Referat fra årsmøde for ”Dansk Sarkom Forum for sygeplejersker, radiografer, fysioterapeuter og ergoterapeuter”, kl. 1000-1500, 14/1-2015, Rigshospitalet 
Tilstede: Der var 16 deltagere i alt og fire afbud. 

Referenter: Lise Ingeman Petersen og Hanna Maria Fuglø.

Det første indlæg afholdes sammen med lægerne i Røntgenafdelingens auditorium i afsnit 4122. 

”Det nye opfølgningsprogram” Oplæg ved overlæge Johnny Keller, Aarhus Universitets​hospital: Johnny Keller taler om det nye ”Opfølgningsprogram for patienter med knogle- og blød​dels​sarkomer” der omhandler rehabilitering og implementering. Pr 1/1-2015 er der krav om at re​hab​ilitering er implementeret i patientforløbet. I Århus er planen at patienterne indkaldes 2 uger efter udskrivelsen for at høre hvordan det er gået og informere om de muligheder der måtte være ved behov for hjælp. Genoptræningsplanerne udføres af fysioterapeuterne i Århus. Overlæge Peter Holmberg Jørgensen, Aarhus Universitets​hospital, har et forslag til at der i Sarkomdatabasen er et emne vedrørende rehab​ilitering. Der kan evt. vinges af med krydser. 
Ortopædkirurgisk Klinik´s auditorium afsnit 2161/2162.

Mødet ledes af Lise Ingeman Petersen og Hanna Maria Fuglø. Lise informerer kort om kongressen der afholdes af ”Scandinavian Sarcoma Group for Nurses and Physiotherapist” i Stockholm, Sverige, 20-22 maj 2015, samtidig med lægerne afholder deres kongres. Som noget nyt er der også selvstændig session for fysioterapeuter. Der er åbent for tilmelding nu. 

Hjemmeside: www.ssg-nurses-physiotherapists.org
”Trabectedin behandling af patienter i hjemmet over pumpe”, sygeplejerske Astrid Øster​gaard Mortensen, Herlev Hospital.  Trabectedin gives til patienter med bløddelssarkomer. Behand​lingen er 3 linje behandling. Trabectedin er vævtoksisk i gruppe 1, så behandlingen gives via CVK. Be​​handling af patienter i hjemmet over pumpe startede for 2 år siden i Daghospitalet på Herlev Hospital.  Der anvendes Baxter pumpe med medicinindgift over 1 døgn/ hver 3 uge. En patient har fået be​handlingen 22 gange.  Dag1: Inden behandlingen starter er der samtale med læge og syge​plejerske, der tages blodprøver (Trabectedin er særligt toksisk for leveren). Når behandlingen er godkendt gives forbehandling mod kvalme og be​skyttelse af leveren. Baxter​pumpen tilsættes og patienten er klar til at tage hjem. Efter 24 timer er pumpen tom og kan seponeres. Dette kan udføres af patienten, på​rørende, hjemmesygeplejerske der er blevet oplært eller på Daghospitalet. Onko​logisk afdeling, Aarhus Universitets​hospital er lige startet på behandling af patienter i hjemmet over pumpe.
”Genoptræning efter amputation af overekstremitet”, ergoterapeut Ellen Rasmussen, Rigs-​ hospitalet. Der er ca. 20-25 nyhenviste patienter om året med amputationer. Årsag til manglende del af ekstremitet er medfødt, skader og sygdomsbetinget. Når kirurgerne planlægge amputation medtænkes også at patienten efterfølgende skal for​synes med en protese. Der er flest patienter med ben amputationer, der er ca. 3 % arm amputationer. Det er vigtigt at stumpen formes med det samme (allerede efter operationen). Der benyttes nu en liner, en slags silikone bandage som patienterne er glade for. Der tales med patienten om hvilken protesetype de kunne tænke sig. Eksempelvis, æstetisk protese der er en tro kopi af patientens eksisterende ekstremitet. Den elektroniske protese (koster mellem 3-400.000kr) kan ses på Sahva´s hjemmeside (www.sahva.dk). Optræning med Myoboy/Myotester anvendes ikke i Ergoterapien her på Rigshospitalet mere, idet den er overtaget af Sahva.
SIRS- og de 14 trin - en metode til indøvning af færdigheder:1) At have protesen på; 2) Protese anvendes som støtte; 3) Spontane medbevægelser; 4) Anvendes som støtte og medhold; 5) Lære at betjene protesegreb; 6) Transversalt volar greb uden støtte for underarm; 7) Pincetgreb med støtte for underarm; 8) Transversalt volar greb uden støtte; 9) Pincetgreb uden støtte for underarm; 10) gribe og slippe i vandret plan; 11) Manipulere emner; 12) Tilpasse kraftgrebet uden at skade emnet; 13) Kast med hængende arm; 14) Kast med løftet arm. 
Små børn kan godt anvende protese. Se på Savha´s hjemmeside (www.sahva.dk), søgeord: Charlie´s protese. Charlie's forældre har filmet deres søn med armprotese til han er 14 måneder gammel.

 Ellen fremviser forskellige typer proteser der anvendes.

Information om ” Opfølgningsprogram for patienter med knogle- og bløddelssarkomer”, sygeplejerske Birthe Hedegaard, Aarhus Universitetshospital. Birthe gennemgår et tænkt patient​forløb. Fra henvisning, behandling og afslutning. På Ortopædkirurgisk Afdeling i Aarhus bruger de ”Hejmdal” hvis patienten får en malign diagnose. Hejmdal – der er kræftpatienternes hus der er drevet fortrinsvis af frivillige. Eksempelvis: psykologer, socialrådgivere, præster og sygeplejersker. Vedrørende reha​bilitering er der udformet forslag til et brev der skal udleveres til patienten ved udskrivelse efter operation. Krav: Pr 1/1-2015 skal alle kræftpatienter 2-3 uger efter operationen indkaldes til en opfølgende samtale, hvor følgende punkter skal berøres i forhold til rehabiliteringen: 
· Almen befinde: F.eks. til forventet fysisk formåen til behandlingen mm.
· Sociale forhold: F.eks. arbejdet, revalidering, forsikring for kritisk sygdom.
· Fysiske områder: F.eks. behov for genoptræning, forventet begrænsninger i funktionen.
· Psykiske områder: F.eks. psykisk reaktion, behov for støtte.
· Information og aftale med patienten om efterkontrol.
Planlægning af fremtid for ”Dansk Sarkom Forum for sygeplejersker, radiografer, fysio​terapeuter og ergoterapeuter” Hanna Maria Fuglø og Lise Ingeman Petersen, ordstyrere, sygeplejersker, Rigshospitalet.

Punkt 1: Samtlige deltagere er interesseret i at ”Dansk Sarkom Forum for sygeplejersker, radio​grafer, fysio​terapeuter og ergoterapeuter”, fortsætter idet der er et behov. 
Fremtidige medlemmer i styregruppen:

Aarhus Universitetshospital: 

· Sygeplejerske Birthe Marie Hedegaard

Odense Universitetshospital

· Sygeplejerske Dorthe Seneca Christensen
Herlev Hospital

· Sygeplejerske Astrid Østergaard Mortensen

· Sygeplejerske Lise Gullander

Rigshospitalet

· Sygeplejerske Hanna Maria Fuglø

· Sygeplejerske Lise Ingeman Petersen

Punkt 2: Gruppens navn ændres til ”Dansk Sarkom Gruppe for sygeplejersker, fysio​terapeuter, ergoterapeuter og radio​grafer”.

Punkt 3: Formålet med gruppen er bl.a.: Netværksdannelse, erfaringsudveksling, samle viden og arrangere møder med fagligt indehold.

Punkt 4: Organisering. Styregruppen mødes fast x 1 om året i forbindelse med DSG-´s årsmøde der afholdes den anden onsdag i januar skiftevis i Øst- og Vest-Danmark.

Punkt 5: Vedrørende indehold til årsmøderne drøftes forskellige muligheder. Der er et ønske om at der mange forskellige emner og ikke specifikke temaer for hele dagen. Emnerne skal så vidt muligt være relevante så alle faggrupper bliver tilgodeset i løbet af dagen. Forud for årsmøderne kan alle der er på e-maillisten byde ind med relevante emner og fremlæggelsen af indlæg. Der skal også være tid til diskussion/erfaringsudveksling. 
Punkt 6: Der er et ønske om at der ved årsmøderne er nogle fælles indlæg med lægerne der er relevante for vores faggrupper. Dette ønske vil blive bragt videre til bestyrelsesmedlemmer i ”Dansk Sarkom Gruppe” for læger og Birthe Hedegaard vil drøfte det med de mødeansvarlige læger i Århus forud for næste årsmøde i januar 2016.

Punkt 7: Der aftales, at der hvor årsmødet bliver afholdt er det medlemmerne i styregruppen der er tovholdere og planlægger dagen. De andre medlemmer i styregruppen er også ansvarlige med at byde ind med indlæg og hjælpe med at afvikle dagen. Alle på e-mail listen kan byde ind med faglige indlæg.
Punkt 8: Se under punkt 5.
Punkt 9: Der aftales at der oprettes en lukket Facebook gruppe. Cathrine Thim, fysioterapeut, Rigs​hospitalet, vil stå for det praktiske (oprettelse og invitation til deltagelse i gruppen). Personale der er sygeplejersker, fysio​terapeuter, ergoterapeuter og radiografer der arbejder med patienter med sarkomer kan optages i denne gruppe. 

Der er aktuelt ikke interesse i oprettelse af en hjemmeside.

Dagen afsluttes med rundvisning i Fysioterapien, afsnit 3001ved fysioterapeut Michael Wagner og Ambulatoriet for Ortopædkirurgisk Klinik og Klinik for Plastikkirurgi og Brandsårsbehandling afsnit 3004, Hvilerummet for ambulante patienter og Hr. Berg ungdomscaféen i forhallen ved syge​plejerskerne Lise Ingeman Petersen og Hanna Maria Fuglø. 

