
Nr. 3/2013
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.
EKSTRAORDINÆRT ÅRSMØTE

Etter vedtak i møte 9. okt. innkaller styret til ekstraordinært årsmøte på Haraldvangen i Hurdal

søndag 10. nov. kl. 11.00.
Se egen innkalling.
Dersom noen er interessert i å ta ei over-natting i Hurdal fra lørdag til søndag i anledning årsmøtet, hadde det vært fint å få beskjed innen 20. okt. Disse vil da bli invitert til å være med og forme foreningens program og aktiviteter for 2014, i tillegg til sosialt samvær på kvelden, selvfølgelig.
LIKEMANNSKURS

En «likemann» er en samtalepartner for andre pasienter/pårørende som har behov for en prat, «godkjent» av foreningen. Kravet for å bli likemann er at du har vært i samme situasjon selv og har kommet gjennom det «med hodet på rett plass», og har vært gjennom et enkelt lite kurs. Foreningens første kurs for likemenn avholdes på Haraldvangen i Hurdal helga 8. – 10. nov. Påmelding innen 20. oktober.
Kurset følger retningslinjer utgitt av Helsedirektoratet, og inneholder i hovedsak refleksjon og bevisstgjøring rundt det å være et medmenneske for andre sykdomsberørte. Det er lov å delta uten å forplikte seg til likemannstjeneste etterpå. Også pårørende kan delta. Hvordan Blærekreftforeningens likemannstjeneste skal organiseres blir ett av temaene som 
skal drøftes. Kurset er gratis. Innleder på lørdag er Eva Buschmann, generalsekretær i Cerebral Parese-foreningen og meget erfaren i likemanns-sammenheng. 
Detaljert program sendes ut til de påmeldte. Det tas forbehold om antall plasser pga budsjettet.

Mer informasjon om likemannsarbeid ligger her:
http://www.regjeringen.no/upload/kilde/shd/bro/2001/0030/ddd/pdfv/138389-ga-brosjyre-likemanns.pdf
Høstrabatt på medlemsskap ut 2013
Vi  trenger 250 hovedmedlemmer før nyt-tår! Det gjelder pasienter, pårørende (pårørende = livsledsager, foreldre, søsken, barn og alle sviger-mennesker, evt. nære venner) og etterlatte. Årsaken er at dette er Helsedirektoratets krav for at vi skal få søke støtte til drift derfra neste år. Det trenger vi for å kunne drive foreningen videre.  

Alle oppfordres derfor til å gjøre alt de kan for å mobilisere andre pasienter, egen familie og evt. venner til å melde seg inn.
Styret har vedtatt rabattert kontingent ut 2013 på kr. 100 pr. pers.
PROFILERING

Hjemmeside
Vi har endelig fått vår egen hjemmeside!
www.blærekreft.no
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Kontakttelefon kommer

Om Bleerekreftforeningen

Bleerekreftforeningen er en interesseorganisasjon for alle som er berert av blarekreft,
enten sykdommen har rammet dleg sely eller en av dine neermeste, eller du bare er
interessert i temaet.
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Det er Vangen & Plotz på Hamar som har satt den opp for oss. Vi har ennå ikke fått på plass riktig all informasjon som skal ligge der, men vi jobber med saken. Websida er satt opp på samme «plattform» som bloggen lå på, og bloggen er nå blitt inkorporert i den nye websida. Som en følge av det blir nettstedet www.dengulebloggen.wordpress.com stengt og alle følgere overført til bloggen på det nye nettstedet.

Den funksjonen vi håper skal bli mest brukt framover er den røde knappen. Trykker du på den kommer du til et innnmeldingsskjema til foreningen. Når det er utfylt og sendt, kommer det opp en beskjed om å gå til din egen (nett-)bank og betale kr. sånnogsånn til konto nr. xxx.

Vi tar svært gjerne imot synspunkter på websida. I framtida håper vi å få inn funk-sjoner som nettbutikk (for profilerings-artikler) og en direkte betalingsfunksjon for innmelding av nye medlemmer, men foreløpig har denslags blitt for dyrt og omfattende.
ORGANISASJONSNYTT
Blærekreftdagen 4. mai

Første lørdag i mai er innstiftet som Den Internasjonale Blærekreftdagen, og vi markerte dette i år med stands i fire norske byer: Fredrikstad, Oslo, Drammen og Tromsø.

I Oslo ga været noen utfordringer, både fordi regn og vind etter hvert tok hele partyteltet, og fordi folk var kalde og våte og hadde ikke det minste lyst til å ta hendene opp av lomma og ta imot flyeren vår. 
I Fredrikstad var standen satt opp inne på et stort kjøpesenter, og der gikk både flyers og sløyfepins unna.

I Drammen hadde «gjengen» gått amok på Jysk og kjøpt opp hele lageret av gul nervøs fløyel som raskt ble til fargerike skjerf. Dette ga et uhøytidelig og morsomt preg på standen som fikk et oppslag i Østafjells-sendinga på TV samme kveld.
I Tromsø var været fint og våre to tilstede-værende representanter gjorde en kjempe-innsats med å informere om oss til byens innbyggere.

Som organisasjon betraktet er vi uerfarne «selgere» av budskapet vårt, men vi har merket oss at det er nødvendig, men ikke alltid nok, å være aktiv under slike salgsoppdrag. Man får ikke delt ut noe eller solgt noe ved å sitte rolig eller stå tilbaketrukket.

Åpent møte i Sarpsborg 7. mai
«Tiden etter diagnosen» var tema for møtet i Kulturkvartalet i Sarpsborg en fin tirsdagskveld i mai. Møtet åpnet med en oversikt over blærekreftfeltet, sett fra et samfunnsperspektiv, ved Ranveig. Fysio-terapeut Ruth Dyresen fikk hele forsamlingen til å ta et godt «balletak» for å kjenne om bekkenbunnen løftet seg under knipeøvelsen som hun instruerte under sin gode oversikt og orientering om bekkenbunnstrening mot inkontinens. Etter pausen fortalte Eivind Synnes fra sine erfaringer med helsevesenet før Inger-Tove v.d. Vooren orienterte om tilbudet ved Lærings- og mestringssenteret i Sarpsborg, hvor de jobber for at kreftpasienter skal få tilbake livet sitt i størst mulig grad etter diagnose og behandling. En opplysende og trivelig kveld for de 17 fremmøtte.
Åpent møte på Ahus 16. juni
Tema var «Arvelighet i urologisk kreft» med to av landets største kapasiteter som foredragsholdere: prof. Pål Møller og prof. 
emer. Tore Sanner, begge fra Radium-hospitalet. Pål Møller forklarte hvordan kreft oppstår og på hvilken måte arv og gener er involvert i utviklingen av blærekreft. Konklusjonen var at feil i noen gener som oftest fører til tarmkreft, også kan gi blærekreft og andre typer kreft i bekkenet. Heldigvis er disse tilfellene sjeldne og krefttypene er som oftest ikke så veldig aggressive. Mer utfyllende referat kommer i Den gule bloggen. Tore Sanner orienterte om miljøfaktorer som kan utløse blærekreft. Dette er viktig fordi miljø er den største risikofaktoren for blærekreft, og dessuten en faktor som man ofte kan gjøre noe med. Hans budskap var at røyking er årsak til 30 - 50% av blærekreft-tilfellene, mens yrkeseksponering fører til noen få % av tilfellene så langt man kjenner til i dag. 
Møtet ble arrangert i samarbeid med Prostatakreftforeningen og Nyrekreftfore-ningen, og alle tre foreninger fikk noen minutter til å presentere seg. Ca. 42 fremmøtte.
Foreningens første lokallag stiftet
På et uformelt treff på Godt Beite, kafeen og gårdsbutikken til Hvam Videregående i Nes (tidligere landbruksskolen) lørdag 24. aug. ble foreningens første lokallag dannet. Prosessen tok ca. 3 minutter etter at vi hadde hatt en god prat om litt av hvert og smakt på gårdsbutikken nydelige produkter, og den forteller at her er det driftige og villige folk som stiller opp for blærekreftsaken. Den som tok på seg ledervervet var Alan Nicholson, en immigrert og særdeles godt integrert brite med stor sans for å ivareta gammel norsk kultur. Han kan foreløpig treffes via foreningens kontaktperson. Vi var 7 stk. i alt på Hvam i Nes.
Åpent møte i Fredrikstad 29. aug 
-Vårt hittil dristigste møte temamessig: «Vaksinebehandling av kreft» med fore-dragsholdere av verdensformat: dr. Thomas Neẞelhut fra Duderstadt i Tysk-land, og prof. emer. Gustav Gaudernack fra Radiumhospitalet. Etter at Eivind Synnes hadde ønsket velkommen ga Gaudernack en kort innføring i det kompliserte immun-systemet, ett av kroppens viktigste fors-varssystemer. Neẞelhut fortalte om sitt arbeid med å «lære» immunapparatet til en person å gjenkjenne den samme personens kreftceller for å kunne gå til angrep på dem og drepe dem. 
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Dr. Neẞelhut forteller om hvilke eksisterende kreftmedisiner som involverer immunapparatet.

Gaudernack fortalte deretter om sine forsøk på å få til det samme ved å utvikle en vaksine som inneholder biter av et protein (telomerase) som finnes i alle kreftceller men ikke i normale celler. Denne vaksinen er derfor personuav-hengig. 
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Mange interesserte tilhørere i Fredrikstad
Møtet ble direkteoverført via Internett til Tromsø hvor en liten gjeng så på overføringen i auditoriet ved UNN. I tillegg er møtet blitt tatt opp og vil bli lagt ut på nett om en stund. Ca. 80 fremmøtte i Fredrikstad.
Åpent møte i Bergen 11. sept.

Det var lett å forstå hvorfor Ole Didrik Lærum fikk Formidlingsprisen (i 2008) for sin måte å legge fram fagstoff på, da han ga en kort, men grundig og likevel forståelig oversikt over noe så komplisert som kreftutvikling og hvilke egenskaper en celle må ha for å bli en kreftcelle. 
Hans stipendiat Jorunn Litlekalsøy fortalte
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De fremmøtte satt som tente lys under Lærums foredrag
om sin forskning på gamle kreftprøver fra lageret på Haukeland. Hun viste at prøver helt tilbake til 30-tallet ikek var for gamle til å kunne brukes til forskning, og at de i tillegg viste at det hadde foregått endringer i kreftsvulstenes egenskaper i løpet av denne perioden. En meget god oversikt over blærekreft sett fra legens perspektiv ble gitt av prof. Thomas Davidsson, og Ranveig Røtterud fortalte om blærekreft-feltet i et samfunnsperspektiv. Møtet hadde 17 deltagere, deriblant noen fra Nofus (foreningen for samtlige urologiske diagnoser) og fra en bandagist i området.
Åpent møte i Kristiansand 12. sept.

Dette var årets flopp for Blærekreft-foreningen. Temaet var svært interessant for mange: «Menn, kreft og kommunika-sjon» med hovedforedrag av sosiolog Marianne Inez Lien som holder på med en doktorgrad på et tilstøtende emne. Vi fikk et oppslag i Fædrelandsvennen som tilla Marianne meninger som lå lenger ut enn hun kunne akseptere, og dette skremte antagelig Kristiansanderne fra å komme: utenom foredragsholderne var det i alt fire fremmøtte, hvorav to av dem var «gamle kjente» av oss. Men urolog Hans Thorwild Thomassen, som holdt kveldens medis-inskfaglige foredrag, hadde umiddelbart forslag til andre steder å ha tilsvarende møte på i framtida så vi prøver oss nok igjen på Sørlandet om ikke lenge.
HELSEPOLITISK HJØRNE
Ny nasjonal strategi på kreftområdet
Den ferdige strategien ble lagt fram av helseminister Støre den 4. juni, uten noen forhåndsomtale og bare et kort referat i Dagsrevyen. Kreftforeningen, som har satt sitt kraftige preg på strategien og i stor grad formet strategien etter de mest aktive pasientgruppene i Kreftforeningen, ga sine lovord til strategien og da var journalistene fornøyde. De pasientgruppene som er «glemt» i strategien fikk heller ikke denne dagen noen uttrykksmulighet. Hvis noen lurer på hvorfor ikke vi var tilstede er det fordi vi ikke visste at den ville bli fremlagt denne dagen. Strategien som helhet er imidlertid blitt mye bedre enn den var da vi skrev vårt høringssvar, selv om det bare er «de fire store» krefttypene som i hovedsak nevnes. Strategien kan lastes ned herfra: http://www.regjeringen.no/nb/dep/hod/dok/rapporter_planer/planer/2013/sammen---mot-kreft.html?id=728818
SAMARBEID
Elektrikere og blærekreft
Vi har fått urolog Sayed Davami på Ahus til å være vår medisink-faglige støttespiller på dette emnet. Ut over det har vi ikke hatt kapasitet til å gjøre noe mer med dette, men det står på lista.
Dersom noen ønsker mer informasjon eller har innspill om noe av det som er omtalt, bare ta kontakt!

Mvh. Ranveig

KALENDER





Uformelt treff i Tromsø tirsdag 22. okt.


Mer informasjon kommer senere.





Kurs ved UNN i Tromsø 23. – 24. okt.


For blærekreftpasienter som har fått fjernet blæra arrangerer Lærings- og mestringssenteret ved UNN kurs for å bidra til bedre mestring og livskvalitet.





Uformelt treff i Oslo torsdag 24. okt.


Kl. 17.00 møtes vi på Mathallen i Oslo for å hygge oss og bli kjent. Påmelding innen 20. okt. pga. bordbestilling. Forbehold om endring i dato.





Uformelt treff i Fredrikstad


Vi følger med på Commandantens Promenade rundt omkring i Gamlebyen i Fredrikstad, før vi får oss litt mat og kaffe på et spisested i nærheten. Det er mulig å møte direkte på spisestedet. Foreløpig dato er 26. okt, men mer info blir lagt ut på vår nye hjemmeside senere.





Uformelt treff i Bergen 2. nov.


Trivelig prat og god mat på Zupperia i Nordahl Brunsgt. 9 (Permanenten) lørdag 2. nov. kl. 13. Påmelding: tlf. 97512202 innen torsdag 31. okt.





Likemannskurs Haraldvangen 8. – 10. nov.


Se omtale annet sted i nyhetsbrevet.





Ekstraordinært årsmøte Haraldvangen 10. nov. kl. 11.00


Innkalling står annet sted i nyhetsbrevet.





Uformelt treff i Drammen 13. nov. kl. 19.00


På Hotvet gård, Hotvetvn. 41 like utenfor Drammen sentrum har Buskerudgjengen nå fått sitt foreløpig faste tilholdssted. En veldig trivelig gjeng som svært gjerne serverer kaffe til flere enn seg selv. Mulig de får besøk av en urolog denne kvelden.





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


Webside: � HYPERLINK "http://www.blærekreft.no" ��www.blærekreft.no�





Styret 2013 - 2014: 


Eivind Storm Synnes (leder)


Ranveig Røtterud (nestleder og kontaktperson)


Hans Jokstad (styremedlem)


Odd-Sverre Jakobsen (styremedlem)


Nils Nerdalen (styremedlem)





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)








� emeritus = «uttjent», brukes om pensjonerte professorer
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