasient-forløpene er altså et organisatorisk grep for å teflonbehandle sykehuskorridorene som noen har sagt, slik at ingen blir sittende fast borti en krok og dør eller får nedsatt helse eller livskvalitet fordi de ikke kom raskt nok til rett sted i helsetjenesten. Ingen skal bruke lenger tid enn medisinsk nødvendig når de utredes eller behandles for kreft.
Dette systemet settes altså i verk fra 1. mai på alle landets sykehus. Mer informasjon ligger på Helsedirektoratets websider og på sykehusenes websider, og lurer du på noe mer så ring Ranveig.
DET MEDISINSKE HJØRNET
Rest-urin
At det blir liggende igjen en slant med urin i blæra etter toalettbesøk er ikke bra. Det kan føre til infeksjoner (kroppstemperert urin er et utmerket badebasseng og vekstmedium for bakterier) og mye trøbbel. Men det kan også være til bry på en annen måte: 
En av våre cystectomerte venner (en som har fått fjernet sin egen blære) opplevde for litt siden at på kontrollen på sykehuset ble det satt inn et kateter i erstatningsblæra for å sjekke resturin. Og det rant. Og rant. Og rant. -Det kom rett og slett mye! Og deretter ble vedkommende, som har vært lekk (inkontinent for urin) siden erstatningsblæra ble satt inn, tett som ei potte. Dag og natt.
Vedkommende har rett og slett fått et helt nytt liv med katetertømming som kan drenere ut resturin i mengder. Så til dere som sliter med infeksjoner, med tømming, med urinlekkasje og kanskje andre ting: sørg for at dere sjekkes av og til for resturin-mengden. Det gjøres som oftest av en uroterapeut.

Ha en fin vår!
På vegne av styret: Ranveig
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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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