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Bemanning

Leder i 40% stilling

Sekreteer i 100% stilling

Bidrag fra alle leger som arbeider i program for ben-
og blgtdelssvulster ved Radiumhospitalet
Refransegruppe oppnevnt av de gamle helseregioner,
na Helseforetak. Alle regionale helseforetak er
representert.

Antall behandlede pasienter fordelt pr.
funksjon og helseregion (gjelder KUN
landsfunksjoner)

Program for ben- og blgtdelssvulster ved
Radiumhospitalet behandler sarkompasienter fra
Helse @st og Helse Sgr, na fra den sammenslatte
Helse Ser-@st.. | tillegg far vi henvist en del pasienter
fra de andre helseregioner. Egen arsmelding for denne
pasientrelaterte virksomhet vil bli utarbeidet separat.
Program for ben-og blgtdelssvulster behandler na ca
70% av landets sarkomer, noe hgyere frekvens for
bensarkomene.

Antall publiserte artikler

Se vedlegg

Forskningsaktivitet

Senteret driver utstrakt forskning pa sarkomer bade pa
klinisk og basalt niva, og er sterkt involvert i
internasjonale samarbeidsprosjekter.

Flere i1 staben ved kompetansesenteret har sentrale
verv i Den Skandinaviske Sarkomgruppen (SSG).

Doktorgradsstipendiater pr. idag
Christoph Muller

- som arbeider med prognostiske markgrer i hos
osteosarkompasienter

Liv Hege Aksnes
- som arbeider med etterundersgkelse av pasienter




behandlet for benasarkom, et samarbeidsprosjekt
mellom ulike sarkomsentre i Norge og Sverige

Hege Ohma Ohnstad
- som arbeider med biologisk tilpasset terapi mot ben-
0g bindevevskreft

Nina Jebsen

- som i et samarbeid mellom Universitetssykehuset i
Bergen, Radiumhospitalet og andre Sentra i
Skandinavisk sarkomgruppe arbeider med
stralebehandling av blgtvevssarkom-betydning for
lokalt recidiv og prognose

Ole Jakob Norum
- Photochemical Internalization as an adjuvant
treatment for STS

Olga Zaikova
- Treatment of spinal metastatic disease and metastatic
spinal cord compression

Stralebehandling av blgtvevssarkomer: planlegging og
evaluering med PET og MRI
- Jan Redal

Kompetansesenteret har i 2008 stgttet to
doktorgradskandidater gkonomisk:

1.0verlege Bodil Bjerkehagen, Avdeling for patologi,
Radiumhospitalet med prosjektet Sekundaere
sarkomer

2.0verlege Nina Jebsen Onkologisk avdeling
Haukeland sykehus med prosjektet ”Stralebehandling
av blgtvevssarkom”.

| Radiumhospitalets forskningsavdeling foregar det
kontinuerlig basalforskning vedrerende sarkomer ( se
publikasjonslisten) Ofte er det helt ngdvendig &
korrelere basalforsningsresultatene med kliniske
resultater, og her har men kunnet hente ut data fra
Radiumhospitalets kliniske sarkomdatabase for slik
sammenlikning.

Antall avlagte doktorgrader

Doctoral thesis (PhD)

University of Oslo (2006) by Petter Brandal,
Department of Cancer Genetics. The Norwegian
Radium Hospital. Molecular Cytogenetic Analysis of
Archival Material and Fresh Solid Tumor Samples.

University of Oslo (2008) by Stine H. Kresse, Dept of
Tumour Biology, Institute for Cancer Research, The




Norwegian Radium Hospital. Chromosomal
aberrations in human sarcomas identified using
genomic microarrays

Master thesis (MSc)

University of Oslo (2006) by Ana H. Barragan L.id,
Department of Molecular Biosciences

The Norwegian Radium Hospital. Profiling of DNA
copy number in sarcomas by array comparative
genomic hybridisation and identification of candidate
cancer genes.

Institutt for molekylzer biovitenskap, UiO(2008) by
Jinchang Sun

Profiling of DNA copy number changes in human
leiomyosarcomas by array comparative genomic
hybridization - Identification of candidate target genes

Antall etablerte kvalitetsregistre
(benevnelse)

Nasjonalt sarkomregister ble fullfgrt i slutten av
2006, og datainnsamlingen skulle begynt i 2007.
Konsesjon fra Datatilsynet er innhentet. Data fra det
nasjonale registeret vil i anonymisert form sendes til
et stort skandinavisk forsknings- og kvalitetsregister i
Lund i Skandinavisk Sarkomgruppes regi.

Det har veert mye problemer med & implementere det
Nasjonale sarkomregisteret i praksis. Under fjoraret
forsgkte man seg med en egen teknologisk variant av
on-line registrering, men den var ikke vellykket. Vi
har na fatt utarbeidet en web-basert lgsning, som gjar
at hvert samarbeidende senter kan se, analysere og
registrere egne pasienter. Vi har nedlagt et stort
arbeid for a tilbakefgre data som allerede var sendt til
kvalitetsregisteret i Lund. Pa den maten behgver ikke
sentrene a starte helt pa nytt med registrering av
oppfalgingsdata for de gamle pasientene. Vi har ett
problem igjen som ikke er lgst: Dersom en pasient blir
behandlet pa flere sykehus far hvert sykehus bare
registrere (og se pa) data som er generert pa dette
sykehus, og ikke data som er generert pa det andre
sykehuset. Dette skaper problemer for analysene, og
vi arbeider med saken for & fa lov til & lage kun en
record for hver pasient, og at de sykehus som har
behandlet pasienten skal kunne se og registrere data i
denne record. | det hele tatt ma en si at byrakratiet
rundt slikt register har veaert meget stort og omfattende,
men vi haper na at vi fgr arsskiftet far de siste
brikkene pa plass.

Vi ser na for oss at 2009 vil bli det farste aret med




komplett registrering av alle sarkompasienter i Norge

Dersom det er utarbeidet egne faglige
retningslinjer, navngi disse:

Sarkomgruppen pa Rikshospitalet-Radiumhospitalet
HF (som er assosiert med kompetansesenteret) har
laget en nettside med oversikt over de forskjellige
sarkomer, deres diagnostikk og behandling. Nettsiden
har denne adressen:
http://www.radiumhospitalet.no/Norsk/Behandlingspr
ogrammer/Sarkom/

| lgpet av aret 2008 har leger i Radiumhospitalets
sarkomgruppe og i kompetansesenter utarbeidet
sarkomdelen i nettstedet ONCOLEX (adr:
http://www.oncolex.no). Oncolex er et stort
oppslagsverk beregnet for helsepersonell, men det
ligger apent pa nettet slik at pasienter og andre kan ha
nytte av det

Den endelige behandlingen av sarkompasienter gar
ellers stort sett etter internasjonale protokoller som gir
retningslinjer for diagnose, radiologisk utredning, og
behandling med kirurgi/kjemoterapi/straleterapi, eller
kombinasjoner av disse modaliteter, alt etter svulstens
art. En hgy andel av vare pasienter er deltakere i
internasjonale forskningsprotokoller, Disse
protokollene gir detaljerte retningslinjer for
behandlingen.

Varen 08 ble kompetansesenteret bedt av
helsedirektoratet & utarbeide ”Nasjonalt
handlingsprogram og retningslinjer for
sarkombehandling.” Fagfolk innen de relevante
disipliner og fra alle helseregioner ble invitert til &
delta. Malgruppen for dette prosjektet er spesialister
som er engasjert i kreftutredning og behandling, men
skal ogsa veere av interesse for almennleger, pasienter
og pargrende. Dette arbeidet er godt i gang og jeg
regner med at det kan avsluttes varen 09.

Antall undervisningstimer innenfor
grunn-, videre- og etterutdanninger
(anslagsvis)

Merk: fokus pa undervisning og kurs for
a ivareta den nasjonale funksjonen.

Grunnutdanning: Leger tilknyttet kompetansesenteret
har mer sporadisk veert involvert i
medisinerutdanningen

Kompetansesenterets medlemmer har medvirket i
en rekke mgter:

Jan 2006: Fagmgte. Olavsgard konferansesenter:
Abdominale sarkomer: utredning og behandling.
Leger fra helse sgr-gst invitert.

Foredragsholdere fra Sarkomprogrammet,
Radiumhospitalet.

Nov 2006: Barneortopedi kurs. Sarkomprogrammets



http://www.oncolex.no/

medlemmer deltok med forelesninger.

Oktober 08: Sarkom: organisering, utredning,
behandling. KS Hall og G Follerds inviterte
foredragsholdere til Universitetssykehuset, Tromsg

Mars 2007: Om sarkomer. K.S.Hall foredrag ved
NOPHO-kurs. Oslo

Jan 2008. Fagmete om gastrointestinale stromale
tumores. Inviterte utenlandske foredragsholdere og
fra  sarkomprogrammet ved Radiumhospitalet
(samarbeid med Novartis). Onkologer og kirurger fra
hele Norge invitert.

Juni 2008: Fagmgte om utredning og behandling av
GIST. KS Hall invitert foredragsholder til Bodg
sykehus.

Oktober 2008: Sarkom: organisering, utredning og
behandling. G. Follerds og K. Sundby Hall inviterte
foredragsholdere til Universitetsykehuset i Tromsg.

Desember 2008: Sarcoma: organization and treatment
(in Norway).
K.S.Hall foredrag, mgte med Roche, Nutley, USA.

Kompetansesenteret har tatt ansvar for & arrangere en
sarkomsesjon under det arlige Onkologisk Forum.
Magtet er apent for alle sarkominteresserte pa
tverrfaglig basis

Medlemmer i Radiumhospitalets sarkomprogram har
detatt i utarbeidelsen av "Recommendations for the
Diagnnosis and Treatment for Abdominal, Pelvic and
Retroperitoneal Sarcomas” i Skandinavisk
sarkomgruppes regi.

Medlemmer i sarkomgruppen har deltatt aktivt som
kursledere og foredragsholdere ved universitetskurs
innen radiologi, patologi og ortopedi med spesiell
vekt pa a gke kunnskap om sarkomer. Ellers har der
veert holdt innlegg under nettbasert undervisning for
spesialistkandidater innen ortopedisk kirurgi. Senteret
har ogsa deltatt i internundervisningen pa sykehuset

Oversikt over veiledning- og
informasjonssvirksomhet overfor andre
deler av helsetjenesten og pasienter og
pargrende

(antall arrangerte kurs, utarbeidet
veiledningsmateriell, etablerte tiltak mv)

Oncolex er na i full drift og har mange treff”. Vi
regner med at nar "Nasjonalt handlingsprogram og
retningslinjer for sarkombehandling.” er ferdig og lagt
ut pa nett vil det veere lett for fagfolk og legfolk a
skaffe seg informasjon om sarkomer.

| tillegg ma nevnes at Radiumhospitalet har lagt ut




resultatstatistikk pa nett basert pa data fra var lokale
sarkomdatabase:
http://www.kvalitetsindikatorer.no/kvalitet-i-
klinikkene/kreftklinikken/ben-ogblotvevssvulster Her
finnes aggregerte resultater for denne virksomheten.

Egenevaluering av virksomheten spesielt
med tanke pa behov for avvikling eller
endring av funksjoner

Nasjonalt kompetansesenter for sarkomer har for 5 ar
siden fatt oppnevnt en referansegruppe med
medlemmer fra alle regionale helseforetak. Forelgpig
er ikke representasjonen endret etter at helse Sgr og
Helse @st ble sammenslatt, men pa grunn av den store
folkemengden har vi ikke funnet det hensiktsmessig a
la denne region bare veere representert med en person
Et problem for driften av kompetansesenteret er a fa
avgrenset mandatet for denne referansegruppen. Jeg
han ikke finne noe sikkert om dette i de rundskriv som
eksisterer. Er det vertssykehuset som huser
kompetansesenteret eller er det referansegruppen som
har styringen over tildelt budsjett? Hvilke
saker/sakskomplekser har referansegruppen mandat til
a avgjgre med bindende virkning? Vi gnsker at dette
kunne bli avklart, og jeg tror at det vil lette
kompetansesenterets drift om dette ble avklart
sentralt.

Videre arbeider vi for a fa flest mulig sarkompasienter
urgrte til sarkomsenteret. Vi arbeider ogsa for a fa
kontakt med andre spesialiteter som arbeider med
sarkomer, sa som @NH spesialister, nevrokirurger,
urologer, gynekologer og abdominalkirurger med den
hensikt & bedre behandlingsopplegget for pasienter
med sarkom i disse omradene

| ret som har gatt har arbeidet med det nasjonale
registeret, Oncolex og de nasjonale retningslinjene tatt
det meste av kompetansesenterets krefter.
Utfordringene for neste ar blir & fa registrert alle nye
sarkompasienter i det nasjonale sarkomregisteret,
samt a fa fullfart de nasjonale retningslinjene. Vi er
o0gsa i gang med a lage et undervisningsprogram vi
skal tilby til sykehusene, vi vil invitere oss til legenes
fagmagter og redegjare for utredning og behandling
med den hensikt & gke andelen urgrte(lkke opererte,
ikke biopserte) sarkompasienter ved sarkomsentrene.
Hittil har leder hatt for liten tid til a arbeide med
kompetansesenterproblematikken, For 2007 kan leder
bruke inntil 40% av arbeidstiden til
kompetansesenteret, og fra 2009 50%, noe jeg haper
vil gi effekt.

Driftsregnskap for kompetansesentre vedlegges separat (innhentes sentralt).
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