Referat fra møde for sygeplejersker, fysioterapeuter og ergoterapeuter under Dansk Sarkom Gruppe´s årsmøde i Århus, onsdag den 8. januar 2014
Tilstede: Der var 19 mødedeltagere i alt.
Referent: Sygeplejerske Lise Gullander, Herlev hospital.

1. Afklaring om interesse for stiftelse af et Dansk Sarkom Forum for Sygeplejersker, Fysioterapeuter og Ergoterapeuter: Sygeplejerske Hanna Maria Fuglø fra Ambulatorium for Ortopædkirurgi, Plastikkirurgi og Brandsårsbehandling på Rigshospitalet orienterede kort om baggrunden for at danne denne interesse gruppe. Hanna har sammen med sygeplejerske Lise Ingeman Petersen fra samme afdeling og sygeplejerske Birthe Hedegård fra Ortopædkirurgisk afdeling, Aarhus Universitetshospital siddet i styregruppen for det Skandinaviske Sarkom Forum for sygeplejersker, fysioterapeuter og ergoterapeuter, som blev dannet i 2007. Hanna og Lise sidder nu igen i den skandinaviske styregruppe. En  internetadresse der kan anbefales er: www.sarkom.no. Der har tidligere været forsøgt oprettelse af et dansk forum uden held. 
Ved en fælles diskussion redegøres for baggrunden for dannelse af en dansk gruppe. Formålet er bl.a. netværksdannelse, erfaringsudveksling, samle viden, arrangere faglige møder.

Ønsket er en platform baseret på realistiske forventninger i forhold til mødeaktivitet og ønsket om at starte op i det små, som en del-gruppe under Dansk Sarkom Gruppe (DSG). 
Forslag er møde x 1 årligt i forbindelse med DSG´s årsmøde, hvor der også skal være et seperat terapeut program med faglige indlæg og mulighed for erfaringsudveksling. 
End​videre diskuteres muligheden for oprettelse af en hjemmeside, evt. som fane/gruppe på DSG´s hjemmeside (www.sarkom.dk). Der fremsættes ønske om at radiograferne også kan blive den del af forummet. Alle i nævnte faggrupper der arbejder med patienter med sarkomer kan være med i forummet. Der er ingen medlemsbetaling og interesserede kommer på en e-mail liste.  
2. Afklaring om interesse for stiftelse af et Dansk Sarkom Forum for Sygeplejersker, Fysioterapeuter og Ergoterapeuter: Det vedtages enstemmigt på mødet at danne et sådan forum, og navnet på det nye forum er: ”Dansk Sarkom Forum for sygeplejersker, radiografer, fysioterapeuter og ergoterapeuter”.
Der nedsættes en styregruppe: 
 Aarhus Universitetshospital: 

· Sygeplejerske Birthe Hedegaard 
· Fysioterapeut Dordi Ougaard 
· Ergoterapeut Rikke Blok 

Rigshospitalet:
· Sygeplejerske Hanna Maria Fuglø 
· Sygeplejerske Lise Ingeman Petersen 
Odense Universitetshospital:

· Sygeplejerske Dorthe S. Christensen 
Herlev Hospital: 

· Repræsentant (navn følger i løbet af få uger).

Styregruppen fungerer til første møde i 2015, hvor styregruppen vælges på ny.
Birthe og Hanna vil varetage den overordnede koordinering imellem Øst-Vest Danmark. Primær kommunikation til planlægning af det første møde i 2015 vil foregå pr. mail.

3. Rehabilitering: Hanna og Birthe har i 2013 haft et samarbejde som deltagere i arbejds​gruppen vedrørende ”Opfølgningsprogram for sarkomer i knogle og bløddele” i Sundhedsstyrelsens regi som en del af udarbejdelse af rehabiliteringsprogram i Kræftplan III. 
Birthe orienterer om hvordan man i RegionMidt har udarbejdet et elektronisk redskab, kaldet ”overblik” i EPJ-regi, hvor et meget bredt indput fra læger, sygeplejersker, fysioterapeuter/ergoterapeuter danner et brugbart rehabiliteringsprogram for sarkom-patienter.

Hanna orienterer om rehabiliteringsprogram i RegionH. Planen er at patienterne får udleveret et skriftligt skema ”Støtte til livet med kræft” (skemaet er ikke godkendt endnu), hvor pt. selv skal ”vinge” diverse spørgsmål af, som er relevante i forhold til et rehabiliterings​forløb.
På landsplan anvendes der fire forskellige rehabiliteringsskemaer og en region har helt valgt ikke at have et rehabiliteringsskema.

Det diskuteres hvor svært det er at lave en fælles platform for rehabiliteringsforløb. Ca. 30 % af rehabiliteringsforløb foregår i hospitalsregi. De øvrige 70 % rehabilitering/ genop​træning foregår i kommunalt regi. Vi talte om hvor vigtigt det er, at de kommunale kræftkoordinatorer kommer mere i spil.
4. Patientforening: Generelt er vores erfaringer, at der er et stort behov for patient​for​ening/støttegruppe/ face-book grupper eller lignende, men det er meget sårbart og hvem skal styre disse grupper?  
