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Beskrivelse av tjenesten

— innhold og avgrenshing

1.

Gi en beskrivelse
av.innholdet i
tienesten.

Hvilken eller
hvilke -
pasientgrupper
eller diagnoser er
malgrupper for
kompetanse- -
tienesten?

Hvilke . -
helsemessige
tilleggsgevinster i
form av bedre
prognose eller
livskvalitet
forventes
etableringen av
tilbudet 3 fore til?

Nasjonalt kompetansesenter for studier av langtidseffekter etter kreftoehandling (Senteret) ble
opprettet av Helse og omsorgsdepartementet i 2005 med det formal a sikre nasjonal
kompetanseoppbygging og -spredning innen feltet seneffekter etter kreftbehandling. Senteret
skulle drive forskning, fagutvikling, undervisning, veiledning, radgivning og spredning av
informasjon. Diagnostikk eller behandling av pasienter var ikke nevnt i mandatet. | tréd med
mandatet har Senteret fra 2005 etablert forskningssamarbeid med blant annet andre
medisinske spesialiteter ved OUS omkring komplekse senvirkninger. Senteret er na godkjent
som en nasjonal kompetansetjeneste i brev fra HOD datert 7/7-2011.

Det finnes per dato ingen spesialisert helsetjeneste for pasienter med seneffekter etter
kreftbehandling. Fastlegene, de avdelingene som har behandlet pasientene og generelle
avdelinger innen spesialisthelsetjenesten har til na gitt pasientgruppen nadvendig medisinsk
hjelp etter beste evne. For de fleste pasientene vil- dette veere tilstrekkelig, men en mindre
andel vil ha komplekse tilstander som krever hayspesialisert medisinsk bistand. Et tilbud til
disse finnes ikke i Norge. Sakalte "late effects clinics" er etablert i vare naboland og i:andre
land det er naturlig 8 sammenlikne seg med.

Etter hvert som kunnskapene om seneffekter har blitt mer kjent i helsevesenet, i
Kreftforeningen og blant pasienter og pargrende, har Senteret opplevd en pagang av
henvendelser om pasienter som har tilstander preget av akt trettbarhet (fatigue),
hypogonadismie, hjertesykdom, sekundzerkreft, smerter, psykiske problemer og nedsatt
arbeidsevne, Ofte vil de opptre i kombinasjoner..| en rapport om oppfolging av kreftoverlevere

+| levert HDir des. 2010 pekes det pa at cirka 5% av kreftoverleverne har sa komplekse

tilstander eller sa hey risiko for seneffekter at de ber falges av spesialisthelsetjenesten.
Grupper av disse har nok etablert slik oppfglging, for eksempel pasienter med sekvele etter
hiernesvuister. Andre grupper som vi har undersegkt i forskningsammenheng (for eksempel
overlevere av lymfom i barnelader), har alvorlige seneffekter som ikke var fanget opp og som
de affiserte ikke visste var en felge av kreftbehandlingen:

| Basert pa funnene fra vare studier og den erfaringen vi har fra kontaktene med disse

pasientene, ser vi et klart behov for et systematisert hayspesialisert klinisk tilbud til denne
pasientgruppen. De fleste av disse pasientene krever tverrfaglig utredning, der en
legespesialist med bred kunnskap om senvirkninger kan ha en koordmatorfunks;on mot andre
medisinske speS|aI|teter i tillegg til & bidra med egen kompetanse. | noen f tilfelle har leger
ved Senteret allerede na tatt i mot pasienter til vurdering og gitt tilbakemelding til henvisende

. | instanser. Men det er helt kiart at behovet for slike vurderinger er skende. Vi foreslar at dette

| behovet imatekommes ved at Senteret ogsa far tilfert ressurser til & utfere vurderinger,

second opinions og initiere behandling.
Malgruppen er norske pasienter med komplekse seneffekier etter kreftbehandling

Utredningen av komplekse seneffekter krever bred medisinsk kompetanse og samarbeid med
fagfolk innen en rekke medisinske spesialiteter. Senteret har etablert slikt samarbeid i
forskningsammenheng-og det foreslas na at dette blir fullt opp med et klinisk tilbud.




Ved optimal behandling forventer vi at bade prognosen og livskvaliteten vil bedres for
pasienter med komplekse seneffekter.

2.

Hvilken type
kompetanse--

tieneste er det

snakk om?

Jf veiledningen
punkt 3.

Smé pasientgrupper
[] store pasientgrupper

[ Sjeldne funksjonshemninger

Kommentarer: | falge Kreftregisteret var nesten 200.000 nordmenn i live i 2009 med en
kreftdiagnose. Blant dem har 120.000 (61%) overlevd mer enn 5 ar og en andel pa 10.%
(12.000) har utvikiet seneffekter av klinisk betydning. Andelen med komplekse seneffekter er
klart mindre, og kan dreie seg om anslagsvis 1.000 pasienter. De fleste av dem vil bli utredet
og hjulpet lokalt. Vi antar at ca.150-200 pasienter pa landsbasis pr. ar vil veere i behov av
utredning med behandlingsforslag/behandling ved Senteret.

3.

Hva er de
viktigste
aktivitetene for
kompetanse-
tienesten?:

Jf veiledningen

punkt 3.

[J Tjenester rettet mot helsepersonell og annet fagpersonell i helsetjenesten.

[ Tjenester rettet mot pasienter/brukere som enkeitperson, og deres pargrende.

[ Tjenester rettet mot pasienter/brukere og deres pargrende pa gruppeniva.

Forskning, fag- og metodeutvikling (Kan innebaere register/biobank).

[ Kvalitetskontroli/kvalitetsutvikling (Kan innebzere register/biobank).

Kommentarer: Senteret vil fortsette & oppfylle sitt opprinnelige mandat (forskning og formidling)

i trad med de krav som ble satt ved opprettelsen i 2005. Det foreslas na & utvdide aktiviteten til
0gsa & yte helsehjelp til enkeltpasienter og deres pargrende.




4,

Hvordan er
oppgavene tenkt
ivaretatt overfor
hele landet?

J veiledningen '
punkt 2.

Tilbudet om utredning med behandlihgsforslag/behandling ved Senteret gjgres kjent gijennom
vanlige kanaler innen helsevesenet. Leger innen spesialisthelsetjenesten kan henvise
pasienter til Senteret.

5.

Hvaer -
begrunneisen for
at en nasjonal

Senteret er allerede etablert og i drift med virksomhet som beskrevet. Forskning pa
seneffekter og formidling av kunnskap om dem drives innenfor rammen av den eksisterende
virksomheten: Vi sgker na om en utvidelse av vare tjenester til ogsa & omfatte evaluering og

kompetanse-: behandlingsforslag/behandling til en pasientgruppe med komplekse problemer og

tjieneste vil bedre. | utredningsbehov/behov for spesialisert behandling. Det kan ikke paregnes at denne

tilbudet til kompetansen finnes i alle helseregioner, noe som kan gi ulikheter i helsetilbudet. Senteret og

pasientgruppen? | dets samarbeidspartnere innen Oslo universitetssykehus har samlet sett en bred

: - | spisskompetanse om seneffekter etter kreftbehandling. Tilbudet vil bli nasjonalt og basert pa

erfaringer fra den foreslatte virksomheten vil behovet for fremtidige regionale tilbud bli vurdert.

6. Det kommer stadig mer dokumentasjon om seneffekter bade symptomatisk og nar det gjelder
patogenetiske mekanismer. En utfordring vedr. seneffekter er det lange tidsforigpet far

Hva er effektene viser seg (opp tit 30-40 ar etter primaerbehandling). Det innebasrer at pasientene

g;‘::ﬁ";agpef‘l - | ikke lenger har kontakt med de avdelingene hvor de mottok behandling. Dette representerer

forhold til nytten.
av A opprette en
nasjonal:*
kompetanse-:
tieneste?

ogsa en utfordring med hensyn pa & bringe kunnskap om seneffekter til de legene pasientene
oppsaker. Nye behandlingsformer medfarer med stor sikkerhet nye seneffekter som i sin tur

| ma kartlegges og gjares kjent innen helsevesenet.

Arlig kommer det til ca. 120 nye barnekreftoverlevere. Siden de har fatt behandling i en

- | vekstfase, er de saerlig disponerte for seneffekter. Etter at de er blitt voksne (>17 ar), har

pediatrien ikke lenger ansvar for dem. | voksen alder vil et ikke ubetydelig antall av dem ha

| behov for utredning og oppfalging av komplekse seneffekter. De av dem som har seneffekter

etter behandling av svulster i sentralnervesystemet sogner naturlig til habiliteringstjenesten.
For overlevere av andre barnekreftformer har vi pavist til dels hgy forekomst av alvorlige
seneffekter men ogsa at overleverne er uvitende om egen risiko for uhelse.




7.

Hva omfattes.
ikke av tjenesteni
Gi en beskrivelse
avgrense-
oppgang mot
annen

virksomhet og
evt. grasoner.

Lengre tids behandling. ;
De ressursene som Senteret har, tillater ikke langvarige behandlingsopplegg. De mé i tillfelle

‘| giennomfares lokalt eller regionalt etter rad fra Senteret.

8.

Vil kompetanse-

tjienesten gjore
bruk av eller =
samarbeide med
utenlandske

Forskningsmessig har Senteret allerede et samarbeid med en rekke ledende internasjonale
kreftsentra.

Vi er kjent med at det er opprettet et professorat i langtidseffekter ved Rigshospitalet i
Kebenhavn, og vil ta kontakt med Rigshospitalet med tanke pa en felles utredningsmal for
tilstander med komplekse langtidseffekter. Slik kontakt vil vi ogsa ta med Radiumhemmet i
Stockholm.

institusjoner?

- Beskrivelse av fagmilje og ressurstilgang
9. Det vises til vedlagte arsrapport fra Senteret.
Gi en beskrivelse | Forskning og formidling vil drives etter de prinsipper som har veert fulgt til na med vekt pa a
av miljgets spre forskningsbasert kunnskap om seneffekter til alle deler av helsevesenet, den frivillige
kompetanse i | sektor, offentligheten og pasienter.
forhold tit

oppgavene som :
skal ivaretas som
kompetansesent
er.”

 Gjar 'rede for
hvordan

kompetansen er

tenkt vedlikehold
i arene framover.
JF. veiledningen
punkt7. ..

| Det er som nevnt allerede opparbeidet betydelig kompetanse om komplekse seneffekter

gjennom forskningssamarbeid med blant annet barneleger, hjertespesialister, endokrinologer,
gynekologer og psykologer. Denne kompetansen vil videreutvikles gjennom fortsatt og utvidet
forskningsamarbeid i nasjonalt omfang der dette er mulig.




10.

‘Nasjonale -
funksjoner skal
opprette
referansegruppe
med
representanter -
fra alle regionale
helseforetak, se
dokumentet .
Mandatog
sammensetning
av referanse-
gruppene:

Er det spesielle.
momenter som
ma vektlegges
ved sammen-
setning av.
gruppen?”

Senteret har allerede en referansegruppe. Den vil fortsette. Se eget vedlegg..

11.

‘Hvilke ressurser -

gremerkes for -
den nasjonale
kompetanse-
tienesten. "

Gjer rede for
utfordringer
knyttet til
ressurstilgang.

Hvordan er
utfordringene
tenkt lgst?

For a tilby den foreslatte kliniske tjenesten mener vi at det ma tilfares en 100% stilling som
legespesialist og en 50% stilling som kreftsykepleier. Legespesialiststillingen kan dekkes av
flere Jeger med relevant medisinsk spesialitet (f.eks. onkolog, gynekolog) og spesiell kunnskap
om seneffekter. Kostnadene for disse 1,5 stillingene er til sammen NOK:1450.000.

Arbeidsoppgavene og tilknytningen til Senteret gjer disse halve stillingene attraktive, sa vi ser
ingen vansker i forhold til & fa sgkere til dem.

12.

Er det andre
momenter som
ber trekkes fram;
som det ikke er
spurt om ellers i
skjemaet?

Vi soker altsd& om en ny funksjon knyttet til en allerede fungerende Nasjonal
kompetansetjeneste. Seknaden passer dermed kanskje ikke helt til skiemaet, men vi mener
likevel at vi har gitt dekkende informasjon gjennom dette sgknadsskjemaet med vediegg. Det
dreier seg om en utrednings-, tilbakemeldings- og utredningsfunksjon i forhold til kompliekse
tilstander, som det gradvis blir flere pasienter som plages med.




13.

Oppgi inntil 10

vitenskapelige -
publikasjoner de
siste 5 ar som
har utgatt fra
personer.i det
fagmiljget som
seker, og som er
relevantei
forhold til den
tjieneste som
sokes.

Listen skal -
inkludere
publikasjonens
PubMed-
nummer.

Senteret har en svaert omfattende vitenskapelig produksjon med 3-5 phd-avhandlinger og 30-
40 nye internasjonale originalartikler per ar. Det vises til den tematiske publikasjonslisten i
vedlegg.

Videre prosess — forankrmg

Soknaden skal sendes fra HFet til RHFet for videre behandling. Soknaden skal vaere underskrevet, og
~_kan sendes via vanlig post og/eller sendes elektronisk som skannet dokument.

Seknaden skal samtldlg sendes via e-post til RHFenes prosjektsekr'etanatet for nasjonale tjenester for
forberedelse til videre saksbehandling (nedsette arbeidsgrupper, planlegge tidsramme m.v.). Vldere

saksbehandling iverksettes ved RHF-godkjennmg av spknaden.

Pros;ektsekretarlatets e-postadresse Nasjonaletienester@ihelse.net

Bakgrunnsdokumentene gir et godt utgangspunkt for korrekt utfylling av saknadsskjemaet noe som

igjen vil serge for at saksbehandlingen ikke forsinkes.

Rundskriv 1-19/2003

Grunnslagsdokumenter

» Helse- og omsorgsdepartementets oppdrag til de regionale helseforetakene

e Kriterier for etablering, vurdering, endring og avvikiing av nasjonale tjenester
- Resuitatmal — hva vil nasjonale tjenester bli méalt p4?
¢ Mandat og sammensetning av referansegruppene

fSﬂknadsskj emaet lagres som Worddokument med egnet navn pa egen PC.

" Bruk et mest mulig dekkende og beskrivende navn p& kompetansesenteret.

" Eksempelvis i forhold til type spesialiteter som ber vzre representert, behov for brukerrepresentasjon o.a.

¥ Antall og type stilling pr avdeling/enhet som er eller vil bli involvert i tjenesten. Driftsmidler.

Y Det mé komme klart fram om det ligger ressursmessige forutsetninger fra HFet for & pita seg oppgaven. Dette
er ett av punktene som RHFet m4 ta konkret stilling til for eventuell videresending av seknaden for videre

behandling.
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Publications 2007-2011 from National Resource Center for Late Effects Cancer Treatment
related to late effects

Cardiovascular / Pulmonal late effects

1. Haugnes HS, Aass N, Fossé SD, et al. Components of the metabolic syndrome in long-term
survivors of testicular cancer. Ann Oncol 2007; 18: 241-8.

2. Wethal T, Kjekshus J, Reislien J, ........ Aukrust P, Fossa SD. Treatment-related differences in
cardiovascular risk factors in long-term survivors of testicular cancer. J Cancer survivorship
2007; 1: 8-16.

3. Haugnes HS, Aass N, Fossa SD, et al. Predicted cardiovascular mortality and reported
cardiovascular morbidity in testicular cancer survivors. J Cancer Survivorship 2008; 2: 128-37.

4. Vagane R, Danielsen T, Fossa SD, et al. Late regional density changes of the lung after
radiotherapy for breast cancer. Rad Oncol 2009; 90: 148-52.

5. Véagane R, Bruland @S, Fossd SD, Olsen DR. Radiological and functional assessment of
radiation-induced pulmonary damage following breast irradiation. Acta Oncol 2008; 47: 248-54.

6. Wethal T, Lund M-B, Edvardsen T, Fossa SD, e al. Valvular dysfunction and left ventricular
changes in Hodgkin's lymphoma survivors. A longitudinal study. Br J Cancer 2009; 101: 575-
81.

7. Andersen R, Wethal T, Giinther A, ........ Fossa SD, e al. Relation of coronary artery calcium
score to premature coronary artery disease in survivors > 15 years of Hodgkin’s lymphoma. Am
J of Cardiol 2010; 105: 149-52.

8. Haugnes HS, Wethal T, Aass N,.......... Fossa SD. Cardiovascular risk factors and morbidity in
long-term testicular cancer survivors: A 20-year follow-up study. J Clin Oncol 2010; 28: 4649-
57.

9. Wethal T, Haugnes HS, Kjekshus J, .......... Fossa SD. C- reactive protein; a potential marker of
second cancer and cardiovascular disease in testicular cancer survivors? Eur J Cancer 2010; 46:
3425-33.

10. Tsai HR, Gjesdal O, Wethal T, ......... Fossa SD et al. Left ventricular function assessed by two-
dimensional speckle tracking echocardiography in long-term survivors of Hodgkin's lymphoma
treated by mediastinal radiotherapy with or without anthracycline therapy. Am J Cardiol 2011;
107: 472-7.

Second cancer, mortality and survival

11. Schairer C, Brown LM, Chen BE, ........... Fossa SD, et al. Suicide after breast cancer: An
International Population-based study of 723810 women. J Natl Cancer Inst 2006; 98: 1416-9.

12. Hodgson DC, Gilbert ES, Dores GM, .......... Fossa SD, e al. Long-term solid cancer risk
among 18,862 five-year survivors of Hodgkin lymphoma. J Clin Oncol 2007; 25: 1489-97.

13. Howard RA, Gilbert ES, Chen BE, .......... Fossa SD, e al. Leukemia following breast cancer:
an international population-based study of 376,825 women. Breast Cancer Res Treat 2007; 105:
359-68.

14. Brown LM, Chen BE, Pfeiffer RM, .......... Fossa SD, e al. Risk of second non-hematological
malignancies among 376,825 breast cancer survivors. Breast Cancer Res Treat 2007; 106: 439-
51.

15. Fossé SD, Gilbert E, Dores GM, et al. Noncancer causes of death in survivors of testicular
cancer. J Natl Cancer Inst 2007; 99: 533-44.

16. Schairer C, Hisada M, Chen BE, .......... Fossa SD, et al. Comparative mortality for 621 second
cancers in 29356 testicular cancer survivors and 12420 matched first cancers. J Natl Cancer Inst
2007; 99: 1248-56.

17. Chaturvedi AK, Fossd SD, Travis LB, et al. Second cancer among 104760 survivors of cervical
cancer: Evaluation of long-term risk. J Natl Cancer Inst 2007; 99: 1634-43.

18. Howard R, Gilbert E, Lynch CF, ......... Fossa SD, e al. Risk of leukemia among survivors of
testicular cancer: a population-based study of 42,722 patients. Ann Epidemiol 2008; 18: 416-21.



19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

Chaturvedi AK, Kleinerman RA, Hildesheim A, .......... Fosséd SD, et al. Second cancers after
squamous cell carcinoma and adenocarcinoma of the cervix. J Clin Oncol 2009; 27: 967-73.
Howard R, Gilbert E, Lynch CF, .......... Fossa SD, et al. Risk of leukemia among survivors of
testicular cancer: a population-based study of 42,722 patients. Ann Epidemiol 2008; 18: 416-21.
Stensheim H, Meller B, van Dijk T, Fossa SD. Cause-specific survival in women diagnosed with
cancer during pregnancy or lactation. A registry-based cohort study. J Clin Oncol 2009; 27: 45-
51.

Kiserud CE, Loge JH, Fossd A, ........... Fossa SD. Mortality is persistently increased in
Hodgkin's lymphoma survivors. Eur J Cancer 2010; 46: 1632-9.

Brabrand S, Fossé SD, Cvancarova M, et al. Androgen substitution with testosterone
undecanoate in bilateral testicular cancer survivors requires individually adjusted injection
intervals. Br J Urol Int 2011; 107: 1080-7.

Andreassen KE, Grotmol T, Cvancarova MS, ...... Fossd SD. Risk of Metachronous
Contralateral Testicular Germ Cell Tumors: A Population-based Study of 7102 Norwegian
Patients (1953-2007). Int J Cancer, in press.

Fossa SD, Cvancarova M, Chen L, et al. Adverse Prognostic Factors for Testicular Cancer-
Specific Survival: a Population-based Study of 27,948 Patients. J Clin Oncol 2011; 29: 963-70.

Endocrine late effects / Fertility

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

Magelssen H, Melve KK, Skjerven R, Fossd SD. Parenthood probability and pregnancy
outcome in patients with a cancer diagnosis during adolescence and young adulthood. Human
Reproduction 2008; 23: 178-86.

Reinertsen KV, Cvancarova M, WistE, ......... Dahl AA, Fossa SD. Thyroid function in women
after multimodal treatment for breast cancer stage II/I1I: Comparison with controls from a
population sample. Int J Radiat Oncol Biol Phys 2009; 75: 764-70.

Cvancarova M, Samuelsen SO, Magelssen H, Fossa SD. Reproduction after cancer: experience
from a large cancer centre — patients versus a control group. J Clin Oncol 2009; 27: 321-2.
Kiserud CE, Fossa A, Bjero T, .......... Fossa SD. Gonadal function in males after treatment for
malignant lymphomas, with emphasis on chemotherapy. Br J Cancer 2009; 100: 455-63.
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Berg A, Dahl AA, Bruland @S, et al. Definitive radiotherapy with adjuvant long-term
antiandrogen treatment for locally advanced prostate cancer: Health-related quality of life and
hormonal changes. Prostate Cancer Prostatic Dis 2009; 12: 269-76.

Brydey M, Fossa SD, Klepp O, et al. Paternity and testicular function among testicular cancer
survivors treated with two to four cycles of Cisplatin- based chemotherapy. Eur Urol 2010; 58:
134-40.

Stensheim H, Cvancarova M, Maller B, Fossa SD. Pregnancy after adolescent and adult cancer:
a population-based matched cohort study. Int J Cancer 2011; 129: 1225-36.
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Fatigue

35.

36.

37.

Liavaag AH, Dorum A, Fossa SD, ........ Dahl AA. Controlled study of fatigue, quality of life,
and somatic and mental morbidity in epithelial ovarian cancer survivors: How lucky are the
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testicular cancer. J Psychosom Res 2008; 64: 363-71.
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40.
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45.
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Nasjonalt kompetansésenter for seneffekter etter kreftbehandling
Arsrapport 2010 (per 01.12.2010)

MANDAT / STRATEGI

Senteret baserer sin aktivitet i vesentlig grad pa 2 dokumenter:

1. Mandat i oppnevnelsesbrev fra juni 2005: Som senterets oppgaver nevnes Forskning og
Formidling med hensyn til seneffekter etter kreft.

2. Nasjonal strategi for kreftomradet 2006-2009 (Helse- og omsorgsdepartementet):

Som ledd i satsningen pé rehabilitering etter kreft foreslds det og *Utvikle virksomheten ved
Nasjonalt kompetansesenter for seneffekter etter kreftbehandling ved Radiumhospitalet (ble
etablert 1 2005)”. (Side 24).

3. Horingsnotat om forslag til endringer i forskrift 18. desember 2001 nr. 1539 om
godkjenning av sykehus m.m., og om forslag til endring i 2002, juli 1999 nr 61 om
spesialisthelsetjenesten m.m.

P4 side 58 oppsummeres oppgavene av et nasjonalt kompetansesenter:
- Bygge opp og formidle kompetanse
- Overvéke behandlingsresultater
- Forskning og etablering av forskernettverk
- Bidraiundervisning i grunn-, videre- og etterutdanninger
- Veiledning, kunnskaps- og kompetansespredning til hele helsetjenesten
- Iverksetting av tiltak for a sikre likeverdig tilgang til nasjonale kompetansetjenester
- Etablere faglige referansegrupper
- Arlig rapportering

Med bakgrunn i det opprinnelige mandatet har forskning og formidling omkring somatiske og
psykososiale langtidseffekter etter kreft vart den vesentlige oppgaven for Senteret. I tiden fra
2005 - 2010 har forskningen omfattet kliniske etterundersgkelser og kartlegging av
etiologiske sammenhenger ved bruk av registerdata og translasjonsforskning. Etter hvert har
oppgavefeltet og behandling blitt utvidet til & utvikle strategier for forebygging, tidlig
diagnose og behandling av seneffekter etter kreftbehandling. I denne sammenhengen har
forskning omkring rehabilitering blitt en “naturlig del” av virksomheten ved Senteret. Denne
utviklingen er i trdd med den internasjonale oppfatningen av “kreftoverlevelse” (engelsk:
cancer survivorship).

Senteret har i 2010 fatt ansvar for & drive og kvalitetssikre Radiumhospitalets
Diagnoseregister, som pa mange mater danner et grunnlag for at Senteret kan utfere sine
oppgaver.

BEMANNING

12010 var det ingen forandringer med henblikk pa de fast ansatte (3 seniorforskere,

1 studiesykepleier, 1 konsulent). Bortsett fra at 2,4 hjemler tilknyttet Diagnoseregisteret har
blitt lagt til Senteret. Prof. Fossa fratrer som Senterets leder fra 01.01.2011.

FORSKNING



Per 15.11.2010 har Senterets seniorforskere ansvar som hoved- eller biveiledere for 18
stipendiater og er involvert i 4 post-doc prosjekter. 12 stipendiater og 3 post-doc har sitt
arbeidssted ved Senteret/pd DNR. I folge PubMed er det forelgpig i 2010 publisert 43
originalartikler med forste-eller medforfatterskap av Senterets forskere. 1 2010 har 4 personer
disputert innen for feltet ”Langtidseffekter”, med faglig stotte fra Senteret. I tillegg har
Senterets seniorforskere vaert biveiledere for 5 doktorgrader for stipendiater som har disputert
pa felt utenom langtidsproblematikk.

INSTITUSJONELT OG NASJONALT SAMARBEIDE

1. Malignt lymfom i barnealder — seneffekter (cand.med. Hanne Hamre,
Radiumbhospitalet, post-doc.

2. Helsetjenester for unge kreftoverelevere. Postdoc Hanne Lie, Institutt for Adferdsfag,
UiO, prof . A Finset)

3. Leukemi i barnealder — seneffekter (stipendiat cand.med. Adriani Kanellopolus,
Rikshospitalet)

4. Fertilitet etter kreft (stipendiat cand.med. Hanne Stensheim, Kreftregisteret)

5. Cancer testis — langtidsoppfolgning (stipendiat cand.med. Mette Sprauten,
Radiumbhospitalet, cand.med. Marianne Brydey, Helse-Vest (Disputas 24.11.10), Post-
doc Hege Haugnes, UNN, cand. scient. J. M. Andersen, Hogskolen i Oslo)

6. Arbeidsliv og inntekt etter kreft (stipendiat MA Beate Hauglann, A. A. Dahl i
samarbeide med helseskonomisk kompetansesenter, A-hus [HOKH])

7. Hjernesvulst hos barn (stipendiat cand.med. Inga Johannsdottir)

8. Langtidsoppfolgning etter prostatakreft (stipendiat cand.med. Andreas Steinsvik,
Radiumhospitalet, cand.med. Andreas Stensvold, Radiumhospitalet, cand.med. Bjern
Brennhovd, Radiumhospitalet, cand.med. Henriette Veiby Holm, Rikshospitalet)

9. Bilateral testiscancer (stipendiat cand.med. Sigmund Brabrand, Radiumhospitalet)

10. Seneffekter etter brystkreft (stipendiat MA Inger-Lise Nesvold, Radiumhospitalet,
cand.med. Kristin Reinertsen, Ullevél sykehus, post-doc Safora Johanesen,
Radiumhospitalet)

11. Kognitiv funksjon etter testikkelkreft (stipendiat cand.med. Tone Skaali, DNR, PhD
arbeid innlevert)

12. Bruk av registerdata i medisinsk forskning: Statistiske metoder og forutsetninger
(stipendiat MA Milada Smastuen, DNR-Krefiregisteret, PhD arbeid innlevert)

13. Fysisk aktivitet etter stralebehandling for prostatakreft (post-doc Lene Thorsen, DNR)

14. Rehabilitering av krefipasienter ved Montebello-senteret (prof. Jon Havard Loge,
DNR) ’

15. Fysisk aktivitet som dagrehabiliteringstilbud (post-doc Lene Thorsen, DNR)

16. Livskvalitet og symptomlindring etter palliativ stralebehandling av pelvin cancer
(cand. med. Marte Gronlie Cameron, Sgrlandet sykehus).

17. Straleindusert sarkom. (cand.'med. Bodil Bjerkehagen, DNR)

18. Gkt behov for hofteleddsproteser hos kreftpasienter? (cand. scient. Eva Dybvik,
Helse-Bergen)

19. Behov for rehabilitering etter kreft (Gunhild Gjerset, DNR)

20. Gentesting ved ovarialcancer (cand. scient. Merete Bjornslett, DNR)



Det er opprettet formelt forskningssamarbeid med FAFO og Hogskolen i Vestfold omkring
”Kreft og arbeidsliv”’. Senteret er ogsa involvert i et forskningsprosjekt angdende effekten av
rehabilitering ved Montebello Senteret ved Lillehammer og med Roros
rehabiliteringsinstitusjon. _

Translasjonsforskningen har blitt styrket ved intensivert kontakt med genetikkmiljoene ved
OUS og Hegskolen i Oslo.

Det er gitt forskningsveiledning til 8 kollegaer innenfor OUS og i Helseregion Sar-@st, som
planlegger egne prosjekter.

INTERNASJONALT SAMARBEID

Senteret samarbeider med National Cancer Institute, MD Anderson Cancer Center, King’s
College, Oxford University (Prof. Darby). Det er opprettet forskningssamarbeid med Prof. L.
Travis, University of Rochester NY, Medical Center. Senteret er aktiv i en EU-finansiert studie
om depresjon ved avansert kreftsykdom i samarbeid med sentra i Storbritannia, Tyskland og
Italia.

FORMIDLING

Muntlige presentasjoner

Undervisning og foredrag Antall
Helsepersonell grunnutdanning 26
Helsepersonell videreutdanning 11
Helsepersonell etterutdanning 31
Kongresser inn-/utland 8
For pasienter 13
Presse / TV

Intervjuer, opptredener o.l Antall
Intervjuer TV / presse 16
Skriftlig materiale

Poster/Bokkapittel/Leserinnlegg o.1 Antall
Postere 10
Bokkapittel/Leserinnlegg 8

Kontakten med NAV i 2010 har fort til at Senteret er invitert til & gi en oversiktsforelesning
om seneffekter etter kreft under NAVs arlige landsmete for sine radgivende leger (19.11.10).
Forskningskontakten med FAFO har blitt intensivert.

Det er tatt kontakt med ledelsen i NHO for samarbeid omkring informasjon: kreft og
arbeidsliv.

DELTAKELSE I UTVALG
Viaren 2010 nedsatte Helsedirektoratet to utvalg som skulle utarbeide forslag angéende:



1. Prevalens og forebygging av seneffekter etter kreft (Leder: SD Fossé, Sekreter:
A.A. Dahl)
2. Rehabilitering etter kreft (Medlem: J.H. Loge)

ONKOLOGISK FORUM 2010

Etter et besgk ved Macmillan Cancer Support Organization i London i august 2010 ble Adam
Glaser invitert til 4 holde en hovedforelesning om langtidsproblemer etter kreft i f. m.
Onkologisk Forum i Tromsg.

PASIENTBEHANDLING

Individuell pasientbehandling skjer bare i liten grad (ca. 50 konsultasjoner). Det dreier seg om
pasienter som har sammensatte problemer etter sin kreftbehandling, som henvises til Senteret
av spesialisthelsetjenesten innenfor og utenfor OUS.

RESSURSER OG PERSPEKTIVER FREMOVER

Den gkonomiske situasjonen er uforandret fra 2009. Senterets forskningsaktivitet er i stor
grad basert pé eksternt finansierte PhD og post-doc prosjekter. Fossa blir pensjonist i juli 2011
og fratrer sin stilling ved Senteret i juli 2011. Sykehuset er gjort oppmerksom p4 at en
onkolog ma tilsettes ved Senteret.

12011 vil forsknings- og formidlingsaktiviteten fortsette slik som tidligere. Senteret har
opprettet et “uformelt” forskningsnettverk med kollegaer ved UNN, NTNU og Helse Vest.
Dette nettverket ber styrkes og formaliseres. En anbefaling om det vil bli gitt i dokumentet til
Helsedirektoratet. Det vil bli ekt fokus pa rehabilitering hos kreftpasienter, hvor man ferst og
fremst vil konsentrere seg om vurdering av effekt av de forskjellige tilbud som eksisterer.
Dette vil skje i samarbeide med Krefiforeningen og miljeet i Trondheim — Roros, og
rehabiliteringsteamet ved OUS.

Det er planlagt flere translasjonsforskningsprosjekter (brystkreft, testiscancer) ved Institutt for
Genetikk, OUS og i Bergen. Opprettelse av web-sider mé iverksettes.

Hvis Senteret fortsatt skal veere ansvarlig for DNR's Diagnoseregister ma sykehuset stille med
ressurser i 2011.

SAMMENFATNING

Senteret oppfyller mandatet fra 2005 med henblikk pa forskning og formidling, og
etterkommer kravene som i Heringsnotatet (pkt 3) nevnes som grunnlag for et nasjonalt
kompetansesenter. Rehabilitering og translasjonsforskning omkring seneftekter representerer
fremtidige utfordringer.

Det er enskelig med et formalisert nasjonalt nettverk av leger med spesiell interesse og
kompetanse innenfor langtidseffekter etter kreft.
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Sophie D. Fossa



