
  Kul kveld for personer med sarkom.

Fagdag om sarkomer, kuler og klumper
Kul kveld for personer med sarkom og deres pårørende
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 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 i Oslo 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 har en gruppe tidligere pasienter med sarkom arbeidet for 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 å gjenta dette i 2011.

Derfor ble Den store kuledagen 2011 et todelt arrangement. En fagdag for fastleger, fysioterapeuter og annet helsepersonell og en dag for pasienter, pårørende og etterlatte.

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 tatt vevsprøve av.
Målet med kuledagen for pasienter og pårørende var å lage en hyggelig og meningsfull dag for alle deltakerne og stifte pasientforeningen for de berørt av sarkom. Etter evaluering av kuledagen i 2010 ble det også bestemt at det skulle være faglige forelesninger i tillegg til underholdning, mat og drikke på denne dagen.
Fagdagen og pasientkvelden i Farsund er en videreføring av Den store kule dagen i Oslo og det første lokale arrangementet med samme målsetting. For å kunne gjennomføre denne dagen på en god måte inngikk Sarkomforum for Sykepleie og Fysioterapi ved OUS – Radiumhospitalet et samarbeid med Farsund kommune.

Fagdagen

56 personer - fastleger, fysioterapeuter og annet helsepersonell deltok på fagdagen. løpet av dagen 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, kirurg, og en fysioterapeut som forelesere. I tilegg stilte en pasient som forelesere for å bidra med sin personlige historie. Fagdagen var godkjent av Norsk legeforening og Norsk fysioterapeutforbund. 
Pasient og pårørende kveld
På denne dagen fikk 54 tidligere pasienter, pårørende og etterlatte muligheten til å møte andre i samme situasjon, noe mange uttrykte takknemmelighet over. Kvelden startet med en to timer lang båttur arrangert av Farsund kommune. Alle fikk servert fiskesuppe på båten og en lokal guide fortalte historier om Farsund og omgivelsene rundt. 
Etter båtturen fikk alle en forelesning om hva sarkom er av en overlege fra Radiumhospitalet, flere deltakere gav uttrykk for at de først nå skjønte hva sarkom er. 
Frode Homb og Pål Nedrelid fortalte om pasientforeningen Sarkomer. Alle fikk høre om arbeidet frem til oppstart av foreningen i 2011 og hva sarkomer skal arbeide for i fremtiden. Sarkomer vil fremfor alt arbeide for likemannsarbeid og fortest mulig få utdannet likemenn sånn at man på en god måte kan støtte andre personer med sarkom. For mange var dette den første gangen de hørte om pasientforeningen.
Alle ble så underholt med sang og musikk fra bandet Myrull, Emilie Omland Grimstad og Oddbjørn Stakkeland.
Det ble servert mat, drikke, kaffe og kaker til alle deltakerne.

Arrangementet som helhet fikk oppmerksomhet i media med reportasjer både i Farsunds avisen og Fedrelandsvennen.
Evaluering

Et evalueringsskjema ble delt ut til deltakere på fagdagen, vi fikk tilbakemeldinger fra 47 personer. Av dem skriver 38 personer at dagens tema har bidratt til at de ”i stor grad” (høyeste score) har fått økt kunnskap om kuler og klumper, 9 personer svaret at de ”i noen grad” (nest høyeste score) har fått økt kunnskap om kuler og klumper. 38 personer var ”i stor grad” (høyeste score) fornøyd med dagen totalt sett.

Vi har fått mange tilbakemeldinger på at det fellesskapet pasienter, pårørende og etterlatte opplever når de møtes er betydningsfullt. At pasientforeningen nå er stiftet vil ha stor betydning for alle berørt av sarkom i Norge, mange visste ikke om foreningen og satte pris på informasjonen som ble gitt denne kvelden.
Økonomi og støttespillere
Fagdagen ble finansiert med midlene fra påmeldingsavgiftene. 

Kvelden for pasienter og pårørende ble delvis finansiert av overskuddet fra fagdagen.  Andre bidragsytere var Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom, Kreftforeningen, Farsund kommune, Pasientforeningen Sarkomer og Farsund Lion Club.
Fremtiden

Det fungerte bra å arrangere et lokalt arrangement utenfor Oslo takket være vår lokale arrangør i Farsund kommune, Birte Aagedal Rafoss. I fremtiden vil vi arbeide for flere lokale arrangementer rundt om i Norge.
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