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Tjenestens innhold og organisering

1. Gien kort beskrivelse av organisering og bemanning av tjenesten.
Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom er lokalisert ved Oslo Universitetssykehus,
Radiumhospitalet. Tjenesten ledes av Olga Zaikova, MD, PhD. Olga Zaikova er overlege i
kreftortopedi med lang erfaring i sarkomkirurgi. Vedkommende er ansatt i 40% stilling som
leder for kompetansetjenesten og 60% klinisk stilling i kreftortopedi pa Radiumhospitalet.
Tjenesten bekoster en fast sekretaer/koordinator i 100% stilling pa Radiumhospitalet og i
25% stilling pa Haukeland Universitetssykehus. | tillegg er det 80%
forskningssykepleier/faglig medarbeider stilling pa Radiumhospitalet.

2. Angi en prosentvis fordeling mellom tjenestens viktigste oppgaver.

Det er noksa vanskelig a oppgi ngyaktig prosentvis fordeling mellom oppgavene.
Oppgavene er tett integrert i hverandre og utfyller hverandre. Det kan ogsa vaere ujevnt
fordeling av prioriteringer fra ar til ar.

1. Etablering og faglig bistand til drift av kvalitetsverktgy (kavalitetsregister, biobank).
Kvalitetsarbeid, overvaking og formidling av behandlingsresultater - 50%.

2. Oppbygning av kompetanse i alle nivaer i helsevesenet: kurs, seminarer, nettbasert
informasjon - 20%.

3. Nasjonalt handlingsprogram - varierer fra ar til ar, det var mye jobb i 2017 i forbindelsen




med stor revisjon av handlingsprogrammet.

5. Kompetansespredning rettet mot pasienter, pargrende, etterlatte og allmenheten -
pasientkurs, arrangementer for pasienter, nettbasert informasjon, skriftlig strukturert
informasjon, samarbeid med pasientforeningen, informasjon via sosiale medier - 20%.

5. Stimulere til forskning og bygge opp nasjonale forskningsmiljger - nasjonale og
flerregionale forskningsprosjekter, forskningsveiledning - 10%

3. Inngar nasjonal pasientbehandling som en del av tjenesten? (ja/nei — dersom svaret er ja —
beskriv behandlingstiltak)

Nei

Kompetansespredning

4. Beskriv den primaere malgruppen for tjenestens virksomhet knyttet til veiledning,
kunnskaps- og kompetansespredning?

Kunnskapen om sarkomer er etterspurt pa alle nivaer i helsevesenet og hos pasienter og
pargrende. Kompetansetjenesten jobber mot alle nivaer i helsetjenesten, og mot brukere
og allmenheten.

Malgruppene for tjenestens virksomhet er:

- Primaerhelsetjeneste (fastleger, fysioterapeuter, kiropraktorer, andre).
Primaerhelsetjeneste har en ngkkelposisjon i korrekt henvisning av pasienter for tidlig
diagnostikk samt ved oppfglging av pasienter etter avsluttet behandling. Symptomer pa
sarkom er oftest uspesifikke og kan tolkes som benigne tilstander som er mye mer vanlige
og som fastleger, fysioterapeuter og andre i primzer helsetjeneste ser mye oftere i arbeidet
sitt. Derfor er det veldig viktig at aktgrer i primaerhelsetjenesten blir regelmessig paminnet
om sarkomdiagnose for & gke bevisstheten rundt symptomer og tegn som kan gi mistanke
om sarkom. Arbeid med a gke/holde vedlike bevisstheten rundt sarkom i
primaerhelsetjenesten ma gjgres kontinuerlig. Det er naturlig at uten regelmessig faglig
pafyll blir man ikke oppmerksom pa tilstander som man ser veldig sjeldent. Vi observerer
og kan dokumentere at etter at vi har startet med strukturert, regelmessig og malrettet
arbeid med kompetansespredning rettet mot primaerhelsetjeneste, har antall pasienter
med sarkom som ikke var korrekt henvist gatt ned.

Primaerhelsetjeneste har ogsa viktig rolle i oppfelging og rehabilitering av ferdigbehandlede
pasienter. Pasientene opplever ofte at kunnskapen om deres sykdom, behandling og
naturlige ettervirkninger etter behandlingen er lav hos fastleger og fysioterapeuter som
star for oppfelging, og pasientene kan fgle seg utrygge. Kompetansetjenestens arbeidet er
rettet mot a bygge opp en lett tilgjengelig og malrettet informasjon man kan sla opp ved
behov, samt diagnosespesifikk skriftlig informasjon som pasienter kan ha med seg for a vise
frem lokalt.

- Spesialisthelsetjeneste, alle sykehus.

Pasienter med sarkom har ofte uspesifikke symptomer og blir henvist til bildediagnostikk
eller til lokalt sykehus for utredning uten at man egentlig har mistanke om sarkom. Sarkom
kan oppsta i alle anatomiske lokalisasjoner og hos pasienter i alle aldere, derfor er det
mange medisinske spesialiteter og forskjellige sykehusavdelinger som kan vaere de fgrste




som mgter og utreder sarkompasienter. Diagnosen sarkom som er sjeldent kan bli
misoppfattet som en mer vanlig eller benign tilstand (for eksempel infeksjon, hematom
eller betennelse). Det er viktig & gke bevisstheten rundt sarkom slik at diagnosen skal bli
mistenkt og utredet pa tidlig stadium og fgr uplanlagt intervensjon. Pasienter med sarkom
som ble oppfattet og behandlet som en annen diagnose far mer komplisert forlgp og ofte
far darligere sluttresultat av behandlingen enn det kunne bli med korrekt henvisning og
handtering.

- Spesialisthelsetjeneste, sykehus som har etablert sarkom MDT. Det er etablert sarkom
MDT pa 4 universitetssykehus i Norge (UNN, St.Olav Hospital, Haukeland
Universitetssykehus og OUS/Radiumhospitalet). Fagpersoner som jobber med sarkom og
deltar i etablert MDT har ofte samtidig ansvar over andre og stgrre pasientgrupper.
Kompetansetjenesten jobber aktivt for a bygge opp nasjonalt faglig nettverk og gke
engasjement og interesse for sarkom i alle regioner.

- Pasienter, pargrende og allmenheten. Pasienter som er behandlet for en sjelden sykdom
har stort behov for informasjon om sin sykdom. Det er ogsa behov for mer bevisstheten hos
allmenheten om at man ma vaere oppmerksom for kuler og klumper og ta kontakt med
legen for sjekk.

Beskriv hvilke virkemidler tjenesten benytter for a na denne malgruppen. Det bes om at
plan for kompetansespredning legges ved rapporteringen og merkes vedlegg 1.

Primaerhelsetjenete (fastleger, fysioterapeuter, kiropraktorer, andre).

- Den Store Kule Dagen er prioritert satsing for Kompetansetjenesten og er et arlig endags
kurs om sarkom som er godkjent som utdannelseskurs for allmenleger av Legeforeningen.
Malgruppen for kurset er allmenleger, fysioterapeuhar, kiropraktorer og annet
helsepersonell. Vi har sendt invitasjon til kurset til allmenleger (bade i Helse Sgr-@st og det
siste aret nasjonalt), kurset har ogsa veert promotert ved inslag pa sosiale medier. Det ble
laget en film der man ved beskrivelse av en pasienthistorie forklarer hva er sarkom og
hvorfor er det viktig & ha kunnskapen om sarkom og henvisningsrutiner. Kurset er apent for
deltagelse fra hele landet og har veert fullbooket med over 100 deltagere hvert ar, det har
veert deltagere fra alle helseregioner pa kurset. Vi har fatt positive tilbakemeldinger pa
kursevaluering. Det har ogsa veert avholdt lokale kurs for fastleger og fyseoterapeuter i
helseregioner.

- Nettbasert informasjon som er lett tilgjengelig og malrettet er en annen viktig virkemiddel
rettet mot primaerhelsetjenesten. Var nettside sarkom.no er velkjent og er mye brukt.

- Vi jobber for a utarbeide skriftlig standard informasjon til fastleger og pasienter om noen
utvalgte diagnoser og behandlingsmetoder der det er hensiktsmessig, informasjonen for
flere underdiagnoser er allerede tilgjengelig og vi jobber for utarbeide inforasjonsskriv for
flere underdiagnoser.

- Vi har startet arbeid med a utarbeide veileder for postoperativ rehabilitering og
fysiotherapi av sarkompasienter.

- Flere kapitler i revidert Nasjonalt Handlingsprogram er rettet mot primaerhelsetjeneste.

- Arsrapporter basert pa kvalitetsregister som publiseres inneholder informasjon som er
viktig for primaerhelsetjeneste.

Spesialisthelsetjeneste.
- Revisjon og publisering av Nasjonalt Handlingsprogram
- Kompetansetjenesten bidrar til obligatoriske kurs for leger i spesialisering (ortopeder,




gastrokirurger, radiologer, onkologer) hvert ar.

- Bidrag til grunnutdanning av helsepersonell - forelesninger og praktisk arbeid for
medisinstudenter.

- Nettbasert informasjon. En st@grre oppgradering av nettsider har startet.

- Rapporter basert pa Kvalitetsregister. Rapport for Helse Sgr-@st er tilgjengelig pa
http://www.sarkom.no/uploads/Arsrapport2013-2015.pdf. Rapporten for 2015 - 2017 vil
bli publisert i februar/mars i ar (vi starter a jobbe med den etter at vi er ferdige med denne
rapporteringen).

Spesialisthelseteneste, sarkom fagmiljg i Norge.

- Tverrfaglig faggruppemgte pa Onkologisk Forum er kompetansetjenestens
satsingsomrade rettet mot sarkom fagmiljg i Norge og arrangeres hvert ar. Dette er vart
viktigeste mgtearena og diskusjonsforum nasjonalt. Kompetansetjeneste star for
organisering og forberedelse av faglig program. Det har vaert god deltagelse av kollegaer fra
alle helseregioner og variert faglig program hvert ar.

- Viktig del av fagarbeid innen sarkom foregar i Skandinavisk samarbeid og i SSG
arbeidsmgter som arrangeres arlig. Kompetansetjenesten er en aktiv deltager i SSG
samarbeid og jobber for a stimulere deltagelsen fra alle helseregioner pa SSG arbeidsmgter.
- Vitenskapelige publikasjoner. Malet er flere publikasjoner om behandlingsresultater og
evaluering av eksisterende praksis. For a oppna dette er det ngdvendig med flere
forskningsprosjekter (fortrinnsvis doktorgradsprosjekter) som faller under
kompetansetjenestens oppgavespekteret. Vi er avhengig av ekstern finansiering av
doktorgradsprosjekter i klinisk forskning.

- Presentasjoner pa internasjonale kongresser. Malet er at alle forskningsprosjekter som
Kompetansetjeneste deltar i skal ha minst 1 presentasjon eller poster arlig.

Pasienter, pargrende og allmenheten:

- Pasientdagen pa Den Store Kule Dagen er satsingsomrade for kompetansetjenesten. Dette
er et arlig arrangement som er dapen for pasienter, pargrende og etterlate fra hele landet.
Pa denne dagen har man flere sesjoner med pasientkurs, samt et sosialt program med
fokus pa motivasjon, livsglede og samhold. Man arrangerer ogsa flere lokale pasientkurs og
mestringskurs. Kompetansetjenesten har ogsa bidratt til et liknende arrangement i Bergen -
Sarkomdagen som var arrangert i 2017 og er patenkt som et arlig arrangement.

- Skriftlig standardinformasjon til pasienter om noen utvalgte diagnoser, tilstander og
behandlingsmetoder.

- Relevante oppslag og intervju i media

- Nettbasert informasjon

- Rapporter basert pa Kvalitetsregister rettet mot pasienter og allmenheten.

Forskning

6. Gien kort beskrivelse av tjenestens forskningsvirksomhet og i hvilken grad dette involverer
kliniske fagmiljg i andre helseregioner.

Tjenestens bidrag til forskningsvirksomhet kan oppsummeres pa falgende mate:
- Bygging av nasjonale forskningsnettverk. Det er blitt en etablert tradisjon at alle

forskningsprosjekter innen sarkom presenteres pa arlig faggruppemgte pa Onkologisk




forum. Alle forskningsprosjekter vurderes for mulighet til 4 inkludere fagmiljger fra
flere regioner. Referansegruppen har sentral rolle for implementering av dette.

- Organisering av drift av forskningsbiobank og register, fasilitering for
forskningsmiljgene. Kompetansetjenesten har vart sentral i organisering av
vevinnsamling i forskningsbiobank innen NoSarC prosjektet. NoSarC er et eksternt
finansiert og nasjonalt proskjekt som resulterte i at man har klart a bygge opp en
populasjonsbasert forskningsbiobank for sarkom fra 2014. Prosjektet avsluttes i 2018.
Kompetansetjenesten har patatt seg ansvaret for a organisere drift av generell
forskningsbiobank for sarkom pa OUS. Tanken videre er a utvide den til 4 vaere nasjonal.
- Bidrag til gjennomfgring av kliniske studier. Godkjenningsprosess for kliniske studier
er kostbar og krevende. Sarkom er en sjelden diagnose og man regner med kun fa
pasienter som kan inkluderes i kliniske studier, derfor kan Kkliniske studier ikke bli
eksternt fullfinansiert. Kompetansetjenesten lgnner en delstilling av
forskningssykepleier i Oslo og en delsstilling av forskningssykepleier i Bergen som gjgr
det mulig a inkludere norske pasienter i studier. Uten dette ville mulighetene til norske
pasienter for a delta i studier veere redusert.

- Tjenesten jobber med a identifisere omrader med manglende kunnskap om
behandlingsresultater i Norge og initiere kvalitetsstudier som vil belyse det.

- Forskningsmidler for stimulering av forskningsvirksomhet legges inn i budsjett hvert
ar. Kompetansetjenesten mottar sgknader om forskningsfinansiering. Seknadene
gjennomgar faglig vurdering av referansegruppen, beslutning om tildeling vedtas pa
referansegruppens mgter. Man prioriterer nasjonale studier og studier som tar opp
evaluering av behandlingsresultater (oftest registerbaserte studier). Dette dreier seg
oftest om relativt sma belgp som hjelper prosjekter i oppstartfasen.
Kompetansetjenesten tar ikke pa seg fullfinansiering av noen prosjekter.

- Veiledning av PhD kandidater.

- Koordinering av norsk deltagelse i internasjonalt forskningssamarbeid med
hovedfokus pa kvalitetsstudier.

- Kompetansetjenesten bidrar til vitenskapelig arbeid med medforfatterskap i flere

publikasjoner. Komplett publikasjonsliste for siste 3 ar finner man i Vedlegg 2.

Dokumenterte resultater av tjenestens virksomhet

7. Gien kort beskrivelse av de dokumentasjonssystemer/verktgy som tjenesten benytter for a
overvake resultater av utredning og behandling og effekt av tjenestens virksomhet (se
Veilederens. 16 + 17 - §4-6)

Kvalitetsregister for sarkom.

Registrering av kvalitetsparametere for diagnostikk/behandling/oppfalging av pasienter
med sarkom har lange tradisjoner i fagmiljgene. Lokal kvalitetsregister for sarkom i
Medinsight pa Oslo Universitetssykehus, Radiumhospitalet, har komplette data av hgyt
kvalitet pa alle sarkompasienter som har veert behandlet pa sykehuset siden 80-tallet.




Kompetansetjenesten har det faglige ansvaret for registeret og Ignner en person som
sprger for regelmessig registrering. Kompetansetjenesten lager regelmessig arsrapporter
med presentering og analyser av data. Rapportene publiseres pa vare hjemmesider. Ny
rapport skal publiseres i mars i ar. Vi antar at OUS, Radiumhospitalet utreder/behandler ca
70% av alle sarkompasienter i Norge. Etablering av nasjonalt dekkende kvalitetsverktgy for
a kunne overvake og formidle behandlingsresultater pa nasjonall basis er allerhgyst
prioritert oppgave til kompetansetjenesten. Kompetansetjenesten Ignner ogsa en person
pa Haukeland Universitetssykehus som skal sgrge for registrering i Bergen. Det har veert
gjort forsgk pa a etablere nasjonaltdekkende kvalitetsregister for sarkom i Medinsight via
VPN Igsning fra de andre sarkomsentrene, dette arbeidet er ngye beskrevet i tidligere arlige
rapporteringer til Helsedirektoratet (gjentas ikke her). Man har dessverre ikke klart &
etablere en stabil registrering pa andre sarkomsentra og presentere arsrapporter for andre
regioner enn Helse Sgr-@st. Arsrapporter for Helse Sgr-@st har veert publisert regelmessig
pa vare nettsider. Vi jobber intenst for a inkludere andre regioner i registrering og arbeid
med arsrapporter. Plannen er etablering av Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret.
Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret har en solid forankring i alle helseregioner. Det
ble etabert en arbeidsgruppe med representanter fra alle helseregioner som har utarbeidet
Kravspesifikasjon for Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret. Det er etablert
referansegruppen for Kvalitetsregisteret og en representant fra Kreftregisteret er inkludert
i referansegruppen for Kompetansetjenesten. Kompetansetjenesten har patatt seg
ansvaret for finansiering av teknisk arbeid i forbindelsen med etablering/programmering av
kreftmeldinger til Kvalitetsregisteret. Dette arbeidet er i gang og de fgrste kreftmeldingene
er klare for testing fra var side. Vi regner med at Kvalitetsregisteret vil bli operativ i Igpet av
2018. Videre finansiering av registerdrift er ikke avklart enna.

Kvalitetsregister og internasjonalt registersamarbeid.

Skandinavisk registersamarbeid.

Sarkom fagmiljg i Norge har lange tradisjoner i faglig samarbeid innen Skandinavia.
Skandinavisk Sarkom Gruppen (SSG) ble etablert i 1986, og snart etter det har man etablert
et SSG sarkom register som var lokalisert i Lund. Dette var riktig fremtidsrettet arbeid fordi
ingen Skandinaviske land hadde etablert system for nasjonale kvalitetsregistre pa denne
tiden. Norske sarkomsentra har sendt avidentifiserte pasientdata til dette registeret som
var et samtykkebasert register. Flere vitenskapelige publikasjoner er basert pa dette
registeret. SSG sarkomregister er na lagt ned og ikke lenger er i drift. Arsakene til dette var
at man har konkludert med at organisatoriske og tekniske Igsninger i SSG registeret ikke
samsvarte med dagens krav om registerdrift og sikkerhet, samtidig som de Skandinaviske
land er i ferd med a fa pa plass sine egne systemer for nasjonal registrering. Man har
konkludert med at fremtidig modell for Skandinavisk register vil veere samarbeid mellom
nasjonale kvalitetsregistre i de respektive land. Arbeidet er a fa det til er i gang.

Europeisk registersamarbeid i regi av European Refferal Network ERN EURACAN.

Oslo Universitetssykehus og sarkomprogrammet pa sykehuset er blitt godkjent som
medlem i europeisk samarbeid om sjeldne sykdommer (her sjelden kreftdiagnose sarkom)
ERN EURACAN. Dette innebaerer mulighet for a diskutere konkrete pasienter internasjonalt
for valg av beste behandlingsmodell. Det er etablert Europeisk elektronisk datasystem for
deling og lagring av pasientdata Clinical Ptient Manegement System CPMS. Kvalitetsregister
er patenkt som en del av CPMS. Vi er i en tidlig fase av dette arbeidet, det er enna ikke
avklart fra verken teknisk eller juridisk side hvordan Norge kan delte i dette arbeidet. Vi ser
pa ERN samarbeid innen kvalitetsregistre som en unik mulighet for a bygge opp et kraftig




verktgy som vil utvide var kunnskap om behandlingsresultater og vil gi mulighet til
overvake behandlingsresultater og trender i real tid i store pasientgrupper, som selvfglgelig
vil gi mulighet til raskere evalueringer og endringer av kliniske retningslinjer for behandling
og behandlingsrutiner. Kompetansetjenesten ser for seg et aktivt rolle i et slik
registersamarbeid.

Biobank.

Kompetansetjenesten har vaert sentral i organisering av en nasjonalt forankret
forskningsbiobank i forbindelsen med NoSarC prosjekt (https://www.ous-
research.no/home/myklebost/NoSarc). Innsamlingen av vev til forskningsbiobank ble
etablert i 2014 og har vaert sveert vellykket. Man har klart a bygge opp en
populasjonsbasert forskningsbiobank for sarkom. Prosjektet har vaert eksternt finansiert og
tidsbegrenset, og innsamlingen avsluttes i 2018. For a sikre videre drift av
forskningsbiobank har man fatt etablert en generell forskningsbiobank for sarkom som er
en del av den generelle forskningsbiobanken for kreft i OUS. Tanken videre er a utvide
denne biobanken til a bli nasjonal fordi per i dag er det ingen etablerte
forskningsbiobanker for sarkom i andre helseregioner enn i Helse Sgr-@st.

Gi en oppsummert beskrivelse av hvilke resultater tjenesten har oppnadd (se Veilederen s.
17). Det bes om at dokumentasjon for oppnadde resultater vedlegges og merkes vedlegg 2.
Dersom det vises til dokumentasjon som er publisert, kan det benyttes referanse til hvor
relevant dokumentasjon er tilgjengelig.

- Likeverdig tilgang til kompetanse.
Kompetansetjenestens virksomhet har et nasjonalt perspektiv i all tjenestens virksomhet.

- Kompetanseoppbygning.
Man kan vise til utstrakt deltagelse i forskning bade nasjonalt og internasjonalt.

- Kunnskaps- og kompetansespredning til hele helsetjeneste.
Tjenesten driver med malrettet kunnskap- og kompetansespredning rettet mot alle nivaer i
helsevesenet.

- Kvalitet og merverdi i forhold til behandling og hele behandlingskjeden.
Tjenesten viser til forskningsprosjekter og PhD avhandlinger som fokuserer pa livskvalitet
etter avsluttet behandling. Systematisk innsamling og analysering av PROM er under

planlegging.

- Bedre kostnadseffektivitet:

Det ble ikke gjort noen formell kost-nytte vurdering av tjenesten. Kompetansetjenestens
midler forvaltes pa en baerekraftig mate og man kan vise til mange oppnadde resultater
over tid.

- Pasientperspektiv:

Kompetansetjenesten har utstrakt samarbeid med pasientorganisasjon sarkomer.no som er
tungt involvert i flere kompetansetjenestens aktiviteter. Det er en brukerrepresentant i
referansegruppen. Tjenesten er innvolvert i 2 prosjekter som har sterk pasientperspektiv og




som drives sammen med pasientorganisasjon: "Mentorskapsprogrammet" og
livskvalitetpoliklinikk for ferdigbehandlede pasienter "Livskvalitet i ny normalen".

Beskriv hvilke tiltak som er iverksatt for a viderefgre kompetansetjenestens arbeid i alle
helseregionene.

Kompetansetjenesten har etablert en velfungerende referansegruppe som har
representanter fra alle relevante spesialiteter og alle helseregioner er representert.
Referansegruppen fungerer som arbeidsgruppe ved viderefgring av kompetansetjenestens
arbeid og tiltak i alle helseregioner. Referansegruppen har 1-2 mgter arlig, og tett og
regelmessig kommunikasjon via e-post og telefonsamtaler mellom mgtene.

Kompetansetjenestens hovedprioritering na er etablering av nasjonale kvalitetsverktgy,
farst og fremst kvalitetsregister med nasjonal dekning og forskningsbiobank. Dette arbeidet
er ngye beskrevet i andre avsnitt i denne rapporten. Kompetansetjenesten bidrar til
organisering av registrering i alle helseregioner med bade veiledning og gkonomisk stgtte.

Kompetansetjenestens satsing i kompetansespredning er Den Store Kule Dagen - en fagdag
(kurs for fagpersonell om sarkom) og en pasientdag (pasientkurs og sosialt program for
pasienter, pargrende og etterlatte) som arrangeres i Oslo hvert ar. Man jobber for a utvide
dette konseptet til andre helseregioner. En Sarkomdag for pasienter og pargrende ble
arrangert i Bergen 2 ganger og tanken er a ha det som en fast tradisjon.

Kompetansetjenesten koordinerer oppdatering av Nasjonalt handlingsprogram og sgrger
for aktiv deltagelse av fagpersoner fra alle helseregioner i arbeidet.

Kompetanstjeneste har en bevisst politikk i & vurdere deltagelse fra andre helseregioner i
forskningsprosjekter og legge til rette for det der det er mulig.

Faggruppemgte pd Onkologisk forum arrangeres hvert ar og er vart viktigeste nasjonalt
mgte for fagpersonell som jobber med sarkom. Onkologisk forum arrangeres etter tur i alle
helseregioner. Kompetansetjenesten bidrar til organisering og sammensetting av faglig
program, og lokalt fagmiljg i gjennomfgring av mgtet.

10.

Dersom det er behov for a viderefgre kompetansetjenestens virksomhet, gi en beskrivelse
av hvorfor dette er ngdvendig (se Veilederen s. 15 + 16). Legg ved dokumentasjon for
behov og en tidsplan for giennomfgring. Det bes om at dokumentasjonen legges ved
rapporteringen og merkes vedlegg 3.

Fagomrade om utredning, diagnostisering, behandling, rehabilitering og oppfalging av
pasienter med sarkom er kompetansesvakt bade nasjonalt og internasjonalt. Dette
gjenspeiles i dokumentert faktum at overlevelsen av pasienter med sarkom (med unntak av
GIST pasienter) ikke har bedret seg i Igpet av siste 25-30 ar, og at det ikke har kommet nye
og effektive medisiner som brukes i fgrstelinje behandling (igjen med unntak av
behandlingen av GIST). Det brukes stort sett samme hggttoksiske preparater i fgrstelinje
behandling som man gjorde pa 70-80 tallet, allikevel seneffekter og livskvalitet etter denne
tunge behandlingen ikke er godt nok utredet og dokumentert. Det er heller ingen
kunnskapsbasert system for intervensjon som kan minimalisere eller forebygge
seneffektene.

Det er svak kompetanse og manglende kunnskap om behandlingsresultater av sarkom i




Norge fordi man mangler nasjonalt verktgy (kvalitetsregister) for & overvake og formidle
behandlingsresultater. Som fglge er men ikke i stand til & vurdere om det er noen
geografisk forskjell i hvilken utredning og behandling pasientene far, om anbefalingene i
Nasjonalt handlingsprogram fglges opp og hvilke resultater man oppnar.

Kunnskapsgrunnlaget for mesteparten av etablert sarkombehandling er svak. Det er fa
randomiserte studier av god kvalitet som eksisterenede behandlingsprinsipper er bygget
pa. Gjennomfgring av randomiserte studier pa en sjelden og heterogen sykdom er sveert
komplisert og man kan ikke regne med at slike studier vil komme i naeermeste fremtiden.
Per i dag er det ingen planlagte store randomiserte studier i behandling av blgtvevssarkom
eller bensarkom. Man er avhengig av retrospektive studier og kontinuerlig overvaking av
behandlingsresultater for evidensebasert vurdering og endring av eksisterende praksis.

Etter etablering av pakkeforlgp for kreft har man fatt mer fokus pa pasientforlgp fra
henvisning til sarkomsenter til start av behandling. Men man har ikke klart a etablere
parameter pa hvor stor andel av sarkompasienter inkluderes i pakkeforlgpet, og effekten av
pakkeforlgpet er ikke evaluert. Det eksisterer ingen etablerte retningslinjer eller
veiledninger om hvordan pasienter skal utredes i primaerhelsevesenet og pasientforlgp far
henvisning til sarkomsenter er ikke definert.

Pasientperspektivet i pasientenes utrednings- og behandlingsforlgp er ikke definert eller
ivaretatt.

Det er ingen kunnskapsbasert og strukturert anbefaling om rehabilitering etter kirurgi for
sarkom.

Tilleggsinformasjon

11.

Beskriv evt. andre nasjonale kompetansetjenester eller behandlingstjenester som har
oppgaver innenfor denne tjenestens faglige ansvarsomrade?

Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom. Nasjonal kompetansetjeneste
for sarkom og Flerregional behandlingstjeneste for kirurgi ved bensarkom naturlig utfyller
hverandre i fagomradene som handler om behandling ved bensarkom.

12.

Er det gjort en formel ansvarsavklaring med disse tjenestene? Huvis ja, gi en kort beskrivelse

Kirurgi for bensarkom er en del av det totale pasientforlgpet for pasienter med bensarkom,
og oftest er en integrert del av en kompleks multimodal behandling. Derfor
ansvarsomrader til denne tjenesten og Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom
kompletterer hverandre pa en naturlig mate. Mens i behandlingstjenesten konsentrerer
man seg om a sikre behandlingskvalitet til pasienter med bensarkom, er oppgavespekteret
til kompetansetjenesten a heve kvalitet i hele utrednings-, behandlings- og
oppfelgingsforlgpet il alle pasienter med mistenkt eller diagnostisert sarkom av alle typer
og alle lokalisasjoner, inkludert bensarkom. Tjenestene har utstrakt samarbeid i a8 na felles
mal. Deler av ansvarsomrader er tett integrert i hverandre.

13.

Eventuelle andre forhold som er viktig a kjenne til ifm en helhetlig giennomgang av denne
nasjonale kompetansetjenesten?

Sarkom er en sjelden kreftdiagnose. Det er pavist i vitenskapelige publikasjoner at sjeldne

kreftdiagnoser har darligere overlevelse enn mer vanlige kreftformer. Man kan spekulere om hva er

arsaken til det, muligens darligere overlevelse kan delvis forklares av en mer aggressiv tumorbiologi




av sjeldne kreftformer. Men sannsynligvis er dette ikke den eneste forklaring. Overlevelse og
funksjonelle behandlingsresultater er avhengig av at alle deler av behandlingskjede fungerer
optimalt. Man trenger klare og evidencebaserte pasientforlgp og nasjonale kliniske retningslinjer
som blir fulgt opp og som sikrer at hver eneste pasient far en optimal utrednings- og
behandlingsforlgp innenfor dagens kunnsapsniva og etablert praksis. Man trenger ogsa nye
effektive og skansomme behandlingsmetoder. Allikevel er evidence for beslutningsprosessen i
utredning og behandling av sarkom generelt lav. Det er fa gjennomfgrte randomiserte studier med
av god kvalitet som man kan bygge kunnskapen var p3, disse studier er oftest ikke reprodusert og
resultatene har tendens til & bli overvurdert i kliniske retningslinjer. Man kan trekke frem som
eksempel at for tiden er det ingen planlagte randomiserte internasjonale studier for bensarkom.
Man er avhengig av retrospektive kohortstudier og registerbaserte studier for a8 bygge opp
kunnskapen. Pasientkohorter som man kan forske pa er oftest sma innenfor en institusjon eller
innen et land, man er avhengig av utstrakt nasjonalt og internasjonalt samarbeid. Skjeldne
diagnoser taper konkurransen om oppmerksomheten fra fastleger, fagmiljger pa sykehusene og fra
forskningsmiljger. Der er behov for kontinuerlig og regelmessig arbeid med veiledning og
kunnskaps- og kompetansespredning for at disse pasientene ikke blir rett og slett glemt av
fagmiljgene. Det er helt naturlig at man mister fokuset pa noe man ser sjeldent hvis man ikke blir
regelmessig paminnet om det. Sjeldne diagnoser, inkludert sarkom, taper ogsa konkurransen om
forskningsmidler. Forskningsprosjekter innen sarkom, selv om disse er ekstremt viktige for a bygge
opp var kunnskap pa, har ofte mindre skala og nar ikke frem i konkurransen med de store
prosjektene innen store kreftdiagnoser, dette gjelder spesielt retrospektive kvalitetsprosjekter.
Kompetansetjenesten har en sentral rolle i a bygge opp forskningsnettverk og faglig nettverk i
Norge, og trekke forskeres oppmerksomhet mot sarkom. Ved a bruke Kompetansetjenestens
midler malrettet for a gi starthjelp til viktige prosjekter innen sarkom har vi kunnet gke var
kunnskap som er blitt publisert, og som kan legges i grunn for var beslutningsprosess.
Kompetansetjenesten er sentral i 8 bygge opp og drive kvalitetsverktgy som register og
forskningsbiobank, og fasilitere for forskningsmiljger som kan ta disse resursene i bruk for
forskning. Kompetansetjenesten har ogsa sentral rolle i 8 bygge opp og koordinere internasjonalt
samarbeid.

Kort oppsummert, sarkom som er en sjelden og heterogen diagnose som trenger en sentral
organisasjon som gjgr kontinuerlig og malrettet arbeid for 3 initiere, samle og koordinere faglig og
vitenskapelig arbeid innen sarkom pa nasjonal basis. Kompetansetjenesten for sarkom utfyller
denne rollen. Som det er beskrevet i punkt 10 i denne rapporten er det fortsatt riktig mange
kunnskapshull i alle aspekter av behandlingskjede til sarkompasienter. Kompetansetjenesten alene
har naturligvis ikke resurser og kapasitet til a fylle med kompetansen alle disse kompetansesvake
ledd alene uten systematisk bidrag fra helseforetakene, forskningsmiljgene, aktuelle
organisasjoner, mm. Kompetansetjenestens viktig rolle er a vaere en faglig ambasadgr og
koordinator for denne pasientgruppen mot alle strukturer og organisasjoner i helsevesenet,
forskningsmiljgene, pasient- og interesseorganisasjoner, mulige finansieringskilder for forskning- og
fagarbeid, og andre aktuelle strukturer med mal a gi pasientene mest moderne, evidensebaserte,
kunnskapsrik og velorganisert helsehjelp.

Signering av ansvarlig leder

Dato og navnet pa den som har skrevet denne tilbakemeldingen:

26.02.2018 Olga Zaikova
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Kompetansespredningsplan 2017 - 2018

Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom

Sarkom er en sjelden krefttype som oppstar i bindevev og utgjgr ca 1 % av alle nye krefttilfeller.

Svulstene oppstar oftest i ekstremiteter, trunkus og buk. Det diagnostiseres ca 40 - 50 nye
bensarkom og ca 300 blgtvevssarkomer hvert ar i Norge. Pasienter i alle aldersgrupper kan bli
rammet av sarkom, men hos barn og tenaringer er sarkom den nest hyppigst kreftform.

Korrekt og rask diagnostikk er avgjgrende for a bedre pasientenes overlevelse og
funksjonalitet. Tjenesten skal bygge opp og spre kompetanse om utredning og behandling av
sarkomer for a bidra til gkt kvalitet i helsetjenesten.

Tjenesten driver forskning og utstrakt formidlingsvirksomhet gjennom kurs, undervisning og
konferanser rettet mot helsevesen, helsemyndigheter, pasientorganisasjoner og allmennheten.

Det er et mal at kompetansen blir likeverdig tilgjengelig og at det bygges opp faglige nettverk i
alle helseregioner som kan overta og viderefgre kompetansetjenestens oppgaver.

Tjenesten driver ikke pasientbehandling.

Tjenesten er lokalisert ved Oslo Universitetssykehus, Radiumhospitalet

Denne planen er utarbeidet i samarbeid mellom Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom og

faglig referansegruppe oppnevnt for tjenesten.

Kompetansespredningsplan revideres pa referansegruppemgter.

Kompetansespredningstiltak

Malgrupper

Virkemidler/metoder/samhandling

Informasjon om tjenesten

Helsepersonell

Publikum

Nettbasert informasjon — tjenestens hjemmesider og
sarkom.no

Nasjonalt Handlingsprogram

Helsepersonell

Pasienter

Regelmessig oppdatering og revisjon av Nasjonalt
handlingsprogram

Kurs og
kompetansespredning rettet
mot primaerhelsetjeneste

Fastleger

Fysioterapeuter
Kiropraktorer
annet helsepersonell

Den Store Kule Dagen, fagdag. Nasjonalt kurs som er
godkjent som Legeforeningens utdanningskurs for
allmennpraktikere. Arrangeres hvert ar i Oslo. Progra
og informasjon vil finners pa
http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-

store-kule-dagen



http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-store-kule-dagen
http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-store-kule-dagen

Lokale kurs helseregioner.

Utarbeide flowchart skjema for utredning av kuler og
klumper i primaerhelsetjeneste

Kurs og
kompetansespredning rettet
mot spesialisthelsetjeneste

Sykehusleger

Sykepleiere

Bidrag til obligatoriske kurs for LIS leger (obligatorisk
for ortopeder, kurs i skjelettradiologi, straleterapi kul
og videreutdanning i spesialsykepleier

Kompetansespredning ved
fagmeter, konferanser og
kongresser

Helsepersonell som
jobber med sarkom

Forskere
@vrige deltagere

Faggruppemgte pa Onkologisk forum

Faggruppemgter pa arbeidsmeter til Skandinavisk

Presentasjoner i form av poster, abstracts og/eventu
muntlig fremfgring.

Kompetansespredning rettet
mot pasienter og pargrende

Pasienter, pargrende og
etterlatte

Den store Kule Dagen, pasientdag. Holdes hvert ari C
pa Akershus festning. Pasientdag med pasientkurs (fl
parallelle sesjoner), sosial aktivitet med fokus pa livsg
og samhold, og underholdning.

Sarkomdagen i Bergen, pasientdag og pasientkurs

Informasjonsbrosjyrer med fokus pa noen konkrete
utvalgte diagnoser

Mobilapplikasjon (App) for pasienter og pargrende

Kompetansespredning om
kvalitet pa behandling og

Helsepersonell

Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret




overvakning av Allmenheten
behandlingsresultater

Publisering av arsrapport fra Kreftregisteret

Publisering av arsrapport for lokalt kvalitetsregister (|

Forskning og Helsepersonell, Oppbygning av forskningsnettverk, deltagelse i
forskningsveiledning forskere, allmenheten forskningsprosjekter, publisering av vitenskapelige
artikler
1

Vedlegg 2.

Dokumentasjon for oppnddde resultater.
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Likeverdig tilgang til kompetanse.

e Oppdatering og publisering av Nasjonalt handlingsprogram med
retningslinjer for utredning, behandling og oppfglging av sarkom. Det er gjort
stor revisjon av handlingsprogrammet i 2017.

* Kompetansetjenesten driver nettsiden sarkom.no, bidrar til nettsiden

sarkomforum.no og hjemmenettside https://oslo-
universitetssykehus.no/avdelinger/ortopedisk-klinikk/nasjonal-kompetansetjeneste-
for-sarkomer#tles-mer-om-nasjonal-kompetansetjeneste-for-sarkomer

- Kompetansetjenesten har bidratt til faglig innhold i nettsider oncolex.no og
kreftlex.no

Kompetanseoppbygning

Kompetansetjenesten har aktiv deltagelse i forskning og oppbygning av
forskningsnettverk som er dokumentert ved arlige rapporteringer til
Helsedirektoratet.

Avlagte doktorgrad siste 3 ar:

Tale Bargy

Genomic and transcriptomic aberrations in osteosarcoma
Disputert:

Januar 2016

Hovedveileder:

Leonardo A. Meza-Zepeda

Kjetil Berner

Osteosarcoma in Norway 1975—-2009: A Clinical and Epidemiological Study
Disputert: Juni 2016

Hovedveileder:

@yvind Bruland

Lena Fauske

Cancer —more than a disease. Changes and losses following treatment in primary
bone sarcoma survivors

Disputert: Desember 2016

Hovedveileder:

Hilde Bondevik

Robert Hanes

Precision medicine for the treatment of a highly malignant and resistant type of
liposarcoma

Disputert: Januar 2018

Hovedveileder:

Professor Ola Myklebost

Publikasjonslisten siste 3 ar fra forskningsprosjekter som
Kompetansetjenesten har enten bidratt direkte med vitenskapelig arbeid,
medforfatterskap eller veiledning, eller indirekte med organisering og bidrag
med a skape forskningsmiljger:

Berner K, Bjerkehagen B, Bruland @S, Berner A



Extraskeletal osteosarcoma in Norway, between 1975 and 2009, and a brief review
of the literature.

Anticancer Res 2015 Apr;35(4):2129-40.

PMID: 25862869

Berner K, Johannesen TB, Bruland @S

Clinical Epidemiology of Low-Grade and Dedifferentiated Osteosarcoma in Norway
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Sarcoma 2015;2015():917679. Epub 2015 aug 30
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Kunnskaps- og kompetansespredning til hele helsetjenesten

Primeerhelsetjeneste:
* Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for utredning, behandling og
oppfelging av sarkom, stor revisjon i 2017.
e Den Store Kule Dagen, fagdag. Kurs som er godkjent som Legeforeningens
utdanningskurs for allmennleger. Arrangeres hvert ar i Oslo. Apen for
fastleger og helsepersonell fra hele landet. Arrangert for fgrste gang i 2010.

Program for 2017 finner man her:
http://www.sarkomforum.no/uploads/Denstorekuledagen%20program%20fagdag%2013%200kt%2020
17.pdf

« Kurs for fastleger i Vestfold 30.10.17 om utredning av kuler i muskel-skjelett

apparat

- Film om hvorfor det er viktig at helsepersonell vet hva sarkom er:
https://www.facebook.com/1733978816851631/videos/1737556459827200/

- Nettbasert informasjon:
sarkom.no, kreftlex.no, oncolex.no.
- Arsrapporter basert pa kvalitetsregister:



http://www.sarkomforum.no/uploads/Denstorekuledagen%20program%20fagdag%2013%20okt%2020
http://www.facebook.com/1733978816851631/videos/1737556459827200/

http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter

Spesialisthelsetjeneste:

= Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for utredning, behandling og
oppfeglging av sarkom, stor revisjon i 2017

= Bidrag til obligatoriske kurs for leger i spesialisering (ortopeder, kirurger,
radiologer, onkologer).

e Kursi patologi av blgtvevssvulster i Tromsg 8-10 juni 2016 «Blgtvevssvulster
med snittseminar»

* Nasjonale patologireview mgter.

* Nettbasert informasjon: sarkom.no, oncolex.no.

- Arsrapporter basert pa kvalitetsregister:
http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter

* Tverrfaglig faggruppemgte pa Onkologisk forum, arrangeres hvert ar:
http://onkologiskforum.org/faggruppene/content 4/text 3f438518-a5ec-429a-8783-
87d13e0735e61378880727022/1510245224103/sarkom.pdf

* Vitenskapelige publikasjoner (se listen ovenfor).

Kvalitet og merverdi i forhold til behandling og hele
behandlingskjeden

Tjenesten kan vise til 2 doktorgrad avhandlinger som fokuserer pa livskvalitet etter
avsluttet behandling:
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Liv Hege Aksnes

Health in long-term survivors of bone sarcoma
Disputert: April 2009

Hovedveileder: Kirsten Sundby hall

Lena Fauske

Cancer —more than a disease. Changes and losses following treatment in primary
bone sarcoma survivors

Disputert: Desember 2016

Hovedveileder:Hilde Bondevik

Systematisk innsamling og analyse av PROM er under planlegging.

Bedre kostnadsaktivitet
Det ble ikke gjort noen formell kost-nytte vurdering av tjenesten.
Kompetansetjenestens midler forvaltes pa en baerekraftig mate og man kan
vise til mange oppnadde resultater over tid.

Pasientperspektiv

Kompetansetjenesten har utstrakt samarbeid med pasientorganisasjon sarkomer.no
som er tungt involvert i flere kompetansetjenestens aktiviteter. Det er en
brukerrepresentant i referansegruppen.

Tjenesten er involvert i 2 prosjekter som har sterk pasientperspektivsammen med
pasientorganisasjon: "Mentorskapsprogrammet" ( Se Adendum 1) og


http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter
http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter
http://onkologiskforum.org/faggruppene/content_4/text_3f438518-a5ec-429a-8783-

livskvalitetpoliklinikk for ferdigbehandlede pasienter «Livskvalitet i ny normalen» (Se
prosjektbeskrivelsen i Adendum 2).

Kampetansetjenesten har i samarbeid med pasientforening startet arbeid med a lage
en mobil applikasjon (App) for pasienter og pargrende som vil gjgre det enklere for
barn og ungdom og deres pargrende a fa tilgang til ngdvendig og relevant
informasjon til enhver tid, helt fra diagnosetidspunkt til etter behandling er ferdig.
En annen malsetting av dette prosjektet er a kunne lettere kommunisere med/tilby
informasjon til de ulike fagpersonene som er involvert med relevant og oversiktlig
informasjon til rett tid. Dette er relatert til det faktum at fastleger, fysioterapeuter,
psykologer, leger etc. i kommune/lokalsykehus ofte har begrenset kunnskap om
denne krefttypen, behandlingsforlgp og behov for rehabilitering.

16

Adendum 1

17



PROSJEKTBESKRIVELSE, 2018-2019, MENTORSKAPSPROGRAM FOR
PERSONER BEHANDLET FOR SARKOM (KREFT)

Arranggr
Pasientforeningen Sarkomer Nasjonal
Kompetansetjeneste for sarkom

Bakgrunn for prosjektet
Sarkomer er betegnelsen pa en type kreft som oppstar i fett, skjelett, muskulatur- og bindevev.

| Norge diagnostiseres arlig cirka 300 personer med sarkom. Arsakene er oftest ukjente. Kirurgi er den
viktigste behandlingen, men mange vil fa tilleggsbehandling med cellegift og/eller stralebehandling.
Behandlingstiden varier, hos noen en enkel operasjon, mens hos andre en stgrre operasjon med pafglgende
9 maneder cellegiftbehandling. Sarkom rammer mennesker i alle aldre, men er hyppigere hos barn og
ungdommer hvor det utgjgr ca. 10 % av alle krefttilfeller.

Ofte er det ngdvendig a operere bort en knokkel helt eller delvis, men med nye teknikker og
undersgkelsesmetoder kan man i de aller fleste tilfeller beholde armen eller benet som er angrepet. De
kirurgiske inngrepene er likevel ofte store og gir tap av funksjon (1).

Forskning er helt entydig pa at mange pasienter opplever langtidsbivirkninger etter avsluttet behandling.
Den vanligste og kanskje mest plagsomme langtidsbivirkningen er kronisk tretthet (fatigue). Definisjonen pa
kronisk tretthet er at man opplever plager som energilgshet og/eller svekket hukommelse og
konsentrasjonsevne i seks maneder eller mer. Opp til 35 % av alle kreftoverlevere som har gjennomgatt
kurativ behandling og er uten kreftsykdom, opplever kronisk tretthet (2).

Samtlige deltakere i mentorskapsprogrammets pilotprosjekt fra 2017-2018 beskriver plager med kronisk
tretthet. De opplever dette som den viktigste arsaken til at det er vanskelig @ komme tilbake til et normalt liv
etter avsluttet behandling. To av deltakerne beskriver sin opplevelse av dette i sine spknader for a delta i
prosjektet:

«Det er na 4 dr siden jeg var ferdigbehandlet og folk rundt meg begynner a forvente at jeg skal vaere 100 %
tilbake igjen. Dette er noe jeg har kjent mye pad i det siste. Folks forventninger er skyhgye og forstdelsen for
senskader er minimal.

Det var ikke bare min kjzere skulder jeg mistet i 2013, jeg mistet ogsa funksjonsevnen som var og er veldig
viktig for meg. Jeg mistet mitt tykke hdr. Haret kom tilbake men tynt og i flekker slik det fortsatt er 4 dr etter.
Jeg mistet muligheten til a fG egne barn. Mine naermeste venninner har na alle barn og jeg faler meg veldig
utenfor nar vi treffes, de sjeldne gangene jeg faktisk blir invitert.

Men det jeg kanskje aller mest savner er energien og gnisten. De f@rste to drene merket jeg stor forskjell i
energien og at den gkte gradvis fra mdned til mdned. Sa stoppet det. | to Gr na har jeg kjent pa en sveert
utmattende fatigue.

Jeg faler jeg har stagnert pa veien tilbake til det “vanlige livet” og sliter med G akseptere at livet aldri
kommer til G bli det samme igjen. (Jente 31 ar)

«Fikk diagnosen i 2012, liker ikke G tenke eller vise at den har pavirket meg bemerkelsesverdig, men
realiteten er at den har tatt livsgnisten fra meg.» (Jente 34 ar)

Forskning har vist at kronisk tretthet ikke bare kommer av kreftsykdommen og behandlingen, men ogsa av
annen sykdom, demografiske og psykososiale faktorer. For eksempel er det & bo alene, ha lav inntekt eller

oppleve uro, bekymring, pessimisme og nedsatt stemningsleie assosiert med kronisk tretthet hos
kreftoverlevere (2, 3, 4).



Til tross for at kronisk tretthet er en godt kjent langtidsbivirkning finnes det ingen spesifikk behandling for
dette. Noen tiltak kan bedre symptomene. Blant annet har informasjon om hva kronisk tretthet er og hva
som kan hjelpe, fysisk aktivitet og kognitiv terapi vist seg a vaere de mest effektive tiltakene. Alle tiltakene
har fungert best nar de gjennomfgres i en gruppe (2). | en metaanalyse fra 2017 er det beskrevet at
psykologiske tiltak, eventuelt i en kombinasjon med trening, kan hjelpe pa fatique hos kreftoverlevere (2, 5).

Mentorskapsprogrammet har i sine tre dagsprogram inkludert undervisning om hva kronisk tretthet er og
hvilke tiltak som kan vaere til hjelp. Deltakerne far ogsa en halv dag med foredrag fra en psykolog, hvor det
gis informasjon om hvordan deltakerne med hjelp av kognitive gvelser kan jobbe med egne tanker og
folelser. Bade deltakere og mentorer deltar pa denne undervisningen og arbeider sa videre med 3 tilpasse
tiltak til hver enkelt deltaker utfra dens behov.

Mentorskapsprogrammet bestar av tre felles dagssamlinger og en felles reise og forhapentligvis vil dette fgre
til et naert samarbeid mellom mentor og deltaker. Det er ogsa et klart mal a skape et gruppefellesskap
mellom deltakerne, mentorene og hele gruppen.

Arranggrer

Sarkomer er en norsk pasient- og likemannsorganisasjon for alle bergrt av sarkom og en organisasjon for
dem som vil stgtte og hjelpe organisasjonen og dens arbeid. Organisasjonens mal er a bidra til a spre
informasjon om symptomer pa sarkomer og bidra til tidlig, presis diagnostisering og tidlig start av
behandling. Foreningen arbeider for pasienter og pargrendes velferd og rettigheter samt at tidligere
sarkompasienter kan hjelpe navaerende pasienter.

Sarkomer er initiativtager og hovedarranggr av mentorskapsprogrammet. Nasjonal kompetansetjenste for
sarkom er medarranggr og stgtter prosjektet.

| dette prosjektet er det ogsa inngatt et samarbeid med bistandsorganisasjonen FORUT.

Gjennomfgring

- Deltakerne sgker om a fa delta i prosjektet ved a sende inn en skriftlig sgknad. De skal ha en klar malsetting
med sin deltakelse. Det fremkommer av invitasjonen at de ma veere motiverte og forsta at de selv skal gjgre
den stgrste jobben, men na med stgtte, oppmuntring og tett oppfglging av en mentor.

- Private firmaer deltar i prosjektet med en mentor og 40 000 kr i gkonomisk stgtte. Firma velger selv en
person som blir mentor for en tidligere kreftpasient. Erfaringen fra pilotprosjektet utfgrt 2017-2018 er at
mentorene er motiverte og vel kvalifiserte personer som arbeider i HR-avdelinger, bedriftshelsetjenesten og
lignende. Mange har vaert mentorer i andre sammenheng tidligere. Av den gkonomiske stgtten fra firmaene
gar 10 000 kr til FORUT og 30 000 kr til den avsluttende reisen for deltakeren de stgtter.

Deltakere

Mentorskapsprogrammet stgtter personer som har eller har hatt sarkom. | sgknaden oppgir han/hun hva de
gnsker & ha fokus pa i Igpet av prosjektet. Det kan for eksempel vaere 8 komme ut i arbeidslivet, begynne a
studere, fa et mere sosialt liv eller begynne a trene.

Ved a medvirke i prosjektet far personen utfordret sin komfortsone og bli bevisst pa hva som er viktig for
akkurat den personen for a gke sin livskvalitet.

Prosjektet bestar av tre deler:

- Del 1: Deltakeren far tildelt en mentor fra et firma som har sgkt om a delta i prosjektet. Mentor skal vaere
en viktig person som deltakeren kan fa individuell stgtte og oppbakking fra. Mentor skal bidra med ideer,
kontakter, erfaring og kunnskap. Mentor og deltaker skal mgtes minst to ganger (utenom tre dagsmgter for
alle i prosjektet), og skal samtale pa telefon minst en gang per maned.



- Del 2: Alle medlemmene i gruppen skal medvirke pa tre dagsmgter sammen med Sarkomers
samarbeidspartnere. Dagsmgtene vil inneholde undervisning om sarkom, hva mentorskap er, avklaring av
forventninger, informasjon om livet etter behandlingen, kronisk tretthet og inspirasjonsforedrag. Alle
mgtene har ogsa avsatt tid for samtaler mellom mentor og deltaker, og gruppesamtaler for deltakerne og
mentorene. To veiledere med erfaring fra samtaler og veiledning vil leies inn i prosjektet. De vil fungere som
stgttespillere og veiledere bade for deltakerne og mentorene. Ved hjelp av gvelser og samtaler vil deltakerne
fa hjelp til a definere hva som er viktig for den enkelte for a gke livskvaliteten.

-Del 3: Deltakerne og de mentorene som gnsker, reiser sammen til Katmandu i Nepal. Reisen skal gi
deltakerne opplevelser og mgter med andre mennesker som skal bidra til gkt refleksjon og gkt forstaelse av
seg selv. | Katmandu skal deltakerne besgke Balika Peace Home, et transitthjem for kriserammede jenter, og
Self Reliance Centre, en yrkesskole og arbeidstreningssenter for ungdommer og sykehuset i Katmandu.
Deltakerne vil fa mulighet a delta i aktiviteter sammen med andre og mgte mennesker med andre
utfordringer. Reisen skal ogsa inneholde andre former for rehabilitering og gruppen skal besgke plasser som
utfordrer komfortsonen og har som mal a utvikle og styrke deltakerne.

Samarbeid med FORUT og CWIN

Vi har inngatt et samarbeid med bistandsorganisasjonen FORUT som samarbeider tett med CWIN. Hensikten
med dette er a gi deltakerne i mentorskapsprogrammet en mulighet til a reise og bespke mennesker med
andre utfordringer i en annen del av verden. Ved a fa et gkt perspektiv pa hvordan andre mennesker har det
vil deltakerne lettere kunne reflektere over egne resurser og muligheter.

Ledere fra mentorskapsprogrammet vil delta pa reisen og ta fullt ansvar for deltakernes helse og velvaere.
FORUT vil motta et bidrag pa 10 000 kr per deltaker i prosjektet.

FORUT er en norsk bistandsorganisasjon som jobber for 8 medvirke til sosial mobilisering av fattige og
undertrykte i deres kamp for bedre levekar og grunnleggende menneskerettigheter. Dette gjgres gjennom

bistandstiltak, holdningsskapende virksomhet og politisk bevisstgj@ring.

FORUTSs oppdrag er a mobilisere, organisere og gjgre folk, spesielt kvinner og barn, i stand til a utvikle sitt
potensial. De skal kunne kreve sine rettigheter og bekjempe fattigdom, urettferdighet og undertrykkelse
med demokratiske og fredelige midler. FORUTs mal er at folk far reell makt til 3 endre sine liv (6).

Child Workers in Nepal (CWIN) | Nepal samarbeider FORUT med partnerorganisasjonen CWIN som er den
organisasjonen vi skal besgke i Nepal. CWINs innsats er rettet primaert mot barn og barns rettigheter. Malet
er a gi barn og unge beskyttelse og a sette dem i stand til a ta vare pa seg selv. FORUT stgtter blant annet
Balika Peace Home, et transitthjem for kriserammede jenter, Self Reliance Centre, et arbeidstreningssenter
for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, som er den stgrste nasjonale krisetelefonen for barn i
Nepal, og den barne- og ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i Katmandu (det eneste
barnepsykiatriske tilbudet i landet) (7). Alle disse prosjektene er i Katmandu. Dette er steder vi vil besgke og
fa lov til & delta i deres aktiviteter.

Foretak og mentor

Vi inngar et samarbeid med foretak vi mener egner seg for a delta. De foretakene som deltok i
pilotprosjektet var: Scandic, AF-gruppen, Norconsult, Aker BP (to mentorer), Aker solution og
Eiendomsspar/Tromsg universitet.

Firmaene velger ut en person som skal delta i prosjektet og fungere som mentor for en deltaker som har hatt
sarkom. Sammen vil de ta utgangspunkt i personens behov og arbeide med de omradene han/hun vil utvikle.
Mentor skal bidra med ideer, kontakter, erfaring og kunnskap.



Pa oppstartsmgtet for mentorskapsprogrammet vil alle, bade deltakere og mentorer fa en god innfgring i
hva mentorskap innebaerer. Mentorene far mentale verktgy, rad og tips pa hvordan de skal handtere sin
rolle som mentor.

Bade deltakerne og mentorene vil ha regelbunden kontakt med veilederne i prosjektet. | Igpet av
prosjektperioden vil mentor bli ringt opp minst to ganger av veilederne for a fglge opp eventuelle
utfordringer. Prosjektleder, ansvarlig lege i prosjektet og veilederne er ogsa tilgjengelig for kontakt nar som
helst hvis problemer oppstar underveis. Relasjonen mellom personen som deltar og mentoren formes utfra
personens individuelle behov. En hver relasjon er derfor unik.

Forventninger til firma:

For a delta i mentorskapsprogrammet kreves en genuin interesse fra bade firma og mentor. Det vil kreve tid
og energi a delta, men a delta i prosjektet vil gi tilbake et utvidet perspektiv hos mentor og firmaets egen
tilveerelse og ikke minst a se at det arbeidet mentor gjgr vil utgjgre en stor forskjell.

Hvem som helst kan i utgangspunktet bli mentor sa lenge han/hun har en genuin interesse i & hjelpe andre
og som er villig til 3 danne et forhold og til a kjenne og vise omtanke. En mentor skal veere troverdig og ha
evnen til 3 holde ting mellom mentor og deltaker. Mentor skal ikke vaere skremmende, men apen og

omsorgsfull samtidig som det er viktig a kunne gi aerlige svar.

Alle mentorer vil fa opplaering i hva det vil si 8 veere mentor og kan nar som helst under prosjektets gang ta
kontakt med veilederne for a fa rad og veiledning.

Evaluering

Deltakerne skal i Igpet av prosjektet fgre dagbok. Denne dagboken sendes inn til prosjektansvarlig minst
annenhver maned. Deltakeren kan skrive hva de gnsker i dagboken, men vil bli oppfordret til 3 ha fokus pa
mentorskapet. Mentorene vil bli ringt til minst to ganger i Igpet av prosjektet for a evaluere fortlgpende
hvordan mentorskapet fungerer.

Pilotprosjekt som gjennomfgres fra september 2017 til april 2018 skal evalueres etter avslutningen i april
2018. Det er gnskelig a intervjue alle deltakerne og mentorene for a kunne evaluere prosjektet godt.
Hvordan evalueringen vil gjennomfgres avhenger av prosjektets midler. Det vil vaere et ekstra fokus pa a
undersgke om deltakeren har merket noen forskjell nar det gjelder deres kroniske utmattelse.

Hvis evalueringene viser gode resultater er malet at dette skal bli et arlig prosjekt og inkludere flere
deltakere per ar. For at prosjektet ikke skal stoppe opp, vil en ny runde i mentorskapsprosjektet starte opp
parallelt med at pilotprosjektet evalueres.

@konomi og stattespillere
Det er gratis for alle tidligere pasienter & delta. De vil fa dekket utgifter til reiser frem og tilbake til de tre
felles dagsmgtene og den avsluttende reisen.

Mentorene far ingen gkonomisk kompensasjon for a delta. Vi gnsker at firmaene som deltar skal bidra med
en sum pa 40 000 kr, 30 000 kr skal ga til utgifter for den avsluttende reisen til den personen foretaket er
mentor for. 10 000 kr per deltaker skal ga til & stgtte FORUT og CWIN.

De mentorene som gnsker a delta pa reisen til Nepal, ma selv dekke sine utgifter.

Sarkomer dekker 20 % Ignn til prosjektleder. For a kunne gjennomfgre prosjektet vil vi i tillegg spke penger
hos Nasjonal kompetansetjenste for sarkom, firmaer og stiftelser.

Ressurser:
Prosjektets to veiledere er ansvarlige for de tre felles mgtene som arrangeres i Igpet av prosjektet.

Veilederne i mentorskapsprogrammets pilotprosjekt fra 2017-2018 er Marit Gudim. Hun arbeider som
sosionom ved OUS-Radiumhospitalet og har mange ars erfaring med personer med sarkom. | tillegg er hun



utdannet familieterapeut. Den andre veilederen, Anne Mette Jacobsen, er onkologisk sykepleier med mange
ars erfaring med kreftpasienter og har arbeidet som veileder i mange ar. Hun har ogsa en master i sykepleie
og lederutdannelse. Anne Mette ble pensjonist varen 2016, men har sagt ja til a arbeide med
mentorskapsprogrammet. Mentorskapsprogrammet 2018-2019 vil tilstrebe og bruke de samme veilederne.

Sykepleier Charlott Vade er ansatt av pasientforeningen Sarkomer i 20 % i 2017. Hun er prosjektleder og har
ansvar for a gjennomfgre prosjektet.

Ivar Hompland er overlege pa Radiumhospitalet og deltaker i prosjektgruppen, han er tilgjengelig for
medisinske spgrsmal som eventuelt oppstar i Igpet av prosjektet.

Det leies inn eksterne foredragsholdere til samlingene for a fa formidlet den kunnskapen deltakeren og
mentorene har behov for.

Tidsplan

September 2018

Felles oppstartsmgte med gjennomgang av hva
mentorskap innebarer, hva sarkom er og veien videre, for deltakere og mentorer.

Alle som gnsker kan delta pa Den store kuledagen for pasienter, pargrende og etterlatte pa Akershus festning i
Oslo.

Oktober 2018

Individuell kontakt mellom medlem og mentor

Den store kuledagen - fagdagen. En fagdag pa Radiumhospitalet for a lsere mer om sarkom, alle mentorene
kan delta pa denne dagen.

November 2018
Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer med veilederne.

Desember 2018

Individuell kontakt mellom medlem og mentor.

Januar 2019

Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer
med Marit Gudim eller Anne-Mette Jacobsen.

Mgte med informasjon om reisen til utlandet for medlemmer og mentorer.
Workshop for medlemmer og mentorer med veilederne.

Februar 2019

Individuell kontakt mellom medlem og mentor

Mars 2019

Medlemmene, og de mentorer som gnsker det,
reiser til Katmandu i Nepal 7-10 dager sammen med veiledere.

April 2018

Medlemmet besgker deres bedrift med foredrag om mentorskapsprogrammet.
Avslutning av mentorskapsprogrammet med evaluering og workshop med veilederne.
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TILLIT

Fra september 2018 til april 2019 skal pasientforeningen Sarkomer gjennomfare et mentorprogram i samarbeid
med private firmaer og FORUT. Med dette ansker vi & gi
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de som har eller har hatt sarkom stette og veiledning pa veien videre. Les mer om detaljene i
Mentorskapsprogrammet i denne brosjyren, og send oss en sgknad hvis du gnsker a delta!



SARKOMER

Sarkom er mer enn en sykdom, kreft kan vaere usikkerhet pa seg selv og sin fremtid, pa sine verdier og sine dremmer. Kreft snur opp ned pa livet og fremkaller ofte sparsmal
om liv og dad.

«FIKK DIAGNOSEN 12012,
LIKER IKKE ATENKE ELLER VISE AT DEN HAR PAVIRKET MEG BEMERKELSESVERDIG,
MEN REALITETENERATDENHAR TATT LIVSGNISTEN FRAMEG»

— JENTE 34 AR
MENTORSKAPS- PROGRAMMET

Noen ganger kommer sparsmalene i forbindelse med sykdommen, noen ganger seinere i livet. Hvem er jeg? Hvem gnsker jeg & vaere? Hva vil jeg med mitt liv?

Ved & delta i vart mentorprogram @nsker vi a gjare det lettere for deg som har fatt sarkom a mete disse tankene og sparsmalene - og hjelpe deg &
finne svarene. | lapet av hasten 2018 vil vi starte opp mentorprogrammet. Na tar vi imot din sgknad.

Sarkomer startet hgsten opp sitt farste mentorskaps- programmedsyv deltakere og syvmentorer.
Programmet er enda ikke avsluttet, men har fatt sa gode tilbakemeldinger at vi na starter opp en ny gruppe.

Sarkomers mentorprogram skal statte medlemmer som har, eller har hatt sarkom. Ved at du deltar haper vi at du ut i fra dine forutsetninger skal fa utfordret din komfortsone
og bli bevisst pa hva som er viktig for deg for & fa gkt livskvalitet.

2 3

MENTORSKAPSPROGRAMMET VIL FOREGA FRA
SEPTEMBER 2018 TIL APRIL 2019 OG VIL BESTA AV TRE DELER

«JEGFOLER JEGHAR STAGNERT



PAVEIEN TILBAKE TIL DET "VANLIGE LIVET" OG SLITER MED AAKSEPTERE AT
LIVET ALDRI KOMMER TIL A BLI DET SAMME IGJEN»

-JENTE31AR
4

DEL1

DEL 2
DEL3

Du vil fa kontakt med et firma som ogsa deltar i mentor- programmet. Firmaet har valgt uten person, en mentor, som er deres representant. Med utgangspunkti dine behov
vildu,

sammen med mentor, arbeide med de omradene som du gnsker & utvikle. Det kan for eksempel veere 2 komme uti arbeidslivet, begynne a studere, fa et mere sosialtliv,
begynne atrene eller annet. Hensikten er at mentor skal fungere somen person som du far individuell statte og oppbakking fra. Din mentor skal bidramed ideer, kontakter,
erfaringer og kunnskap.

Sammenmeddeandre medlemmene somermediprosjektet vil du delta pa tre dagsmeter. Sarkomer vil leie inn to erfarne veiledere som er ansvarlige for disse matene. Vi
vilogsa leie innpsykolog og/eller coachvedbehov. Vedhjelpav avelser og samtaler vil du fa hjelp til  definere hva som er viktig for deg for a gke livskvaliteten.

| mars reiser alle deltakerne, og de mentorene som gnsker det, til Katmandu i Nepal. Vi samarbeider med bistandsorganisasjonen FORUT og deres nepalske
partnerorganisasjon CWIN (Child Workers In Nepal Concerned Centre). Vi vil besgke noen av prosjektene deres, blant annet Balika Peace Home, et transitthjem for
kriserammede jenter, Self Reliance Centre, et arbeidstreningssenter for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, som er den sterste nasjonale krisetelefonen for barn i
Nepal, og den FORUT-stettede barne-

0g ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i

FORTS. DEL 3

DETER N@DVEN- DIG
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Katmandu.Vedamgte personer paetsted somerannerledes enn det du er vant til, far du mulighet til refleksjon og en gkt forstaelse av deg selv og andreien vanskelig situasjon.
Reisen skal ogsa inneholde andre former for rehabilitering og du skal delta pa aktiviteter og opplegg som utfordrer din komfortsone og har som mal & utvikle og styrke deg.

Deltar pa oppstarten av mentorprogrammet den 7. september 2018, sammen med de andre deltakerne, mentorer og veiledere. Matet vil forega i Oslo.

Deltar pa informasjonsdag om utenlandsreisen i Oslo i januar.

Blir med pa en reise til utlandet i 7-10 dager i mars 2019.

Kanveere pa plassiOslonar mentorprogrammet avsluttesi april2019.

Holder kontakt med dinmentor minstengang hver maned (mate/telefon). Har mulighet for @ mate din mentor ved to anledninger, i tillegg til Sarkomers obligatoriske
magter i september,januarogapril.

Arbeider med oppgaver somdu vilfa utlevert.

Skriver regelmessig daghok.

Besgker det firmaet som din mentor arbeider i og forteller om din deltakelse i mentorprogrammet og hva det har betyddfordeg.

HVA KOSTER DET A DELTA?

HVORDAN S@KER JEG?

Ingenting. Mentorprogrammet er gratis for deg som er medlem. Sarkomer vil sta for reiser og kostnader i forbindelse med alle obligatoriske mater og aktiviteter. Kostnaden i
forbindelse
med utenlandsreisen vil bli betalt av det firmaet som deltar i prosjektet.

Felgende informasjon er obligatorisk i din sgknad:

Navn, personnummer, adresse, telefonnummer.

Din bakgrunn (fortell litt om deg selv).

Hvorfor gnsker du a delta i mentorprogrammet?

Hva gnsker du & oppna med mentorprogrammet?

Hva vil du leere deg?

Har du noe psykiske eller fysiske funksjonshinder?

Nar du fikk din diagnose og hvordan pavirker den deg i dag?

Senddinsgknadtil prosjektansvarlig Lotta Vade, cro@ous-hf.no, seinest den 15. juni 2018.


mailto:cro@ous-hf.no

Hvis du har problemer med 4 lage en skriftlig seknad, sa er du velkommen til & ringe Lotta, som kan hjelpe deg. Du kan ringe henne pa telefon 22 93 50 10 eller pa mobil 97 06
48 34.
Hvis noe er uklart, ta kontakt, sa forklarer vi mere. Merk at antall plasser er begrenset.
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10/2018
11/2018

12/2018
01/2019

02/2019
03/2019

04/2019

7. September: Felles oppstartsmate med gjennomgang av programmet sammen med deltakerne, mentorer og personer fra Sarkomer. Felles middag.

8. September: Alle som gnsker kan delta pa Den store kule- dagen for pasienter, pargrende og etterlatte pa

AkershusfestningiOslo.

Individuell kontakt mellom deltaker og mentor

Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer med en av veilederne. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor
Mgte med informasjon om reisen til utiandet for deltakere og mentorer. Dagsmate for deltakere ogmentorer. Individuelle samtaler patelefon for alle mentorer med enav
veilederne. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor

Individuell kontakt mellom deltaker og mentor Deltakere, og de mentorene som @nsker det,

reisertilKatmanduiNepal 7-10 dager sammen med veilederne og personer fra Sarkomer.

Du besgker, sammen med en din mentor, det firma som har valgt a stette deg. Du/dere legger frem en presentasjon om mentorprogrammet der du forteller om dine erfaringer
med prosjektet. Ved behov vil du fa hjelp med presentasjonen av personer i prosjektet, den kan for eksempel forega som en samtale mellom deg og veileder eller mentor.
Avslutning av mentorprogrammet med felles middag, evaluering og et dagsmate for deltakere og mentorer med veilederne.
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FORUT SITT ARBEID

FORUT er en norsk histandsorganisasjon som jobber for @ med- virke til sosial mobilisering av fattige og undertrykte i deres kamp for bedre levekar og grunnleggende
menneskerettigheter. Dette gjgres gjennom bistandstiltak, holdningsskapende virk- somhet og politisk bevisstgjaring. FORUTS oppdrag er & mobili- sere, organisere og gjare folk,
spesielt kvinner og barn, i stand til & utvikle sitt potensial. De skal kunne kreve sine rettigheter og bekjempe fattigdom, urettferdighet og undertrykkelse med demokratiske og
fredelige midler. FORUTs mal er at folk far reell makt til @ endre sine liv. FORUT er en forkortelse for FOR UTvikling, og organisasjonen er eid av de norske freds- og
edruskapsorganisasjonene IOGT, Juvente og Juba.

| Nepal samarbeider FORUT med partnerorganisasjonen CWIN (Child WorkersinNepal), somer denorganisasjonenviskal besgkeiNepal. CWINsinnsats er rettet primaert mot
barnog barns rettigheter. Malet er & gi barn og unge beskyttelse og & sette demi stand til a ta vare pa seg selv. FORUT statter blant annetBalika Peace Home, ettransitthjem
forkriserammede jenter, SelfReliance Centre, etarbeidstreningssenter for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, somer den starste nasjonale krisetelefonen for

barniNepal, ogden
barne- og ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i Katmandu (det eneste barnepsykiatriske tilbudetilandet). Alle disse prosjektene er i Katmandu. Dette er steder

vivil besgke og deltaideres aktiviteter.
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Sarkomer er en norsk pasient- og likepersonorganisasjon
for alle berart av sarkom. Organisasjonen har som mal &
gjere informasjon om en sjelden kreftdiagnose mer
tilgjengelig, bidra til bevissthet og kunnskap om sarkom
hos farstelinje helsepersonell, samt vaere et forum og en

meteplass for sarkomberarte.

Sarkomer ble stiftet 1. oktober 2011 og
er tilsluttet Kreftforeningen.

Les mer pa sarkomer.no



Mulige tiltak:
1. Ved avdekket behov for helsehjelp (innad OUS eller lokalt). Tiltak og videre

henvisning diskuteres med lege. Pasienten kan henvises innad i OUS eller
lokalt.

Ved behov henvisning til:
- Kardiolog

- Endokrinolog

- Gynekolog

- Nevrolog

- Smerteteam

- Sexolog

- Tannlege

- Ernaeringsfyseolog

- Fysikalsk medisiner

2. Ved avdekket behov for fysikalsk rehabilitering eller praktisk tilrettelegging.
Mulige tiltak diskuteres med legen :
- Fysioterapeut
- Spesialist i lymfedrenasje
- Rehabiliteringsopphold
-Ergoterapeut i kommunen
- Kreftkoordinator i kommunen

3. Ved avdekket behov for psykososial rehabilitering:
- Psykiater/psykolog
- Sosionom
- Pasientkurs
- Varda senter
- Likemanns tilbud

Oppfoelging etter timen
- Ringetime neste uke for endelig avklaring av tiltak som settes i gang
- Oppfelgingstime etter 6 mnd.
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Adendum 2

Prosjektbeskrivelse

Arbeidstittel:

«Livskvalitet i ny normalen»
Poliklinisk tilbud til kreftfriske tidligere opererte sarkompasienter med sammensatte
plager og symptomer. Et prgveprosjekt.

Kort beskrivelse av prosjektet



Etter & ha gjennomgatt et langt behandlingsopplegg for sitt sarkom skal den enkelte
pasient inn i et langt og for noen livslangt kontrollopplegg.
Oppfelging av pasienter som har veert behandlet for et sarkom har som formal:

1. Oppdage tilbakefall av sykdommen (metastaser eller lokalt residiv).

2. Kartlegge evt. seneffekter etter behandlingen og iverksette ngdvendige tiltak.

Pasienter som gar til kontroller pa ortopedisk poliklinikk har som regel vaert operert
for sarkom, men har ofte ogsa fatt multimodal behandling. Mange av
dissepasientene har sammensatte plager og symptomer som kan relateres til
gjennomgatt behandling. | en travel kontrollpoliklinikk er det ofte ikke gitt ngdvendig
rom for a snakke med pasienter om ting som er vanskelig eller utfordrende i
hverdagen.

Vi gnsker a etablere et poliklinisk tilbud som vil supplere en vanlig kontrollpoliklinikk
pa avdeling for kreftortopedi. Pa denne poliklinikken vil pasienter fa satt av en time
til samtale med en erfaren kreftsykepleier. Man skal hjelpe pasienter med a
identifisere problemer ved a bruke et validert verktgy og strukturerte samtaler. Man
vil i samarbeid med pasienten sette opp en plan hvordan man kan ta tak i disse
problemene.

Spesielle utfordringer ved multimodal behandling av sarkom:

Fatigue

Fatigue er et hyppig forekommende symptom hos sarkompasienter. Fglelsen av
utmattelse og kraftlgshet er plagsom og invalidiserenede. Tilpasset fysisk trening er
gunstig og gir bedret livskvalitet (246) (Evidensgrad A)

Smerter

Bade cellegiften, den ortopediske operasjonen og evt stralebehandling kan forarsake
perifer polynevropati og andre nevrogene smertetilstander. Fysioterapitiltak som
innebarer sansemotorisk stimulering og gvelser kan lindre plagene. Ulike former for
avspenningsteknikker kan vaere positivt.

Sentrale nevrologiske utfall

Sentrale nevrologiske utfall kan oppsta som en komplikasjon til cellegiften eller til
kirugi. Fysioterapeuten ma straks melde fra til vakthavende onkolog hvis pasienten
har slike symptomer.

Svekket hjertemuskulatur

Cellegiften Doxorubicin hgrer til gruppen antracykliner og virker toksisk pa
hjertemuskulaturen. Det kan vaere restriksjoner pa intensiteten i
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utholdenhetstrening. Dette ma avklares i hvert enkelt tilfelle i samarbeid med
onkolog.

Lave blodverdier

Leukopeni og trombocytopeni opptrer regelmessig mellom kurene og kan blant
annet fgre til at pasienten ma isoleres. Fysisk trening kan vaere kontraindisert ved
hgy grad av generell sykdomsfglese, hgy feber og/eller svaert lave trombocytter.
Grad av fysisk aktivitetsniva avtales i samarbeid med onkolog.

Osteoporose og fare for fracturer

Bade cellegiften, andre medisiner, inaktivitet/langvarig avlastning og ikke minst
stralebehandling disponerer for osteoporose. Det er viktig at fysioterapeuten er klar
over dette i forbindelse med treningen og nar pasienten skal gke belastningen. @demer
Ulike former for gdem kan ramme sarkompasienter og aktuelle fysioterapitiltak som
f.eks komplett manuell lymfedrenasje settes i verk.

Hvilke pasienter skal henvises

Pasienter som gar til oppfelging pa ortopedisk poliklinikk pa Radiumhospitalet skal fa
informasjon om at slik tilbud eksisterer. Tiden etter avsluttet kreftbehandling ma
vaere mer enn 1 ar. Pasienter som gnsker det skal henvises.

For poliklinisk time

Pasienten som henvises til time pa «Livskvalitet i ny normalen» vil fa et skjema som
de kan fylle ut og ta med seg til poliklinisk time. Skjema skal veere et hjelpeverktgy
for a identifisere og avgrense hvilke problemer pasienter gnsker a ta tak i i fgrste
omgang.

Poliklinisk time
Samtalen begynner med a kartlegge pasientenes situasjon.
Det skal dokumenteres i eget notat i DIPS som skal inneholde:
Generell del:
- Kort oppsummering av behandling, hva som er gjort, nar avsluttet
- Pasientenes navaerende familiesituasjon og boforhold
- Pasientenes navaerende yrkesliv (utdanning) og gkonomi, sykemelding, ufgretrygd.
- Beskrivelse av hvilke tiltak/rehabilitering pasienten har hatt
- Mobilitet. Hvilke fritidsaktiviteter pasienten er med pa.
- Smerter (bruke beskrivelse og VAS skjema)
- Medisinbruk, inkludert smertestillende
Malrettet del:
- Oppsummering av symptomer og plager som pasienten har krysset av pa skjema.
- Pasienter som sliter med fatique bes om a fylle ut «Fatigue skjema»
- Etter samtale med pasienten — oppsummering hvilke problemer pasienten gnsker a
ta takiifgrste omgang
- Individuell plan
Blodprgver eller andre undersgkelser:
- Blodprgver
- Bentetthetsmaling
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Kunnskaps- og kompetansespredning til hele helsetjenesten

Primaerhelsetjeneste:

* Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for utredning, behandling og
oppfelging av sarkom, stor revisjon i 2017.

* Den Store Kule Dagen, fagdag. Kurs som er godkjent som Legeforeningens
utdanningskurs for allmennleger. Arrangeres hvert ar i Oslo. Apen for fastleger og
helsepersonell fra hele landet. Arrangert for fgrste gang i 2010. Program for 2017

finner man her:
http://www.sarkomforum.no/uploads/Denstorekuledagen%20program%20fagdag%2013%200kt%2020
17.pdf



http://www.sarkomforum.no/uploads/Denstorekuledagen%20program%20fagdag%2013%20okt%2020

« Kurs for fastleger i Vestfold 30.10.17 om utredning av kuler i muskel-skjelett
apparat

- Film om hvorfor det er viktig at helsepersonell vet hva sarkom er:
https://www.facebook.com/1733978816851631/videos/1737556459827200/

- Nettbasert informasjon:
sarkom.no, kreftlex.no, oncolex.no.

- Arsrapporter basert pa kvalitetsregister:
http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter

Spesialisthelsetjeneste:

* Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for utredning, behandling og
oppfeglging av sarkom, stor revisjon i 2017

= Bidrag til obligatoriske kurs for leger i spesialisering (ortopeder, kirurger,
radiologer, onkologer).

e Kursi patologi av blgtvevssvulster i Tromsg 8-10 juni 2016 «Blgtvevssvulster
med snittseminar»

* Nasjonale patologireview mgter.

* Nettbasert informasjon: sarkom.no, oncolex.no.

- Arsrapporter basert pa kvalitetsregister:
http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter

* Tverrfaglig faggruppemgte pa Onkologisk forum, arrangeres hvert ar:
http://onkologiskforum.org/faggruppene/content 4/text 3f438518-a5ec-429a-8783-
87d13e0735e61378880727022/1510245224103/sarkom.pdf

* Vitenskapelige publikasjoner (se listen ovenfor).

Kvalitet og merverdi i forhold til behandling og hele
behandlingskjeden

Tjenesten kan vise til 2 doktorgrad avhandlinger som fokuserer pa livskvalitet etter
avsluttet behandling:
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Health in long-term survivors of bone sarcoma
Disputert: April 2009

Hovedveileder: Kirsten Sundby hall

Lena Fauske

Cancer — more than a disease. Changes and losses following treatment in primary
bone sarcoma survivors

Disputert: Desember 2016

Hovedveileder:Hilde Bondevik

Systematisk innsamling og analyse av PROM er under planlegging.
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http://www.sarkom.no/index.php?page=arsrapporter
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Bedre kostnadsaktivitet
Det ble ikke gjort noen formell kost-nytte vurdering av tjenesten.
Kompetansetjenestens midler forvaltes pa en barekraftig mate og man kan
vise til mange oppnadde resultater over tid.

Pasientperspektiv

Kompetansetjenesten har utstrakt samarbeid med pasientorganisasjon sarkomer.no
som er tungt involvert i flere kompetansetjenestens aktiviteter. Det er en
brukerrepresentant i referansegruppen.

Tjenesten er involvert i 2 prosjekter som har sterk pasientperspektiv sammen med
pasientorganisasjon: "Mentorskapsprogrammet" ( Se Adendum 1) og
livskvalitetpoliklinikk for ferdigbehandlede pasienter «Livskvalitet i ny normalen» (Se
prosjektbeskrivelsen i Adendum 2).

Kampetansetjenesten har i samarbeid med pasientforening startet arbeid med a lage
en mobil applikasjon (App) for pasienter og pargrende som vil gjgre det enklere for
barn og ungdom og deres pargrende a fa tilgang til ngdvendig og relevant
informasjon til enhver tid, helt fra diagnosetidspunkt til etter behandling er ferdig.
En annen malsetting av dette prosjektet er a kunne lettere kommunisere med/tilby
informasjon til de ulike fagpersonene som er involvert med relevant og oversiktlig
informasjon til rett tid. Dette er relatert til det faktum at fastleger, fysioterapeuter,
psykologer, leger etc. i kommune/lokalsykehus ofte har begrenset kunnskap om
denne krefttypen, behandlingsforlgp og behov for rehabilitering.
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PROSJEKTBESKRIVELSE, 2018-2019, MENTORSKAPSPROGRAM FOR
PERSONER BEHANDLET FOR SARKOM (KREFT)

Arranggr

Pasientforeningen Sarkomer Nasjonal
Kompetansetjeneste for sarkom

Bakgrunn for prosjektet

Sarkomer er betegnelsen pa en type kreft som oppstar i fett, skjelett, muskulatur- og bindevev.

| Norge diagnostiseres arlig cirka 300 personer med sarkom. Arsakene er oftest ukjente. Kirurgi er den
viktigste behandlingen, men mange vil fa tilleggsbehandling med cellegift og/eller stradlebehandling.
Behandlingstiden varier, hos noen en enkel operasjon, mens hos andre en stgrre operasjon med pafglgende
9 maneder cellegiftbehandling. Sarkom rammer mennesker i alle aldre, men er hyppigere hos barn og
ungdommer hvor det utgjgr ca. 10 % av alle krefttilfeller.

Ofte er det ngdvendig a operere bort en knokkel helt eller delvis, men med nye teknikker og
undersgkelsesmetoder kan man i de aller fleste tilfeller beholde armen eller benet som er angrepet. De
kirurgiske inngrepene er likevel ofte store og gir tap av funksjon (1).

Forskning er helt entydig pa at mange pasienter opplever langtidsbivirkninger etter avsluttet behandling.
Den vanligste og kanskje mest plagsomme langtidsbivirkningen er kronisk tretthet (fatigue). Definisjonen pa
kronisk tretthet er at man opplever plager som energilgshet og/eller svekket hukommelse og
konsentrasjonsevne i seks maneder eller mer. Opp til 35 % av alle kreftoverlevere som har gjennomgatt
kurativ behandling og er uten kreftsykdom, opplever kronisk tretthet (2).

Samtlige deltakere i mentorskapsprogrammets pilotprosjekt fra 2017-2018 beskriver plager med kronisk
tretthet. De opplever dette som den viktigste arsaken til at det er vanskelig @ komme tilbake til et normalt liv
etter avsluttet behandling. To av deltakerne beskriver sin opplevelse av dette i sine spknader for a delta i
prosjektet:

«Det er na 4 dr siden jeg var ferdigbehandlet og folk rundt meg begynner a forvente at jeg skal vaere 100 %
tilbake igjen. Dette er noe jeg har kjent mye pad i det siste. Folks forventninger er skyhgye og forstdelsen for
senskader er minimal.

Det var ikke bare min kjzere skulder jeg mistet i 2013, jeg mistet ogsd funksjonsevnen som var og er veldig

viktig for meg. Jeg mistet mitt tykke har. Haret kom tilbake men tynt og i flekker slik det fortsatt er 4 Gr etter.
Jeg mistet muligheten til G fa egne barn. Mine naeermeste venninner har na alle barn og jeg faler meg veldig
utenfor nar vi treffes, de sjeldne gangene jeg faktisk blir invitert.

Men det jeg kanskje aller mest savner er energien og gnisten. De f@rste to drene merket jeg stor forskjell i



energien og at den gkte gradvis fra maned til mdned. Sa stoppet det. | to dr nG har jeg kjent pd en sveert
utmattende fatigue.

Jeg faler jeg har stagnert pa veien tilbake til det “vanlige livet” og sliter med G akseptere at livet aldri
kommer til G bli det samme igjen. (Jente 31 ar)

«Fikk diagnosen i 2012, liker ikke G tenke eller vise at den har pavirket meg bemerkelsesverdig, men
realiteten er at den har tatt livsgnisten fra meg.» (Jente 34 ar)

Forskning har vist at kronisk tretthet ikke bare kommer av kreftsykdommen og behandlingen, men ogsa av
annen sykdom, demografiske og psykososiale faktorer. For eksempel er det a bo alene, ha lav inntekt eller

oppleve uro, bekymring, pessimisme og nedsatt stemningsleie assosiert med kronisk tretthet hos
kreftoverlevere (2, 3, 4).

Til tross for at kronisk tretthet er en godt kjent langtidsbivirkning finnes det ingen spesifikk behandling for
dette. Noen tiltak kan bedre symptomene. Blant annet har informasjon om hva kronisk tretthet er og hva
som kan hjelpe, fysisk aktivitet og kognitiv terapi vist seg a vaere de mest effektive tiltakene. Alle tiltakene
har fungert best nar de gjennomfgres i en gruppe (2). | en metaanalyse fra 2017 er det beskrevet at
psykologiske tiltak, eventuelt i en kombinasjon med trening, kan hjelpe pa fatique hos kreftoverlevere (2, 5).

Mentorskapsprogrammet har i sine tre dagsprogram inkludert undervisning om hva kronisk tretthet er og
hvilke tiltak som kan vaere til hjelp. Deltakerne far ogsa en halv dag med foredrag fra en psykolog, hvor det
gis informasjon om hvordan deltakerne med hjelp av kognitive gvelser kan jobbe med egne tanker og
felelser. Bade deltakere og mentorer deltar pa denne undervisningen og arbeider sa videre med a tilpasse
tiltak til hver enkelt deltaker utfra dens behov.

Mentorskapsprogrammet bestar av tre felles dagssamlinger og en felles reise og forhapentligvis vil dette fgre
til et naert samarbeid mellom mentor og deltaker. Det er ogsa et klart mal a skape et gruppefellesskap
mellom deltakerne, mentorene og hele gruppen.

Arranggrer

Sarkomer er en norsk pasient- og likemannsorganisasjon for alle bergrt av sarkom og en organisasjon for
dem som vil st@tte og hjelpe organisasjonen og dens arbeid. Organisasjonens mal er a bidra til 8 spre
informasjon om symptomer pa sarkomer og bidra til tidlig, presis diagnostisering og tidlig start av
behandling. Foreningen arbeider for pasienter og pargrendes velferd og rettigheter samt at tidligere
sarkompasienter kan hjelpe navaerende pasienter.

Sarkomer er initiativtager og hovedarranggr av mentorskapsprogrammet. Nasjonal kompetansetjenste for
sarkom er medarranggr og stgtter prosjektet.

| dette prosjektet er det ogsa inngatt et samarbeid med bistandsorganisasjonen FORUT.



Gjennomfegring

- Deltakerne sgker om a fa delta i prosjektet ved & sende inn en skriftlig sgknad. De skal ha en klar malsetting
med sin deltakelse. Det fremkommer av invitasjonen at de ma veere motiverte og forsta at de selv skal gjgre
den stgrste jobben, men na med stgtte, oppmuntring og tett oppfelging av en mentor.

- Private firmaer deltar i prosjektet med en mentor og 40 000 kr i gkonomisk stgtte. Firma velger selv en
person som blir mentor for en tidligere kreftpasient. Erfaringen fra pilotprosjektet utfgrt 2017-2018 er at
mentorene er motiverte og vel kvalifiserte personer som arbeider i HR-avdelinger, bedriftshelsetjenesten og
lignende. Mange har vaert mentorer i andre sammenheng tidligere. Av den gkonomiske stgtten fra firmaene
gar 10 000 kr til FORUT og 30 000 kr til den avsluttende reisen for deltakeren de stgtter.

Deltakere

Mentorskapsprogrammet stgtter personer som har eller har hatt sarkom. | sgknaden oppgir han/hun hva de
gnsker & ha fokus pd i Igpet av prosjektet. Det kan for eksempel vaere 3 komme ut i arbeidslivet, begynne a
studere, fa et mere sosialt liv eller begynne a trene.

Ved a medvirke i prosjektet far personen utfordret sin komfortsone og bli bevisst pa hva som er viktig for
akkurat den personen for & gke sin livskvalitet.

Prosjektet bestar av tre deler:

- Del 1: Deltakeren far tildelt en mentor fra et firma som har sgkt om a delta i prosjektet. Mentor skal vaere
en viktig person som deltakeren kan fa individuell stgtte og oppbakking fra. Mentor skal bidra med ideer,
kontakter, erfaring og kunnskap. Mentor og deltaker skal mgtes minst to ganger (utenom tre dagsmgter for
alle i prosjektet), og skal samtale pa telefon minst en gang per maned.

- Del 2: Alle medlemmene i gruppen skal medvirke pa tre dagsmgter sasmmen med Sarkomers
samarbeidspartnere. Dagsmgtene vil inneholde undervisning om sarkom, hva mentorskap er, avklaring av
forventninger, informasjon om livet etter behandlingen, kronisk tretthet og inspirasjonsforedrag. Alle
mgtene har ogsa avsatt tid for samtaler mellom mentor og deltaker, og gruppesamtaler for deltakerne og
mentorene. To veiledere med erfaring fra samtaler og veiledning vil leies inn i prosjektet. De vil fungere som
stgttespillere og veiledere bade for deltakerne og mentorene. Ved hjelp av gvelser og samtaler vil deltakerne
fa hjelp til 3 definere hva som er viktig for den enkelte for a gke livskvaliteten.

-Del 3: Deltakerne og de mentorene som gnsker, reiser sammen til Katmandu i Nepal. Reisen skal gi
deltakerne opplevelser og mgter med andre mennesker som skal bidra til gkt refleksjon og gkt forstaelse av
seg selv. | Katmandu skal deltakerne besgke Balika Peace Home, et transitthjem for kriserammede jenter, og
Self Reliance Centre, en yrkesskole og arbeidstreningssenter for ungdommer og sykehuset i Katmandu.
Deltakerne vil fa mulighet a delta i aktiviteter sammen med andre og mgte mennesker med andre
utfordringer. Reisen skal ogsa inneholde andre former for rehabilitering og gruppen skal besgke plasser som
utfordrer komfortsonen og har som mal a utvikle og styrke deltakerne.

Samarbeid med FORUT og CWIN

Vi har inngatt et samarbeid med bistandsorganisasjonen FORUT som samarbeider tett med CWIN. Hensikten
med dette er a gi deltakerne i mentorskapsprogrammet en mulighet til  reise og besgke mennesker med



andre utfordringer i en annen del av verden. Ved a fa et gkt perspektiv pa hvordan andre mennesker har det
vil deltakerne lettere kunne reflektere over egne resurser og muligheter.

Ledere fra mentorskapsprogrammet vil delta pa reisen og ta fullt ansvar for deltakernes helse og velveare.

FORUT vil motta et bidrag pa 10 000 kr per deltaker i prosjektet.

FORUT er en norsk bistandsorganisasjon som jobber for 8 medvirke til sosial mobilisering av fattige og

undertrykte i deres kamp for bedre levekar og grunnleggende menneskerettigheter. Dette gjgres gjennom

bistandstiltak, holdningsskapende virksomhet og politisk bevisstgj@ring.

FORUTSs oppdrag er a mobilisere, organisere og gjgre folk, spesielt kvinner og barn, i stand til 3 utvikle sitt
potensial. De skal kunne kreve sine rettigheter og bekjempe fattigdom, urettferdighet og undertrykkelse
med demokratiske og fredelige midler. FORUTs mal er at folk far reell makt til @ endre sine liv (6).

Child Workers in Nepal (CWIN) | Nepal samarbeider FORUT med partnerorganisasjonen CWIN som er den
organisasjonen vi skal besgke i Nepal. CWINs innsats er rettet primart mot barn og barns rettigheter. Malet
er a gi barn og unge beskyttelse og a sette dem i stand til a ta vare pa seg selv. FORUT stgtter blant annet
Balika Peace Home, et transitthjem for kriserammede jenter, Self Reliance Centre, et arbeidstreningssenter
for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, som er den stgrste nasjonale krisetelefonen for barn i
Nepal, og den barne- og ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i Katmandu (det eneste
barnepsykiatriske tilbudet i landet) (7). Alle disse prosjektene er i Katmandu. Dette er steder vi vil besgke og
fa lov til 3 delta i deres aktiviteter.

Foretak og mentor

Vi inngar et samarbeid med foretak vi mener egner seg for a delta. De foretakene som deltok i
pilotprosjektet var: Scandic, AF-gruppen, Norconsult, Aker BP (to mentorer), Aker solution og
Eiendomsspar/Tromsg universitet.

Firmaene velger ut en person som skal delta i prosjektet og fungere som mentor for en deltaker som har hatt
sarkom. Sammen vil de ta utgangspunkt i personens behov og arbeide med de omradene han/hun vil utvikle.
Mentor skal bidra med ideer, kontakter, erfaring og kunnskap.

Pa oppstartsmgtet for mentorskapsprogrammet vil alle, bade deltakere og mentorer fa en god innfgring i
hva mentorskap innebaerer. Mentorene far mentale verktgy, rad og tips pa hvordan de skal handtere sin
rolle som mentor.

Bade deltakerne og mentorene vil ha regelbunden kontakt med veilederne i prosjektet. | Igpet av
prosjektperioden vil mentor bli ringt opp minst to ganger av veilederne for a fglge opp eventuelle
utfordringer. Prosjektleder, ansvarlig lege i prosjektet og veilederne er ogsa tilgjengelig for kontakt nar som



helst hvis problemer oppstar underveis. Relasjonen mellom personen som deltar og mentoren formes utfra
personens individuelle behov. En hver relasjon er derfor unik.

Forventninger til firma:

For a delta i mentorskapsprogrammet kreves en genuin interesse fra bade firma og mentor. Det vil kreve tid
og energi a delta, men a delta i prosjektet vil gi tilbake et utvidet perspektiv hos mentor og firmaets egen
tilvaerelse og ikke minst a se at det arbeidet mentor gjgr vil utgjgre en stor forskjell.

Hvem som helst kan i utgangspunktet bli mentor sa lenge han/hun har en genuin interesse i a hjelpe andre
og som er villig til 8 danne et forhold og til 4 kjenne og vise omtanke. En mentor skal veere troverdig og ha
evnen til 3 holde ting mellom mentor og deltaker. Mentor skal ikke veere skremmende, men apen og

omsorgsfull samtidig som det er viktig a kunne gi zerlige svar.

Alle mentorer vil fa opplaering i hva det vil si @ veere mentor og kan nar som helst under prosjektets gang ta
kontakt med veilederne for a fa rad og veiledning.

Evaluering

Deltakerne skal i Igpet av prosjektet fgre dagbok. Denne dagboken sendes inn til prosjektansvarlig minst
annenhver maned. Deltakeren kan skrive hva de gnsker i dagboken, men vil bli oppfordret til 8 ha fokus pa
mentorskapet. Mentorene vil bli ringt til minst to ganger i Igpet av prosjektet for a evaluere fortlgpende
hvordan mentorskapet fungerer.

Pilotprosjekt som gjennomfgres fra september 2017 til april 2018 skal evalueres etter avslutningen i april
2018. Det er gnskelig a intervjue alle deltakerne og mentorene for a kunne evaluere prosjektet godt.
Hvordan evalueringen vil gijennomfgres avhenger av prosjektets midler. Det vil vaere et ekstra fokus pa a
undersgke om deltakeren har merket noen forskjell nar det gjelder deres kroniske utmattelse.

Hvis evalueringene viser gode resultater er malet at dette skal bli et arlig prosjekt og inkludere flere
deltakere per ar. For at prosjektet ikke skal stoppe opp, vil en ny runde i mentorskapsprosjektet starte opp
parallelt med at pilotprosjektet evalueres.

@konomi og stpttespillere

Det er gratis for alle tidligere pasienter a delta. De vil fa dekket utgifter til reiser frem og tilbake til de tre
felles dagsmgtene og den avsluttende reisen.

Mentorene far ingen gkonomisk kompensasjon for a delta. Vi gnsker at firmaene som deltar skal bidra med
en sum pa 40 000 kr, 30 000 kr skal ga til utgifter for den avsluttende reisen til den personen foretaket er
mentor for. 10 000 kr per deltaker skal ga til a stgtte FORUT og CWIN.

De mentorene som gnsker a delta pa reisen til Nepal, ma selv dekke sine utgifter.



Sarkomer dekker 20 % Ignn til prosjektleder. For a kunne gjennomfgre prosjektet vil vi i tillegg spke penger
hos Nasjonal kompetansetjenste for sarkom, firmaer og stiftelser.

Ressurser:

Prosjektets to veiledere er ansvarlige for de tre felles mgtene som arrangeres i Igpet av prosjektet.

Veilederne i mentorskapsprogrammets pilotprosjekt fra 2017-2018 er Marit Gudim. Hun arbeider som
sosionom ved OUS-Radiumhospitalet og har mange ars erfaring med personer med sarkom. | tillegg er hun
utdannet familieterapeut. Den andre veilederen, Anne Mette Jacobsen, er onkologisk sykepleier med mange
ars erfaring med kreftpasienter og har arbeidet som veileder i mange ar. Hun har ogsa en master i sykepleie
og lederutdannelse. Anne Mette ble pensjonist varen 2016, men har sagt ja til 4 arbeide med
mentorskapsprogrammet. Mentorskapsprogrammet 2018-2019 vil tilstrebe og bruke de samme veilederne.

Sykepleier Charlott Vade er ansatt av pasientforeningen Sarkomer i 20 % i 2017. Hun er prosjektleder og har
ansvar for a gjennomfgre prosjektet.

Ivar Hompland er overlege pa Radiumhospitalet og deltaker i prosjektgruppen, han er tilgjengelig for
medisinske spgrsmal som eventuelt oppstar i I@pet av prosjektet.

Det leies inn eksterne foredragsholdere til samlingene for a fa formidlet den kunnskapen deltakeren og
mentorene har behov for.

Tidsplan

September 2018

Felles oppstartsmpte med gjennomgang av hva

mentorskap innebarer, hva sarkom er og veien videre, for deltakere og mentorer.

Alle som gnsker kan delta pa Den store kuledagen for pasienter, pargrende og etterlatte pa Akershus festning i
Oslo.

Oktober 2018

Individuell kontakt mellom medlem og mentor

Den store kuledagen - fagdagen. En fagdag pa Radiumhospitalet for 8 laere mer om sarkom, alle mentorene
kan delta pa denne dagen.



November 2018

Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer med veilederne.

Desember 2018

Individuell kontakt mellom medlem og mentor.

Januar 2019

Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer

med Marit Gudim eller Anne-Mette Jacobsen.

Mgte med informasjon om reisen til utlandet for medlemmer og mentorer.

Workshop for medlemmer og mentorer med veilederne.

Februar2019

Individuell kontakt mellom medlem og mentor

Mars 2019

Medlemmene, og de mentorer som gnsker det,

reiser til Katmandu i Nepal 7-10 dager sammen med veiledere.

April 2018

Medlemmet besgker deres bedrift med foredrag om mentorskapsprogrammet.

Avslutning av mentorskapsprogrammet med evaluering og workshop med veilederne.
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Fra september 2018 til april 2019 skal pasientforeningen Sarkomer gjennomfare et mentorprogram i samarbeid
med private firmaer og FORUT. Med dette gnsker vi & gi



G

de som har eller har hatt sarkom statte og veiledning pé veien videre. Les mer om detaljene i
Mentorskapsprogrammet i denne brosjyren, og send oss en sgknad hvis du gnsker a delta!



SARKOMER

Sarkom er mer enn en sykdom, kreft kan vaere usikkerhet pa seg selv og sin fremtid, pa sine verdier og sine drammer. Kreft snur opp ned pa livet og fremkaller ofte sparsmal
om liv og ded.

«FIKK DIAGNOSEN 12012,

LIKER IKKE ATENKE ELLER VISE AT DEN HAR PAVIRKET MEG BEMERKELSESVERDIG,
MEN REALITETENERATDENHARTATT LIVSGNISTEN FRAMEG»

~ JENTE 34 AR

MENTORSKAPS- PROGRAMMET
Noen ganger kommer sparsmalene i forbindelse med sykdommen, noen ganger seinere i livet. Hvem er jeg? Hvem gnsker jeg & vaere? Hva vil jeg med mitt liv?

Ved & delta i vart mentorprogram @nsker vi a gjare det lettere for deg som har fatt sarkom a mate disse tankene og sparsmalene - og hjelpe deg &

finne svarene. | lapet av hasten 2018 vil vi starte opp mentorprogrammet. Na tar vi imot din sgknad.

Sarkomer startethgsten opp sitt farste mentorskaps- programmedsyv deltakere og syvmentorer.

Programmet er enda ikke avsluttet, men har fatt sa gode tilbakemeldinger at vi na starter opp en ny gruppe.



Sarkomers mentorprogram skal stette medlemmer som har, eller har hatt sarkom. Ved at du deltar haper vi at du ut i fra dine forutsetninger skal fa utfordret din komfortsone
og bli bevisst pa hva som er viktig for deg for & fa gkt livskvalitet.

2 3

MENTORSKAPSPROGRAMMET VIL FOREGA FRA
SEPTEMBER 2018 TIL APRIL 2019 OG VIL BESTA AV TRE DELER

«JEGFOLER JEGHAR STAGNERT

PAVEIEN TILBAKE TIL DET "VANLIGE LIVET" OG SLITER MED AAKSEPTERE AT
LIVET ALDRI KOMMER TIL A BLI DET SAMME IGJEN»

-JENTE31AR

DEL1

DEL 2



DEL 3

Du vil fa kontakt med et firma som ogsa deltar i mentor- programmet. Firmaet har valgt uten person, en mentor, som er deres representant. Med utgangspunktidine behov
vildu,

sammen med mentor, arbeide med de omradene som du gnsker & utvikle. Det kan for eksempel veere 2 komme uti arbeidslivet, begynne a studere, fa et mere sosialtliv,
begynne atrene eller annet. Hensikten er at mentor skal fungere somen person som du far individuell statte og oppbakking fra. Din mentor skal bidramed ideer, kontakter,
erfaringer og kunnskap.

Sammenmeddeandre medlemmene somermediprosjektet vil du delta pa tre dagsmeter. Sarkomer vil leie inn to erfarne veiledere som er ansvarlige for disse matene. Vi
vilogsa leie innpsykolog og/eller coachvedbehov. Vedhjelpav avelser og samtaler vil du fa hjelp til  definere hva som er viktig for deg for a gke livskvaliteten.

| mars reiser alle deltakerne, og de mentorene som @nsker det, il Katmandu i Nepal. Vi samarbeider med bistandsorganisasjonen FORUT og deres nepalske

partnerorganisasjon CWIN (Child Workers In Nepal Concerned Centre). Vi vil besgke noen av prosjektene deres, blant annet Balika Peace Home, et transitthjem for
kriserammede jenter, Self Reliance Centre, et arbeidstreningssenter for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, som er den starste nasjonale krisetelefonen for barn |
Nepal, og den FORUT-stettede barne-

0g ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i

FORTS. DEL 3

DETER N@DVEN- DIG
ATDU



Katmandu. Ved amagte personer paetsted somerannerledes enn det du er vant til, far du mulighet til refleksjon og en gkt forstaelse av deg selv og andre i envanskelig situasjon.
Reisen skal ogsa inneholde andre former for rehabilitering og du skal delta pa aktiviteter og opplegg som utfordrer din komfortsone og har som mal & utvikle og styrke deg.

- Deltar pa oppstarten av mentorprogrammet den 7. september 2018, sammen med de andre deltakerne, mentorer og veiledere. Matet vil forega i Oslo.

- Deltar pa informasjonsdag om utenlandsreisen i Oslo i januar.

- Blirmed paen reise til utlandet i 7-10 dager i mars 2019.

« Kanveere paplassiOslonar mentorprogrammetavsluttesi april 2019.

« Holderkontaktmed dinmentor minsten gang hver maned (mate/telefon). Har mulighet for @ mate din mentor ved to anledninger, i tillegg til Sarkomers obligatoriske
mater i september,januarogapril.

« Arbeidermedoppgaversomduvilfautlevert.

= Skriver regelmessig dagbok.

* Besgker detfirmaet som din mentor arbeider i og forteller om din deltakelse imentorprogrammet og hva det har betyddfordeg.

HVA KOSTER DET A DELTA?

HVORDAN S@KER JEG?

Ingenting. Mentorprogrammet er gratis for deg som er medlem. Sarkomer vil sta for reiser og kostnader i forhindelse med alle obligatoriske mater og aktiviteter. Kostnaden i
forbindelse

med utenlandsreisen vil bli betalt av det firmaet som deltar i prosjektet.

Falgende informasjon er obligatorisk i din sgknad:

= Navn, personnummer, adresse, telefonnummer.
* Din bakgrunn (fortell litt om deg selv).
* Hvorfor gnsker du & delta i mentorprogrammet?



« Hva gnsker du @ oppna med mentorprogrammet?
Hva vil du leere deg?

* Har du noe psykiske eller fysiske funksjonshinder?
« Nar du fikk din diagnose og hvordan pavirker den deg i dag?

Senddinsgknadtil prosjektansvarlig Lotta Vade, cro@ous-hf.no, seinest den 15. juni 2018.
Hvis du har problemer med 4 lage en skriftlig seknad, sa er du velkommen til & ringe Lotta, som kan hjelpe deg. Du kan ringe henne pa telefon 22 93 50 10 eller pa mobil 97 06

48 34.

Hvis noe er uklart, ta kontakt, s& forklarer vi mere. Merk at antall plasser er begrenset.

09/2018

10/2018
11/2018

12/2018
01/2019

02/2019


mailto:cro@ous-hf.no

03/2019

04/2019

9. September: Felles oppstartsmgte med gjennomgang av programmet sammen med deltakerne, mentorer og personer fra Sarkomer. Felles middag.
10.  September: Alle som gnsker kan delta pa Den store kule- dagen for pasienter, pararende og etterlatte pa
AkershusfestningiOslo.

Individuell kontakt mellom deltaker og mentor

Individuelle samtaler pa telefon for alle mentorer med en av veilederne. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor

Mate med informasjon om reisen il utiandet for deltakere og mentorer. Dagsmate for deltakere ogmentorer. Individuelle samtaler patelefon for alle mentorer med en av
veilederne. Individuell kontakt mellom deltaker og mentor

Individuell kontakt mellom deltaker og mentor Deltakere, og de mentorene som gnsker det,
reisertilKatmanduiNepal 7-10 dager sammenmed veilederne og personer fra Sarkomer.

Du besgker, sammen med en din mentor, det firma som har valgt & stette deg. Du/dere legger frem en presentasjon om mentorprogrammet der du forteller om dine erfaringer
med prosjektet. Ved behov vil du fa hjelp med presentasjonen av personer i prosjektet, den kan for eksempel forega som en samtale mellom deg og veileder eller mentor.
Avslutning av mentorprogrammet med felles middag, evaluering og et dagsmate for deltakere og mentorer med veilederne.

FORUT SITT ARBEID



FORUT er en norsk histandsorganisasjon som jobber for @ med- virke til sosial mobilisering av fattige og undertrykte i deres kamp for bedre levekar og grunnleggende
menneskerettigheter. Dette gjgres gjennom bistandstiltak, holdningsskapende virk- somhet og politisk bevisstgjaring. FORUTS oppdrag er & mobili- sere, organisere og gjare folk,
spesielt kvinner og bam, i stand til & utvikle sitt potensial. De skal kunne kreve sine rettigheter og bekjempe fattigdom, urettferdighet og undertrykkelse med demokratiske og
fredelige midler. FORUTs mal er at folk far reell makt til & endre sine liv. FORUT er en forkortelse for FOR UTvikling, og organisasjonen er eid av de norske freds- og
edruskapsorganisasjonene IOGT, Juvente og Juba.

| Nepal samarbeider FORUT med partnerorganisasjonen CWIN (Child WorkersinNepal), somerdenorganisasjonenviskal besgke iNepal. CWINs innsats er rettet primaert mot
barnog barns rettigheter. Malet er & gi barn og unge beskyttelse og & sette demi stand til & ta vare pa seg selv. FORUT statter blant annetBalika Peace Home, ettransitthjem
forkriserammede jenter, SelfReliance Centre, etarbeidstreningssenter for vanskeligstilte ungdommer, Child Helpline 1098, somer den starste nasjonale krisetelefonen for

barniNepal, ogden

barne- og ungdomspsykiatriske avdelingen ved barnesykehuset i Katmandu (det eneste barnepsykiatriske tilbudetilandet). Alle disse prosjektene er i Katmandu. Dette er steder
vivil besgke og deltaideres aktiviteter.
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Sarkomer er en norsk pasient- og likepersonorganisasjon
for alle berart av sarkom. Organisasjonen har som mal &
gjere informasjon om en sjelden kreftdiagnose mer

tilgjengelig, bidra til bevissthet og kunnskap om sarkom
hos farstelinje helsepersonell, samt veere et forum og en
mateplass for sarkombergrte.

Sarkomer ble stiftet 1. oktober 2011 og
er tilsluttet Kreftforeningen.

Les mer pa sarkomer.no



Mulige tiltak:

4.

Ved avdekket behov for helsehjelp (innad OUS eller lokalt). Tiltak og videre

henvisning diskuteres med lege. Pasienten kan henvises innad i OUS eller lokalt.

Ved behov henvisning til:

- Kardiolog

- Endokrinolog

- Gynekolog

- Nevrolog

- Smerteteam

- Sexolog

- Tannlege

- Erneeringsfyseolog
- Fysikalsk medisiner

Ved avdekket behov for fysikalsk rehabilitering eller praktisk tilrettelegging.

Mulige tiltak diskuteres med legen :

- Fysioterapeut

- Spesialist i lymfedrenasje

- Rehabiliteringsopphold
-Ergoterapeut i kommunen

- Kreftkoordinator i kommunen

Ved avdekket behov for psykososial rehabilitering:
- Psykiater/psykolog

- Sosionom

- Pasientkurs

- Varda senter

- Likemanns tilbud

Oppfelging etter timen

Ringetime neste uke for endelig avklaring av tiltak som settes i gang
Oppfelgingstime etter 6 mnd.

Adendum 2

Prosjektbeskrivelse

Arbeidstittel:
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«Livskvalitet i ny normalen»

Poliklinisk tilbud til kreftfriske tidligere opererte sarkompasienter med sammensatte plager
og symptomer. Et prgveprosjekt.

Kort beskrivelse av prosjektet

Etter & ha gjennomgatt et langt behandlingsopplegg for sitt sarkom skal den enkelte
pasient inn i et langt og for noen livslangt kontrollopplegg.
Oppfelging av pasienter som har veert behandlet for et sarkom har som formal:

3. Oppdage tilbakefall av sykdommen (metastaser eller lokalt residiv).

4. Kartlegge evt. seneffekter etter behandlingen og iverksette ngdvendige tiltak.

Pasienter som gar til kontroller pa ortopedisk poliklinikk har som regel veert operert
for sarkom, men har ofte ogsa fatt multimodal behandling. Mange av
dissepasientene har sammensatte plager og symptomer som kan relateres til
gjennomgatt behandling. | en travel kontrollpoliklinikk er det ofte ikke gitt ngdvendig
rom for @ snakke med pasienter om ting som er vanskelig eller utfordrende i
hverdagen.

Vi gnsker a etablere et poliklinisk tilbud som vil supplere en vanlig kontrollpoliklinikk
pa avdeling for kreftortopedi. Pa denne poliklinikken vil pasienter fa satt av en time
til samtale med en erfaren kreftsykepleier. Man skal hjelpe pasienter med a
identifisere problemer ved a bruke et validert verktgy og strukturerte samtaler. Man
vil i samarbeid med pasienten sette opp en plan hvordan man kan ta tak i disse
problemene.

Spesielle utfordringer ved multimodal behandling av sarkom:

Fatigue

Fatigue er et hyppig forekommende symptom hos sarkompasienter. Fglelsen av
utmattelse og kraftlgshet er plagsom og invalidiserenede. Tilpasset fysisk trening er

gunstig og gir bedret livskvalitet (246) (Evidensgrad A)
Smerter

Bade cellegiften, den ortopediske operasjonen og evt stralebehandling kan forarsake
perifer polynevropati og andre nevrogene smertetilstander. Fysioterapitiltak som
innebaerer sansemotorisk stimulering og @velser kan lindre plagene. Ulike former for
avspenningsteknikker kan vaere positivt.

Sentrale nevrologiske utfall

Sentrale nevrologiske utfall kan oppsta som en komplikasjon til cellegiften eller til
kirugi. Fysioterapeuten ma straks melde fra til vakthavende onkolog hvis pasienten
har slike symptomer.

Svekket hjertemuskulatur

Cellegiften Doxorubicin hgrer til gruppen antracykliner og virker toksisk pa
hjertemuskulaturen. Det kan vaere restriksjoner pa intensiteten i
18
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utholdenhetstrening. Dette ma avklares i hvert enkelt tilfelle i samarbeid med
onkolog.
Lave blodverdier

Leukopeni og trombocytopeni opptrer regelmessig mellom kurene og kan blant annet fgre til at pasienten ma isoleres. Fysisk
trening kan vaere kontraindisert ved hgy grad av generell sykdomsfglese, hgy feber og/eller svaert lave trombocytter. Grad av
fysisk aktivitetsniva avtales i samarbeid med onkolog.

Osteoporose og fare for fracturer

Bade cellegiften, andre medisiner, inaktivitet/langvarig avlastning og ikke minst stralebehandling disponerer for osteoporose. Det er
viktig at fysioterapeuten er klar over dette i forbindelse med treningen og nar pasienten skal gke belastningen. @demer

Ulike former for gdem kan ramme sarkompasienter og aktuelle fysioterapitiltak som f.eks komplett manuell lymfedrenasje settes i
verk.

Hvilke pasienter skal henvises

Pasienter som gar til oppfglging pa ortopedisk poliklinikk pa Radiumhospitalet skal fa informasjon om at slik tilbud eksisterer. Tiden
etter avsluttet kreftbehandling ma vaere mer enn 1 ar. Pasienter som gnsker det skal henvises.

Far poliklinisk time

Pasienten som henvises til time pa «Livskvalitet i ny normalen» vil fa et skjiema som de kan fylle ut og ta med seg til poliklinisk
time. Skjema skal vaere et hjelpeverktgy for a identifisere og avgrense hvilke problemer pasienter gnsker a ta tak i i fgrste
omgang.

Poliklinisk time

Samtalen begynner med a kartlegge pasientenes situasjon. Det skal dokumenteres i eget notat i DIPS som
skal inneholde: Generell del:

- Kort oppsummering av behandling, hva som er gjort, nar avsluttet

- Pasientenes navaerende familiesituasjon og boforhold

- Pasientenes navaerende yrkesliv (utdanning) og gkonomi, sykemelding, ufgretrygd.

- Beskrivelse av hvilke tiltak/rehabilitering pasienten har hatt

- Mobilitet. Hvilke fritidsaktiviteter pasienten er med pa.

- Smerter (bruke beskrivelse og VAS skjema)

- Medisinbruk, inkludert smertestillende

Madlrettet del:

- Oppsummering av symptomer og plager som pasienten har krysset av pa skjema.
- Pasienter som sliter med fatique bes om a fylle ut «Fatigue skjema»
- Etter samtale med pasienten — oppsummering hvilke problemer pasienten gnsker a ta tak i i ferste omgang
- Individuell plan
Blodprgver eller andre undersgkelser:
- Blodprgver
- Bentetthetsmaling
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Vedlegg 3

Dokumentasjon for at helsetjenesten er kompetansesvak

Fagomrade om utredning, diagnostisering, behandling, rehabilitering og oppfa@lging av pasienter med sarkom er kompetansesvakt bade nasjonalt
og internasjonalt. Dette gjenspeiles i dokumentert fatum at overlevelsen av pasienter med sarkom (med unntak av GIST pasienter) ikke har
bedret seg i Igpet av siste 25-30 ar, og at det ikke har kommet nye og effektive medisiner som brukes i fgrstelinje behandling (igjen med unntak
av behandlingen av GIST). Det brukes stort sett samme hggttoksiske preparater i fgrstelinje behandling som man gjorde pa 70-80 tallet, allikevel
seneffekter og livskvalitet etter denne tunge behandlingen ikke er godt nok utredet og dokumentert. Det er heller ingen kunnskapsbasert system
for intervensjon som kan minimalisere eller forebygge seneffektene.

Dokumentasjon:
Nasjonalt handlingsprogram.

Publikasjon som dokumenterer darligere overlevelse av sjeldne kreftdiagnoser (inkludert sarkom) og mangel pa standardiserte
behandlingsregimer:

Gatta G, Trama A, Capocaccia R; RARECARENet Working Group. Epidemiology of
rare cancers and inequalities in oncologic outcomes. Eur J Surg Oncol. 2017 Sep
19. pii: S0748-7983(17)30685-6. doi: 10.1016/j.ejs0.2017.08.018. [Epub ahead of

print] PubMed PMID: 29032924.

Publikasjon som dokumenterer manglende bedring av overlevelsen i uselektert pasientkohort i Skandinavia: Zaikova O, Sundby Hall K, Styring E, Eriksson
M, Trovik CS, Bergh P,Bjerkehagen B, Skorpil M, Weedon-Fekjaer H, Bauer HC. Referral patterns,

treatment and outcome of high-grade malignant bone sarcoma in Scandinavia--SSG
Central Register 25 years' experience. J Surg Oncol. 2015 Dec;112(8):853-60. doi:

10.1002/js0.24074. Epub 2015 Oct 19. PubMed PMID: 26482729.

Det er svak kompetanse og manglende kunnskap om behandlingsresultater av sarkom i Norge fordi man mangler nasjonalt verktgy
(kvalitetsregister) for a overvake og formidle behandlingsresulteter. Som fglge er men ikke i stand til @ vurdere om det er noen geografisk
forskjell i hvilken utredning og behandling pasientene far, om anbefalinger i nasjonalt handlingsprogram fglges opp og hvilke resultater man
oppnar.

Dokumentasjon:

Listen over Nasjonale kvalitetsregistre: https://www.kvalitetsregistre.no/registeroversikt

Kunnskapsgrunnlaget for mesteparten av etablert sarkombehandling er svak. Det er fa randomiserte studier av god kvalitet som eksisterende
behandlingsprinsipper er bygget pa. Gjennomfgring av randomiserte studier pa en sjelden og heterogen sykdom er vaert kompliserte og man kan
ikke regne med at slike studier vil komme i fremtiden. Per i dag er det ingen planlagte store randomiserte studier i behandling av blgtvevssarkom
eller bensarkom. Man er avhengig av retrospektive studier og kontinuerlig overvaking av behandlingsresultater for evidensbasert vurdering og
endring av eksisterende praksis.

Dokumentasjon: Vurdering av evidensniva i anbefalingene i Nasjonalt handlingsprogram — mesteparten av anbefalingene oppnar ikke hgyt
evidens grad. Ny storrevisjon av nasjonalt handlingsprogram ligger hos Helsedirektoratet og blir publisert i Igpet av kort tid.

Etter etablering av pakkeforlgp for kreft har man fatt mer fokus pa pasientforlgp fra henvisning til sarkomsenter til start av behandling. Men man
har ikke klart @ etablere parameter pa hvor stor andel av sarkompasienter inkluderes i pakkeforlgpet, og effekten av pakkeforlgpet er ikke
evaluert. Det eksisterer ingen etablerte retningslinjer eller veiledninger om hvordan pasienter skal utredes i primaerhelsevesenet og
pasientforlgp fgr henvisning til sarkomsenter er ikke definert.

Dokumentasjon: https://statistikk.helsedirektoratet.no/HtmlViewer.ashx?Dd Contentld=12e2a534-5bde-47c0-8d60-e6ae90f8d538
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Pasientperspektivet i pasientenes utrednings- og behandlingsforlgp er ikke definert eller ivaretatt.
Dokumentasjon: PROM er ikke implementert

Det er ingen kunnskapsbasert og strukturert anbefaling om rehabilitering etter kirurgi for sarkom eller evaluering av funksjonelt resultat.

Dokumentasjon: det finnes verken system eller dokumentasjon for det.
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Kompetansespredningsplan 2017 - 2018

Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom

Sarkom er en sjelden krefttype som oppstar i bindevev og utgj@r ca 1 % av alle nye krefttilfeller. Svulstene oppstar oftest i ekstremiteter, trunkus og buk. Det
diagnostiseres ca 40 - 50 nye bensarkom og ca 300 blgtvevssarkomer hvert ar i Norge. Pasienter i alle aldersgrupper kan bli rammet av sarkom, men hos
barn og tenaringer er sarkom den nest hyppigst kreftform.

Korrekt og rask diagnostikk er avgjgrende for a bedre pasientenes overlevelse og funksjonalitet. Tjenesten skal bygge opp og spre kompetanse om utredning
og behandling av sarkomer for a bidra til gkt kvalitet i helsetjenesten.

Tjenesten driver forskning og utstrakt formidlingsvirksomhet gjennom kurs, undervisning og konferanser rettet mot helsevesen, helsemyndigheter,
pasientorganisasjoner og allmennheten.

Det er et mal at kompetansen blir likeverdig tilgjengelig og at det bygges opp faglige nettverk i alle helseregioner som kan overta og viderefgre
kompetansetjenestens oppgaver.

Tjenesten driver ikke pasientbehandling.
Tjenesten er lokalisert ved Oslo Universitetssykehus, Radiumhospitalet
Denne planen er utarbeidet i samarbeid mellom Nasjonal kompetansetjeneste for sarkom og faglig referansegruppe oppnevnt for tjenesten.

Kompetansespredningsplan revideres pa referansegruppemsgter.

Kompetansespredningstiltak | Malgrupper Virkemidler/metoder/samhandling Tidsaspekt

Informasjon om tjenesten Helsepersonell Nettbasert informasjon — tjenestens hjemmesider og Kontinuerlig oppdatering
Publikum sarkom.no

Nasjonalt Handlingsprogram | Helsepersonell Regelmessig oppdatering og revisjon av Nasjonalt Stor revisjon i 2017




Pasienter

handlingsprogram

Man har som mal a gjgre
vurdering om hvilke deler
av handlingsprogrammet
som skal oppdateres
annet hvert ar.

Kurs og
kompetansespredning rettet
mot primaerhelsetjeneste

Fastleger
Fysioterapeuter
Kiropraktorer

annet helsepersonell

Den Store Kule Dagen, fagdag. Nasjonalt kurs som er
godkjent som Legeforeningens utdanningskurs for
allmennpraktikere. Arrangeres hvert ar i Oslo. Program
og informasjon vil finners pa
http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-
store-kule-dagen

Lokale kurs helseregioner.

Utarbeide flowchart skjema for utredning av kuler og
klumper i primarhelsetjeneste

Dato for neste kurs er
12.10.2018

Minst et kurs i Igpet av
2018

Farste preveprosjekt
giennomfgres 3-4 kvartel
2017 - 1-2 kvartal 2018.
Fgrste evaluering og
publisering 3 kvartal 2018

Kurs og
kompetansespredning rettet
mot spesialisthelsetjeneste

Sykehusleger
Sykepleiere

Bidrag til obligatoriske kurs for LIS leger (obligatorisk kurs
for ortopeder, kurs i skjelettradiologi, straleterapi kurs)
og videreutdanning i spesialsykepleier

Kontinuerlig regelmessig
arbeid

Kompetansespredning ved
fagmeter, konferanser og
kongresser

Helsepersonell som
jobber med sarkom
Forskere

@vrige deltagere

Faggruppemgte pa Onkologisk forum
Faggruppemgter pa arbeidsmgter til Skandinavisk

Presentasjoner i form av poster, abstracts og/eventuelt
muntlig fremfgring.

Avholdes hvert ar
Lgpende, 2 mgter i 2018

Lgpende

Kompetansespredning rettet
mot pasienter og pargrende

Pasienter, pargrende og
etterlatte

Den store Kule Dagen, pasientdag. Holdes hvert ar i Oslo
pa Akershus festning. Pasientdag med pasientkurs (flere
parallelle sesjoner), sosial aktivitet med fokus pa livsglede
og samhold, og underholdning.

3 kvartal 2018



http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-store-kule-dagen
http://www.sarkomforum.no/index.php?page=den-store-kule-dagen

Sarkomdagen i Bergen, pasientdag og pasientkurs

Informasjonsbrosjyrer med fokus pa noen konkrete
utvalgte diagnoser

Mobilapplikasjon (App) for pasienter og pargrende

27.04.2018

2-3 kvartal 2018

1-2 kvartal 2018

Kompetansespredning om
kvalitet pa behandling og
overvakning av
behandlingsresultater

Helsepersonell
Allmenheten

Kvalitetsregister for sarkom i Kreftregisteret

Publisering av arsrapport fra Kreftregisteret

Publisering av arsrapport for lokalt kvalitetsregister (OUS)

Klargjgring for
registrering av
pasientdata i 3-4 kvartal
2018.

Publisering av fgrste
arsrapport i 2020

1 kvartal 2018

Forskning og
forskningsveiledning

Helsepersonell,
forskere, allmenheten

Oppbygning av forskningsnettverk, deltagelse i
forskningsprosjekter, publisering av vitenskapelige
artikler

Lgpende arbeid




Y§ Helsedirektoratet

Helhetlig gjennomgang av nasjonale
kompetansetjenester i spesialisthelsetjenesten 2018

Sparsmal til tjenestens faglige referansegruppe

SETT MARK@REN | DET GRA FELTET F@R DU STARTER SKRIVINGEN.

Navn pa tjenesten: | Nasjonal kompetansetjeneste for sarkomer

Lokalisering: Radiumhospitalet, Oslo Universitetssykehus

1. Erdet lagt til rette for at referansegruppen kan utgve sin funksjon i trad med sitt
mandat ? (jf. kiernemandat for referansegruppene)

Ja

2. Erreferansegruppens sammensetning dekkende for kompetansetjenestens
ansvarsomrade og oppgaver?

Ja

3. Erdet lagt til rette for aktiv brukermedvirkning i referansegruppens arbeid?

Ja

4. Hvor ofte arrangeres det mgter mellom tjenesten og referansegruppen?

Vanligvis 2 ganger arlig

5. Far den enkelte helseregion dekket sitt behov for kompetanseoppbygging innenfor
kompetansetjenestens ansvarsomrade? Gi en kort beskrivelse.

Ja. Tjenesten er pa tilbuds-siden for tilrettelegging av event. hospitering, og er
tilgjengelige om det skulle veere gnsket bistand i forbindelse med kurs/mgter.

6. Beskriv hvilke tiltak som er iverksatt for a viderefgre kompetansetjenestens arbeid i alle
regionene — evt. nasjonalt.

Kompetansetjenesten arbeider utrettelig for & spre kunnskap om sarkom, og korrekt
ivaretakelse av disse pasientene gjennom bla. deltakelse pa spesialist-kurs, initiering og




stimulering til forskningsaktivitet, nettbasert sgkbar info (herunder nylig ogsa egen film om
sarkom spredt i sosiale medier), og egen faglig sesjon pa onkologisk forum. Tjenesten formidler
ogsa info om skandinaviske og internasjonale arenaer for kunnskaps-opdatering. Sist, men ikke
minst et energisk arbeid for viderefgring av et Nasjonalt kvalitetsregister som vil vaere av stor
betydning for naermere kartlegging av aktivitet, og ikke minst sikre likeverdig behandling og
kvalitet i hele landet. | forlengelsen av det fglger en szers viktig koordinering med oppdatering av
Nasjoanlt handlingsprogram.

7. Dersom det er behov for a viderefgre kompetansetjenestens virksomhet, gi en
begrunnet beskrivelse av hvorfor dette er ngdvendig.

Sarkom er et lite, men szers viktig fagfelt med stor betydning for aktuelle pasienters
videre funkjsonelle liv. Det er forholdsvis sma miljger, sann at en slik samlende og
stpttende tjeneste i ryggen er av szerlig stor betydning.

Tilleggsinformasjon

8. Det bes om eventuell tilleggsinformasjon som er viktig a ta hensyn til ved helhetlig
vurdering av denne nasjonale kompetansetjenesten.

Signering av ansvarlig leder

Dato og navnet pa den som har skrevet denne tilbakemeldingen:

01.03.2018 Eivind Smeland, Overlege dr med, UNN,Tromsg

040118 arl





