

”Den store kule dagen” for sarkompasienter, pårørende og etterlatte – Akershus Festning, 3. september 2016
Bakgrunn for prosjektet
Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS - Radiumhospitalet er en gruppe for sykepleiere, fysioterapeuter og en sosionom, som arbeider med pasienter som utredes, behandles og følges opp for diagnosen sarkom. Denne gruppen ble i 2008 gjort 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 fikk sin diagnose, gjorde at Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi sammen med Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, den 17. september 2010 arrangerte Den store kuledagen for første gang. Navnet ”Den store kule dagen” ble vedtatt fordi det tidlig ble bestemt at på denne dagen skulle arrangørene spre informasjon om sarkomer, og fortelle hvordan helsepersonell skal forholde seg til kuler og klumper man ikke vet hva er.

Siden våren 2010 hadde en gruppe tidligere pasienter, pårørende og etterlatte arbeidet med å starte opp en pasientforening for de berørt av sarkom i Norge.  På den store kuledagen i 2010 møttes 263 pasienter, pårørende og etterlatte til en sammenkomst med underholdning, mat og drikke. Dette arrangementet ble godt mottatt og det ble bestemt at det skulle gjentas. Derfor er Den store kuledagen nå et todelt arrangement. En fagdag for fastleger, fysioterapeuter og annet helsepersonell og en dag for pasienter, pårørende og etterlatte. Fagdagen arrangeres i år 4. November og omtales ikke i detalj i denne rapporten.
Etter evaluering av ”Kuledagene” i 2010 ble det bestemt at det under dagen for tidligere pasienter, pårørende og etterlatte skal være faglige forelesninger i tillegg til underholdning og god mat og drikke. Målet med ”Kuledagen” for pasienter og pårørende er å lage en hyggelig og sosial dag, et møtested for pasienter og pårørende av denne sjeldne kreftformen. Deltakerne skal få økt kunnskap om sarkom og behandlingen av dette. De skal også gis mulighet for å møte andre med lignende erfaringer og opplevelser. Pasientforeningen Sarkomer ble formelt stiftet på Den store kuledagen 1. oktober 2011.
Cirka 900 tidligere pasienter og 100 etterlatte fikk invitasjon til Den store kuledagen i posten. Websiden www.sarkomforum.no ble oppdatert og alle kunne melde seg på og få informasjon om kuledagene på denne siden.
Arrangementet
3. september møttes i overkant av 200 pasienter, pårørende og etterlatte i Fanehallen på Akershus Festning. Der fikk de muligheten til å møte andre i samme situasjon, noe mange uttrykte takknemmelighet over. Dagen startet med en felles forelesning om ”Hva er sarkom?” av overlege Kjetil Boye. Ernæringsfysiolog Hege Thorsrud holdt foredrag om ernæring etter kreftbehandling og pasientforeningen ”Sarkomer” informerte om deres prosjekter. De etterlatte som ønsket fikk en egen samtalegruppe ledet av sosionom Marit Gudim, der var vi så heldige å få låne lokaler gratis av Forsvarsmuseet. Barnekreftforeningen, Sarkomer og Kysthospitalet i Stavern hadde stand med informasjon om sine tilbud og aktiviteter.
Det var store deler av dagen egne aktiviteter for barna og de yngre deltakerne. 4 komikere fra Underholdningsavdelingen på NRK underholdt de en times tid med et show som ble svært godt tatt imot av tilskuerne. Veteranforbundet og Norvet MC stilte velvillig opp med mannskap som grillet pølser og hamburgere til alle deltakerne, og de stilte også med motorsykler og en liten elektrisk bil som barna kunne sitte på/kjøre. Flere frivillige, de fleste ansatte på Radiumhospitalet, bidro til at barna ble underholdt gjennom dagen.
Yngvar Wilhelmsen holdt et morsomt og tankevekkende foredrag med temaet «Sjef i eget liv. Hvordan kan man best mulig takle sykdom, stress og utfordringer?»
Det ble arrangert musikkquiz med mange fine premier, de fleste gitt av Frank Jakobsen og Ås Maltesergruppe.
Kvelden ble avsluttet med god mat og den folkekjære artisten Christian Ingebrigtsen som sang flere av sine største hits til stor jubel fra salen. 
Det ble servert grillmat, drikke, frukt, snacks, middag, kaffe og kaker til alle deltakerne i løpet av ettermiddagen og kvelden. 
Evaluering

Vi har fått mange tilbakemeldinger på at det fellesskapet pasienter, pårørende og etterlatte opplever når de møtes er betydningsfullt. Pasientforeningen vil i fremtiden ha stor betydning for alle berørt av sarkom i Norge.
Økonomi og støttespillere
”Kuledagen” på Akershus Festning hadde ikke vært mulig å gjennomføre hadde det ikke vært for mange frivillige bidragsytere. Kuledagen for pasienter og pårørende ble delvis finansiert av overskuddet fra fagdagen. Andre bidragsytere var Radiumhospitalets legater, Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Frank Jakobsen, Novartis, Bayer, Ås Maltesergruppe, Cecilie Dybing, Norvet MC, Veteranforbundet, Norlandia Care, Wittusen & Jensen, Runar Hansen, Helge Ski Blomster. Forsvarsdepartementet og Forsvarsmuseet bidro med gratis leie av lokaler.
Fremtiden
Fagdagen arrangeres som nevnt allerede 4. november i år. Det er første år i år ”De store kule dagene” ikke går av stabelen samme helg. Begge arrangementene vil arrangeres igjen neste år. ”Den store kule dagen” har inspirert ansatte ved andre sykehus i Norge og Sverige til å arrangere ”kuledager” for sine pasienter. 
Kuledagen for pasienter, pårørende og etterlatte vil etter hvert overtas av pasientforeningen. Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS – Radiumhospitalet og Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom vil fortsatt støtte og hjelpe Sarkomer med det de ønsker.
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