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Nr. 2/2014
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.
ORGANISASJONSNYTT

Landsmøtet 2014
I nydelig vårvær inntok vi Haraldvangen siste helga i mars; blærekreftberørte fra Egersund til Tromsø. Det ble en helg full av inntrykk; ingen skal si at vi i denne foreningen ikke gjør det vi kan for å utnytte tiden. Det startet fredag morgen med foredrag av Ranveig om hva blærekreft er og hvordan denne diagnosen står i forhold til andre krefttyper. Det hjelper oss til å se hvordan andre betrakter denne sykdommen, og hvordan vi som organisasjon kan bidra til at blærekreft får en mer rettmessig plass i offentligheten. Etter denne innledningen gikk vi ned til hovedhuset og erklærte møtet for offisielt åpnet over en oppfriskende kaffekopp. Deretter ble forsamlingen delt i tre grupper. 
Tarmproblemer hos blærekreftopererte: Dr. med. Erik Haug og professor Arnold Berstad tok for seg kirurgisk behandling av blærekreft og de tarmproblemer som kan oppstå etter slik behandling. Berstad har jobbet med irritabel-tarm-syndrom og anbefalte å prøve kostregulering i første omgang. En type diett som kalles «Low FODMAP» som inneholder lite av tungt fordøyelige karbohydrater har hjulpet noen. Det er utarbeidet lister og oversikter over hva man kan og ikke kan spise. Hvis noen er interessert og ikke finner fram selv, så ta kontakt. 
Urostomiutstyr: Gruppe nr. to fikk være med nesten hele leverandørkorpset av utstyr til urostomi (pose på magen) og fikk presentert det som finnes på markedet av hjelpemidler og utstyr. Sammenlignet med andre stomityper er det forholdsvis lite, og viser at urostomi er et fagfelt med lite utvikling, dessverre. 

Pårørendenettverk: Gruppe nr. tre, de pårørende, fikk en tur i naturskjønne Hurdal med omvisning i kommunens særegne kommunestyresal og et lokalt galleri, kombinert med historien om hvilken rolle Hurdal spilte for det som skjedde på Eidsvoll Verk i 1814. Målet for turen var egentlig å etablere et nettverk blant de pårørende.

Infeksjoner og infeksjonsbehandling hos blærekreftpasienter: Dr. med. Erik Haug og professor Dag Berild snakket om hvordan infeksjoner kan oppstå og hvordan de kan og bør behandles. Infeksjoner som kommer og går kan skyldes dårlig tømming eller tilførsel av bakterier utenfra med katetre el.l. Stadig nye antibiotika-kurer kan føre til oppformering av multiresistente bakteriestammer, altså bakterier som tåler alle typer medisiner. Dette er en betydelig trussel.
Rådet fra fagfolkene var å søke kvalifisert hjelp, deriblant bør nok urologene bli flinkere til å cystoskopere plagede pasienter for å se om det finnes anatomiske årsaker til infeksjonene. Et veldig viktig moment var å skille mellom ikke symptomgivende bakterieforekomst i urinen, og en skikkelig infeksjon med kroppslige plager (feber, nedsatt allmenntilstand, osv.) Den siste skal behandles, men vond lukt eller grumsete urin uten smerter eller feber skal ikke behandles.
Etter middag fikk vi besøk av det musikalske og verbale fenomenet Stian Carstensen, kjent fra mange TV-programmer, arrangementer og konserter over hele verden. Innimellom noen forrykende musikkinnslag presenterte han blant annet noen særegenheter ved den lokale dialekta, deriblant den doble drøvelen vi har her som er opphav til doble vokaler: aan (annen), Laars (Lars), osv. 
Lørdagen var satt av til årsmøte. Foreningens drift og framtid var tema for den mest omfattende saken på sakskartet. For å få drøftet saken litt mer [image: image2.jpg]


inngående ble selve årsmøtet satt i «pause» en stund mens forsamlingen ble inndelt i mindre diskusjonsgrupper. Foreningens medlemmer har hatt begrensede muligheter for slike organisatoriske drøftelser tidligere, så dette var en måte som iallfall til en viss grad kompenserte for den mangelen og ga mulighet for menings-utvekslinger. Styret hadde ønsket at også sakene om tilslutning til hhv. Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon (FFO) og Kreftforeningen hadde blitt diskutert på samme vis, men tiden strakk dessverre ikke til. Konklusjonen på disse sakene ble, i kortform, at vi inntil videre holder organisasjonen så uformell, enkel og fleksibel som bare mulig, forutsatt at vi har full kontroll på penger og personopplysninger. På grunn av de enkelte (paraply-)organisasjonenes regler og forordninger søker vi medlemsskap i FFO nå, og utreder videre samarbeid med Kreftforeningen. Stine Buan og Ranveig Røtterud ble gjenvalgt som hhv. leder og nestleder, mens Arve Lundgreen fikk avløsning som varamedlem av Birger Andersen fra Sarpsborg.
Lørdag kveld ble vi satt i god stemning med en nydelig festmiddag før et annet lokalt fenomen gjorde sin entre; den evigunge nittiåringen GT-Sara, alias Gerd Thoreid. Hun viste for det første at man ikke trenger å bli gammel selv om fødselsårstallet snart skiller seg fra inneværende årstall kun i de første to sifrene, dessuten fikk hun strukket munnviker og ristet mager på en måte som ingen andre klarer. Det ble iallfall vått rundt øyenpartiet på de fleste; om det ble vått andre steder hørte vi ingenting om. For de som ikke kjenner henne fra før har hun en sangstemme som minner om Sara Leander og et historierepertoar som slår alle andres, og som i all hovedsak sentrerer seg rundt samme fysiske område som denne foreningen jobber med. 
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Søndagen var viet det som foregår i hodet: hvordan man kan takle egen sorg og eget savn i forbindelse med tap av kroppsdeler, -funksjoner, livsutsikter osv. med sogneprest i Hurdal, Kari Lette Pollestad Høghaug, og hvordan man kan nærme seg andre som er i en fortvilet situasjon. Spesialsykepleier Anne Blaafladt fra Lovisenberg Diakonale Sykehus ga mange gode innspill til det siste temaet.
Evalueringsskjemaene har vist at folk var fra «godt fornøyd» til «veldig godt fornøyd» med både stedet og opplegget. Fordi fagfolk er lettest å få tak i på fredager ble det ei laaaang helg. Vi hadde trodd at mange ville delta enten fredag-lørdag eller lørdag-søndag, men de aller fleste valgte alle tre dagene. Istedet kom det ønsker om å korte ned noe på varigheten i begge ender av arrangementet slik at man får med seg alt uten å slite seg ut. Andre ønsker var litt mer strukturerte tiltak for å bli kjent med hverandre, gi alle mulighet til å få med seg alle faglige foredrag, og kanskje gi mer tid til å sette seg inn i og diskutere aktuelle organisasjonssaker når vi først er samlet. Dette høres mest ut som en oppskrift på 4 dagers møte, men vi får vel være litt nøkterne.
PROFILERING

Blærekreftdagen
Den Internasjonale Blærekreftdagen som er lagt til første lørdag i mai, ble i hovedsak markert dagen før. På 10 sykehus rundt omkring i landet og hos en privatpraktiserende urolog møtte pasienter opp med konfekt, blomster eller kake og sa «Tusen takk for godt arbeid!». Leger og andre sykehusansatte strålte og pasientene følte seg like velkomne som julenissen. Noen steder hadde vi fått med oss journalister på dette, og vi fikk medieoppslag i radio, TV eller aviser fra Tromsø, Skien, Hamar og Tønsberg, inkludert forsida på Fredrikstad Blad. Det var en veldig takknemlig jobb å mobilisere pasienter til å stille opp på dette, hvilket kan tolkes dithen at de fleste tross alt får god behandling på sykehusene tross eksempler som viser feil og mangler hist og her. En av de tingene vi la vekt på å få fram for journalistene var at det er fire ganger så mange gynekologer her i landet som urologer. Det kan være en forklaring på hvorfor pasientene ofte ikke får viktig informasjon og hvorfor fagfeltet preges av manglende utvikling og forskning.
Lokale treff

I forbindelse med Blærekreftdagen ble lørdagen brukt til lokale treff en del steder i landet, deriblant Lillestrøm og Fredrikstad, mens Drammensgjengen var tøffe nok til å dra i gang en stand på lørdagen og avholdt lokaltreff den 14. I Tromsø ble et planlagt treff den 3. mai utsatt pga. værforholdene. 

Brosjyrer

Vi har fått trykket opp informasjonsbrosjyrer om foreningen og holder på å sende dem ut til sykehusene.
HELSEPOLITISK ARBEID
Standardiserte pasientforløp

Helsedirektoratet har fått i oppdrag fra regjeringen å utarbeide noe de foreløpig kaller «pakkeforløp» for kreftpasienter, altså en strukturert plan for hva som skal skje med pasienter som henvises til sykehuset med symptomer på alvorlig sykdom. Målet er å få kortet ned tiden fra symptomutbrudd til behandling, inkludert rehabilitering, oppfølging og informasjon til pasient og pårørende. Pasientforeningene er invitert med i dette arbeidet som en referansegruppe. Det er opprettet arbeidsgrupper for hver diagnose, og vår representant er veldig fornøyd med både hvordan han har blitt mottatt av fagfolkene, og hvordan møtene har forløpt i gruppa. Andre foreningers representanter er visstnok ikke like fornøyde alle sammen, så enten har vi vært heldige eller så har vår representant Tore Brevik gjort et godt inntrykk og en god jobb. Jeg tipper det siste….
Prioriteringsutvalget

Regjeringen har oppnevnt et utvalg for å se på prioriteringene i helsevesenet, blant annet fordi de ser at sterke grupper som roper høyt får mer enn andre. De har en nettside hvor de inviterer folk til å komme med innspill: prioriteringsutvalget.stat.no

Der kan man legge inn de ideer, erfaringer eller synspunkter man ønsker. Jeg var nå sist tirsdag på møte med en av utvalgsrepresentantene og fikk gitt ham informasjon om de enorme forskjellene som finnes mellom ulike krefttyper, men som myndighetene ikke ser fordi disse gruppene ikke kommer til orde i offentligheten.

Jo flere innspill de får fra disse gruppene, jo bedre, så har du mulighet er det fint om du går inn og legger inn en melding.

MEDLEMSUTVIKLINGEN
Vi har nå et medlemstall på tett oppunder 170 medlemmer, men da har vi tatt med alle som var medlemmer i fjor. Pr. i dag er det ca 30 personer som var medlem i fjor, som ikke har betalt i år. Mange av disse fikk en giro i posten i mai med frist i begynnelsen av juni. Hvis noen lurer på om de har betalt eller ikke, så ta kontakt. Vi er fremdeles et stykke unna de 250 medlemmene vi trenger, så hver eneste innbetaling og innmelding teller.
Vi håper alle holder utkikk etter mulige medlemmer, særlig i gruppen pårørende.
God sommer!
Mvh. Ranveig, på vegne av styret
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Styret 2013 - 2014: 


Stine Buan (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Hans Jokstad (styremedlem)


Odd-Sverre Jakobsen (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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