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Blzerekreftforeningen





Nr. 2/2015
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.
Blærekreftmåneden mai!
Tidligere har vi markert Den Internasjonale Blærekreftdagen en dag i begynnelsen av mai, men nå går den amerikanske blærekreftforeningen BCAN foran og gjør hele mai måned til oppmerksomhetsmåned for blærekreft. Det passer oss fint; de enkelte lokale grupper og ressurspersoner kan da få større frihet til å gjøre det som passer, når det passer.

Foreningens hovedmarkering foregår i Fredrikstad på ettermiddagen tirsdag 5. mai. Den dagen fyller Blærekreftforeningen 3 år! Samtidig arrangeres fastlegenes årlige kurs- og møteuke, Allmenn-medisinsk Våruke, fra 4. – 8. mai i Fredrikstad. Vi ønsker å møte dem for å si at de må bli flinkere til å sende pasienter med synlig blod i urinen videre til urolog straks for å få tatt en cystoskopi. Vi håper alle som har anledning blir med oss i Fredrikstad den dagen fra ca. kl. 15 og utover; bare møt opp ved Quality hotell så ordner vi resten!
Mandag 4. mai har gruppa i Vestfold stand på sykehuset i Tønsberg hvor de deler ut informasjon til folk. Har du anledning så bli med!
Forglem-oss-ei-aksjonen

Med bakgrunn i det som står ovenfor har vi laget en aksjon for å få gitt fastlegene over hele landet kort og konsis informasjon om hvordan de skal finne og håndtere pasienter med mulig blærekreft. Vi har laget en liten minifolder på størrelse med et visittkort (se bilde av forsiden nedenfor), hvor vi først og fremst innprenter det aller viktigste, at pasienter med synlig blod i urinen skal henvises til urolog med en gang. Videre lister vi opp hva henvisningen skal inneholde (urologene klager ofte på at de får ufullstendige henvisninger), og innsida av kortet (det er brettet) er fylt med kort og konsis faktainformasjon om blærekreft. Fastlegene bombarderes med lang og utfyllende informasjon fra alle kanter; vi tar dem på alvor og komprimerer til det ytterste! 
Dette kortet kan dere få sendt til deres fastlege ved å sende en konvolutt, ferdig frankert og med fastlegens navn og adresse skrevet på, til foreningens kontor (Blærekreftforeningen, Gamle Hadelandsv. 72, 2032 Maura), så putter jeg et kort nedi og sender til fastlegen for dere. NB: Kortet egner seg ikke for distribusjon til allmennheten.


Et flott landsmøte!
Vi hadde ikke så flott vær denne gangen som sist, men inne var stemning varm og fin! 
Fredag var dagen for faglig påfyll i rikt monn. Den startet med at Ranveig fortalte om og forklarte noen av de vanligste begrepene som brukes i fagmiljøet når man snakker om kreftforekomst, om hvordan blærekreft oppstår og det klassifiserings-systemet som legene bruker for å angi hvilken type svulst man har og hvor langt den har vokst inn i blæreveggen. 
Etter lunsj var det tid for dagens hovedtema: diagnostikk. Urolog og overlege Stein Tjessem fra Hamar sykehus gjennomgikk diagnostiserings-prosessen hos fastlege og urolog. Urologene har god hjelp av forsterket cystoskopi når de skal diagnostisere eller kontrollere en blære, og både blålyscystoskopi og Narrow Band Imaging (NBI) ble presentert. Den første benytter seg av et stoff som settes inn i blæra og som der trenger inn i kreftcellene. Når de litt senere belyses med blått lys vil de fluorescere, altså lyse opp, i en rødfarge og dermed vise seg fram tydelig. Ved NBI bruker man et filter i cystoskopet og filtrerer bort den røde delen av det hvite lyset (hvitt lys består av alle farger), og på den måten trer karstrukturen i blæreveggen tydeligere fram. Siden svulster sørger for å stimulere nydannelse av blodkar, finner man karnøster der svulstene er og på den måten finner man frem til der uhumskhetene sitter.
En helt ny og revolusjonerende metode for å oppdage kreft er å trene hunder på å lukte en bestemt krefttype. Det har Siri Stedje og hennes mann i firmaet Krefthunder gjort på prostatakreft, og nå vil de gjerne gjøre det samme på blærekreft. På prostatakreft har de undersøkt ca. 300 prøver og fått full klaff på alle unntatt 5 prøver, så hundene har en treffprosent som langt overgår noen test eller metode vi har i dag for deteksjon av prostatakreft. For blærekreft vil cystoskopien være like god, men mange vil nok være glad for å kunne sende en luktprøve til Siri og få den undersøkt der framfor å måtte gjennomgå en cystoskopi. 
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Krefthunder klare til innsats med Annie i spissen
Prøvetakingen foregår på den måten at en bomullspad legges oppå et glass med urin i 20-30 min, puttes i en plastpose og sendes til Krefthunder. Ingen urinprøver skal sendes inn, ikke noe søl eller smitterisiko. Vel fremme presenterer Siri prøven for minst tre hunder på et ordnet vis, hvor hundene markerer på de prøvene som har kreft og ignorerer de prøvene hvor det ikke er kreft. Prøvetakingsutstyr sendes til pasienten fra Krefthunder, og hvis hundene har markert får man beskjed om å søke lege.

Stein Tjessen kom så tilbake og gjennomgikk prosessene for behandling av overflatisk blærekreft og muskelinvasiv blærekreft, før forsamlingen sa seg fornøyde med dagen. 
Så samlet vi oss i peisestua til offisiell åpning av landsmøtet hvor Stine Buan leste opp navnene på de som har vært medlemmer hos oss og gått bort, og tente et lys for dem. Deretter ble navneskiltene markert med farger som viste hvilken behandlings-gruppe man tilhørte, slik at det var lett å finne noen som hadde tilsvarende erfaring som en selv. 
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Sosialt samvær i peisestua
Etter en nydelig middag var det ny samling i peisestua hvor alle ble gruppert i de behandlings-gruppene de tilhørte og bedt om å bruke sin erfaring og liste opp hvilke ting som bør med på et informasjonsskriv til nye pasienter som skal gjennomgå det samme som en selv. Vi som styrer med foreningen har fått mange interessante historier om hva slags mangler og hvilken ujamn kvalitet det er på pasientinformasjonen rundt omkring. Gruppene ble også utfordret på å sette opp en liste med tre ting de ønsket at foreningen skulle jobbe med framover. Styret har altfor mange saker de ønsker å ta tak i, men hva er viktigst for medlemmene og de som kjenner at skoen trykker? Etter hvert tok det sosiale over slik meningen var, men i ettertid har disse gruppesamlingene fått godt skussmål for nyttig informasjonsutveksling.
Lørdag ble årsmøtet avholdt, kort og greit, uten noen overraskelser. Nytt styre består av Stine Buan, leder; Ranveig Røtterud, nestleder; Bjørn Alsaker (ny), Ronald Veines (ny), og Ingar Jonsdal (ny). Vara: Roar Warloff og Nils Nerdalen. Jonsdal har allerede bedt seg fritatt, så en av varaene rykker opp. Lørdag ettermiddag fikk endelig landsmøtedeltagerne trekke pusten litt og bruke tida som de selv ønsket. Lørdag kveld var det nydelig landsmøtemiddag med hjort til hovedrett og skogsbær med is til dessert, og kjempeflott underholdning fra Ringsaker i peisestua etterpå.
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Hammer, Karst og Jacobsa fra Ringsaker
Søndag var dagen for alternative temaer. Etter frokost reiste vi bort til det nye skolesenteret i Hurdal med ny, flott flerbrukshall, hvor vi ble møtt av to blide og hyggelige damer som ba oss finne hver vår gymmatte. Der ble vi instruert i rolige strekkebevegelser og tøyningsøvelser, avslapnings-øvelser og pusteøvelser. 
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Til sammen utgjorde dette en liten smakebit på medisinsk yoga, som nå prøves ut som støttebehandling for kreftpasienter som er under rehabilitering etter selve kreftbehandlingen. Noen syntes nok dette var uvante bevegelser, men avslapningsøvelsene så iallfall ut til å falle i smak, for å si det slik. ( En ørliten formiddagsdupp var farlig nær for flere av oss. Instruktørene kalte det meditasjon….
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For de som lurer: Ingen øvelser gikk ut over den enkeltes fysiske forutsetninger. Hvis man ønsket å sitte på en stol framfor å gjøre øvelsene på en matte på gulvet var det helt i orden. Det var ingen foeventninger om å være slangemenneske, og ingen øvelser som utfordret kondisjonen i særlig grad. Dette er derfor en treningsform, om man kan kalle det det, som passer alle uansett fysisk form.

Etter yogatimen skyndte vi oss tilbake for en drøy times meget underholdende forelesning om samliv og seksualitet etter kreftbehandling. Sykepleier og sexolog Tore Borg fra Radiumhospitalet hadde en hjertelig tilnærming til temaet som fjernet enhver barriere og løste opp stemningen slik at informasjonen fløt lett begge veier.
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Et av Tores skjermbilder ved gjennomgangen av seksuelle hjelpmidler:
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Etter lunsj var det en kort avslutning i foredragssalen før alle dro hjem til sitt.

Ett av mange utsagn fra deltagerne etter landsmøtet er dette: «Her har jeg fått greie på flere ting som jeg ikke visste noe om i det hele tatt og derfor ikke visste at jeg savnet, og det har vært veldig nyttig! Nå skal jeg hjem og prøve ut det jeg har fått tips om.» 
Nettopp det er vel det viktigste formålet med slike samlinger som Landsmøtet, i tillegg til å være øverste organ for den demokratiske styringen av foreningen, så da får vi tro møtet oppfylte sin funksjon. Trivelig var det i hvert fall! Neste år skal vi bli enda flere og gjøre nye, spennende ting!

HELSEPOLITIKK[image: image8.jpg]1. mai implementeres standardiserte pasientforlgp
for blaerekreft i alle landets sykehus.

Fra henvisning er mottatt til ferste time skal det ikke g& mer
enn 7 dager

Fra forste time pa sykehus til utredning er ferdig skal det ikke ga
mer enn 25 dager

Fra utredningen er ferdig til behandling starter skal det ikke ga
mer enn 14 dager

Aldri mer enn 46 kalenderdager fra henvisning er
mottatt pad sykehuset til behandling for blerekreft
starter!




Raskere utredning og diagnostikk

De nye pasientforløpene skal nå være satt i funksjon og spesifisere hvordan nye pasienter tas imot i sykehuset. Alle prøver, alle bilde-undersøkelser, alle prosedyrer som skal utføres på pasienter for å finne ut om han/hun har eller ikke har blærekreft, skal være bestilt på forhånd og ligge klar den dagen pasienten møter på sykehuset første gang. Fra da av skal alt gå slag i slag, ingen sommel og venting utenom det som er strengt medisinsk nødvendig. Dette skal føre til raskere utredning, mer korrekt diagnostikk og korte tid til behandling starter.
Det standardiserte pasientforløpet omfatter strengt tatt ikke nåværende pasienter, men man bør vel kunne forvente at organiseringen vil ha effekt for alle. Nye pasienter får også oppnevnt en forløpskoordinator som skal følge pasienten gjennom hele sykdomsforløpet. Denne funksjonen må ikke forveksles med kreftkoordinatorene ute i kommunene. For øvrig kan alle kontakte kreftkoordinator i kommunen, men antagelig får bare nye pasienter oppnevnt forløpskoordinator.
Forskningsrådet lager nye forskningsprogram

Norges Forskningsråd har fått i oppdrag av Helsedepartementet å foreslå nye statlige forskningprogrammer som skal erstatte noen av de gamle. Ett av disse nye programmene kalles i kortform «God behandling.» Målet med dette er å finansiere forskning som skal lede til bedre utredning, diagnostikk og behandling. For å gjøre  denne jobben er det oppnevnt et utvalg, og utvalget kom til, på første møte, at de også ville ha med seg brukerrepresentanter for å få pasientenes perspektiv inn i arbeidet.

Gjennom FFO har Ranveig Røtterud blitt foreslått, og oppnevnt, som en av to brukerrepresentanter. Den andre kommer fra psykiatri-feltet. Arbeidet i utvalget er krevende men interessant. Det som blir den store utfordringen blir å få til en endring fra tidligere når man ser hvor sementert dagens fordelingspraksis er. 

DET MEDISINSKE HJØRNET
Skylling av tarmblærer
Det er som før nevnt litt forskjellig ute og går av informasjon til pasienter. En av de store styrkene til en pasientforening er at man får sammenlignet og sjekket beskjeder fra ulikt hold.
En av de tingene som nylig er kommet frem, er at noen av pasientene som har fått fjernet blæra og fått en tarmblære som erstatning, kunne skylle den med lunkent vann fra springen. Et annet sted ble det nevnt klorhexidin (et desinfeksjonsmiddel) som mulig skyllemiddel til tarmblærer.

Urologene er klare i sin beskjed: 
Erstatningsblærer og reservoarer av tarmvev skal kun skylles med sterilt, isotont saltvann, 0,9% NaCl, fra apotek.
Vanlige, «originale» blærer kan skylles med springvann eller klorhexidin fordi hud og blæreslimhinne tåler den slags; tarmslimhinne tåler det ikke!
Spørreundersøkelsen
Nå i vår har vi sendt ut en spørreundersøkelse til alle pasientene i foreningen (hvis du ikke har fått den kan det ha skjedd en glipp; ta kontakt så sendes den på nytt) hvor de blir spurt om hvordan diagnostikken deres forløp. Foreløpige resultater viser at det er mye å ta tak i. 

52% av de spurte har svart. Av dem er 72% menn, 28% kvinner og de er bosatt i minst 13 fylker, så fordelingen på kjønn og geografi er god. Spredning i alder går fra 38 til 83 år.

· En tredjedel (35%) av pasientene har blitt feildiagnostisert av egen fastlege. 
· Mange har brukt lang tid fra fastlegen til urolog.

· Kvinnene brukte dobbelt så lang tid som mennene i gjennomsnitt, selv om mennene nesten like ofte ble feildiagnostisert.

· 7 av 10 pasienter hadde hatt synlig blod i urinen.

· Synlig blod i urinen ble ikke tatt tilstrekkelig på alvor av fastlegene. Retningslinjene sier at synlig blod i urinen umiddelbart skal utløse henvisning til urolog, men dette ser ikke ut til å ha blitt fulgt i anslagsvis så mye som halvparten av tilfellene.
Dette er noen av de viktigste funnene så langt, det kommer mer om dette senere.
Likemannstjenesten
Våre likemenn får stadig flere henvendelser, særlig fra folk som skal få fjernet blæra og vil høre hvordan de ulike nye urinavledningene fungerer og diskutere hva som kan passe for dem. Også folk med andre problemstillinger er velkomne til å ta kontakt med likemannstjenesten. Vi får utrolig mye skryt av de som gjør denne jobben, og sender den videre til de som har fortjent den.

Framover

Etter at vi er ferdige med mai måned blir det antagelig roligere utenfra sett, med færre møter og arrangementer. Det neste dere kan være oppmerksomme på da er lokale treff i september måned. Fram til da er det viktigste vi gjør å verve flere medlemmer og skaffe penger til forskning. 
Takk
Blærekreftforeningen takker Hans Jokstad, Birger Andersen og Nils Nerdalen hjertelig for innsatsen i styret i året som har gått. Mange andre bidrar også: Tore Brevik har gjort en flott innsats i arbeidet med pasientforløp. Wenche Skjæggestad har gjort en flott innsats både med juridiske råd og i vårt helsepolitiske arbeid. Mariann Henriksen hjelper meg mye med å sette opp trykkeferdige filer til profileringsmateriell av ymse slag. Mange ressurspersoner ute i de lokale gruppene gjør en formidabel innsats; ingen nevnt, ingen glemt. Takk til alle som på noe vis hjelper til med det vi gjør!
For styret,
Ranveig Røtterud 
3 år �5. mai!





(04198


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 2015 - 2016: 


Stine Buan (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Ronald Veines (styremedlem)


Bjørn Alsaker (styremedlem)


Nils Nerdalen (varamedlem)


Roar Warloff (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)
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