Den store kule dagen, 17. september 2010
Bakgrunn for prosjektet

Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS - Radiumhospitalet er en gruppe for sykepleiere og fysioterapeuter som arbeider med pasienter som utredes, behandles og følges opp for diagnosen sarkom. Denne gruppen ble i 2008 oppmerksomme på at det rundt om i verden arrangeres ”sarcoma awareness”. Denne informasjonen sammen med frustrasjonen over å møte mange pasienter med sarkom som hadde gått lenge med symptomer før de hadde fått sin diagnose, gjorde at Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi høsten 2009 begynte å diskutere mulighetene for å gjennomføre en ”awareness day” for sarkomer i Norge. Dagen fikk navnet ”Den store kule dagen”, da det tidlig ble bestemt at på denne dagen skulle man spre informasjon om sarkomer, men også hvordan helsepersonell skulle forholde seg til kuler og klumper man ikke vet hva er.

3. mars 2010 ble et første møte med aktuelle samarbeidspartnere holdt. Vi fikk tilbakemeldinger om at dette var et godt initiativ. Opplegget ble presentert for referansegruppen for Nasjonalt Kompetansesenter for sarkomer med representanter fra Tromsø, Trondheim, Bergen og Oslo. Man diskuterte mulighetene for å arrangere dagen i flere byer i Norge samtidig, da måtte ev flere lokale komiteer engasjeres. Det ble ved denne tiden avtalt at vi sammen skulle stå som arrangører for ”Den store kule dagen”.

Innad i sarkom miljøet på OUS - Radiumhospitalet ble ideen om ”Den store kule dagen” mottatt med noe skepsis og det ble holdt flere diskusjoner om prosjektet skulle gjennomføres eller ikke. Et viktig motargument var at vi kunne få en stor økning henvisninger av ”ufarlige” kuler og klumper som vi ikke har kapasitet å handtere. Etter mange diskusjoner ble vi enig om å gjennomføre prosjektet. 

Overordnede mål for fagdagen var å forkorte tiden fra pasienten får symptom på et sarkom til at diagnosen er stilt, og at kuler og klumper som henvises til OUS – Radiumhospitalet skal være urørt, det vil si, ikke være operert eller biopsert.

I mars 2010 kom det en henvendelse fra Andreas Hole fra Organisasjonsservice, som oppretter og driver pasientforeninger i samarbeid med Kreftforeningen. Det var kommet et ønske fra en tidligere pasient med sarkom om å starte en pasientforening. Denne henvendelsen sammen med et ønske fra Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi om å legge til rette for at pasienter med sarkom kunne møtes, gjorde at vi bestemte oss for å gjennomføre dagen i to deler. En fagdag for fastleger, fysioterapeuter og annet helsepersonell og en kul kveld for pasienter, pårørende og etterlatte. På dette tidspunktet ble Anne Fi Troye, pårørende til en tidligere pasient med sarkom, spurt om å hjelpe til med gjennomførelsen, noe hun takket ja til.

Gjennomføring
Programmet for fagdagen ble satt sammen av Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi sammen med leder for Nasjonalt Kompetansesenter, Gunnar Follerås. Programmet ble sendt ut til alle fastleger i Helse Sør-Øst (ca 2500 stk) og til de fleste fysioterapeuter i det samme området. Cirka 700 tidligere pasienter fikk en invitasjon til ”Den store kule kvelden” i posten. Samtidig ble www.denstorekuledagen opprettet og alle kunne melde seg på og få informasjon om dagen og kvelden på denne siden.

Vi regnet med cirka 50 deltakere til fagdagen og omtrent samme antall til kvelden. 1. september 2010 (påmeldingsfristen) hadde vi 250 påmeldte til fagdagen og 230 påmeldte til ”Den store kule kvelden”. Det store antall deltakere gjorde at reservert lokale ikke ville bli stort nok. Det ble derfor leid et telt som ble satt opp på Akershus festning. Etteranmeldninger kom stadig og antallet deltakere på fagdagen ble til slutt 263. 

I løpet av fagdagen fikk deltakerne informasjon om forskjellige typer sarkom, hvilke symptomer man skal være oppmerksom på, hva man bør tenke på når man leser en røntgenbeskrivelse, hvorfor det er så viktig at ingen har tatt prøve av tumor før pasienten henvises videre, senbivirkninger med mer. Sarkomprogrammet ved OUS - Radiumhospitalet stilte med onkologer, radiolog, patolog, kirurger og en fysioterapeut som forelesere. I tilegg var en onkolog fra St Olavs hospital i Trondheim invitert for å forelese om epidemiologi og oppfølging av sarkompasienter. (se program).

På kvelden fikk 230 tidligere pasienter, pårørende og etterlatte muligheten til å møte andre i samme situasjon, noe mange uttrykte takknemmelighet over. Deltakerne ble underholdt av konferansier Jenny Skavlan, gjennomførte pop quiz med Finn Bjelke og fikk høre nydelige sanger fra Mats Belden, Timian, Alejandro Fuentes og bandet Knows No Borders. To tidligere pasienter fortalte deltakerne hvorfor de mener en pasientforening for pasienter med sarkom er viktig å få opprettet. Det ble samlet inn underskrifter og mail adresser til alle som er interessert i dette. Kontakter ble knyttet mellom tidligere pasienter som ønsker å bidra aktivt for å få startet opp foreningen.

Det ble servert mat, drikke, kaffe og kaker til alle deltakerne.

Arrangementet som helhet fikk oppmerksomhet i media, nyhetene på TV 2 sendte innslag om ”Den store kule dagen” både dagen før arrangementet og dagen arrangementet ble gjennomført. Det var hovednyhet på TV 2 internettside en periode og ”God kveld Norge” hadde et innslag om artister som gjør noe for kreftsaken på sin nettside. Disse innslagene ligger nå ute på www.denstorekuledagen.no
Evaluering

Et evalueringsskjema ble delt ut til deltakere på fagdagen, vi fikk tilbakemeldinger fra 147 personer. Av de skriver 136 personer at dagens tema har bidratt til at de ”i stor grad” (høyeste score) har fått økt kunnskap om kuler og klumper. 146 personer var ”i stor grad” (høyeste score) fornøyd med dagen totalt sett.

Vi fikk et mye høyre antall deltakere enn forventet noe som fikk konsekvenser for hele arrangementet, der lokalene ble den største utfordringen. Å avholde dagen og kvelden i et telt gikk bra, mye takket være fint vær.

Under dagen, kvelden og i ettertid har vi fått mange tilbakemeldinger om at både fagdagen og kvelden var etterlengtede arrangementer som fylte et tidligere udekket behov. Flere tidligere pasienter ønsket å delta på fagdagen, man bør vurdere å ha et faglig program for denne gruppen neste år.

Økonomi og støttespillere

Legatene ved Radiumhospitalet var hovedsponsor for arrangementet. Andre bidragsytere var Nasjonalt kompetansesenter for sarkomer, Oslo Cancer Cluster, Novartis, SOBI, Implant Scan, Subaru, Akershus festning, BAMA, AHLydproduksjon, Bakers og Baker brun.

Anne Fi Troye og Helen Herlofsen har hjulpet til med planlegging og gjennomføring av dagen og kvelden, Anne-Karin Lundeby på TV2 med rådgivning om og kontakt med pressen, Johan Troye med websiden og med praktisk hjelp før og under dagen, og et stort antall frivillige laget mat og serverte på kvelden.
Fremtiden

Vi ønsker å gjenta ”Den store kule dagen” neste år, forhåpentligvis kan dagen bli et årlig arrangement. For å få flere fastleger til å komme ønsker vi søke kurset godkjent fra Legeforeningen. Programmet for fagdagen ble godt mottatt og bør ikke forandres mye.

Forhåpentligvis vil en pasientforening være startet til neste år og vi ser da for oss at de kan stå som arrangører for sammenkomsten for pasienter, pårørende og etterlatte. Vi vil selvfølgelig støtte og hjelpe dem med det de ønsker.
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