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FORORD

Evalueringen av Kontor for klinisk kreftforskning er gjennomfgrt av Telemarksforsking-
B¢ pa oppdrag fra Kreftforeningen. De kliniske kreftforskningskontorene ble opprettet pa
initiativ fra Kreftforeningen i fgrste halvdel av 1990-tallet, som en del av satsingen pa kli-
nisk kreftforskning. Kontorene er lokalisert ved Radiumhospitalet, Rikshospitalet, Ulleval
universitetssykehus, Haukeland universitetssykehus, St. Olavs Hospital og Universitetsy-
kehuset i Nord-Norge.

Evalueringen har foregatt vinteren/varen 2007. Solveig Flermoen var prosjektleder fra
oppstarten i desember 2006 og fram til Mari Torvik Heian overtok prosjektlederansvaret i
mai 2007. Solveig Flermoen og Mari Torvik Heian har statt for den kvalitative delen av
evalueringen, hovedsakelig basert pa kvalitative intervju. Joar Sannes har vart ansvarlig
for spgrreundersgkelsen. Geir Mgller har medvirket i utviklingen av prosjektet og deltatt i
utformingen av rapporten.

Vi vil rette en takk til Bente @verli som har vert var kontaktperson i Kreftforeningen og til
referansegruppen som har kommet med nyttige og konstruktive kommentarer underveis i
arbeidet. En spesiell takk rettes ogsa til vare kontaktpersoner ved de seks kontorene som
har lagt til rette for gjennomfgringen av bade intervjuundersgkelsene og brukerundersgkel-
sen. Takk ogsa til alle informantene som har stilt opp til intervju i en hektisk arbeidshver-
dag.

Bg i Telemark, september 2007

Mari Torvik Heian
Prosjektleder
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SAMMENDRAG

Denne evalueringen er utfgrt pa oppdrag fra Kreftforeningen. Hovedproblemstillingen i
evalueringen har vert hvilken rolle de kliniske forskningskontorene har, og hvordan denne
rollen ivaretar interessene til henholdsvis Kreftforeningen og brukerne av tjenestene. For-
malet med kontorene er a styrke den kliniske kreftforskningen.

I evalueringen gis fgrst en beskrivelse av organiseringen og hvordan virksomheten er lagt
opp ved de seks kontorene. Det innebzrer en beskrivelse av formell organisering, malset-
tinger, bemanning, samarbeidspartnere og finansiering. Deretter rettes sgkelyset mot hvilke
erfaringer ulike aktgrer har med kontorene og hvordan de vurderer virksomheten. Med
dette som grunnlag drgfter vi organisatoriske forhold i lys av diskusjonen om Kreftfore-
ningens rolle og ansvarsfordelingen i klinisk kreftforskning i Norge. Avslutningsvis disku-
teres noen alternativer som kan vare hensiktsmessige i den videre driften av kontorene.

Metode

Undersgkelsesopplegget har vert tredelt og basert pa bade kvalitative og kvantitative til-
narminger. For det fgrste har vi gatt gjennom arsrapporter fra kontorene fra 2002-2006 i
tillegg til annet relevant skriftlig materiale. For det andre har vi gjort personlige intervju
med personene ved kontorene som er ansatt av Kreftforeningen, styringsgruppemedlem-
mer, brukere av kontorene (kliniske forskere), samt enkelte andre sentrale personer i virk-
somheten. Til sammen utgjgr dette 30 informanter. For det tredje har vi gjennomfgrt en
sporreundersgkelse rettet mot kliniske kreftforskere som har benyttet seg av kontorenes
tjenester, samt de som har mottatt kortidsstipend fra Kreftforeningen via disse kontorene.
Til sammen ble spgrreundersgkelsen sendt til 107 respondenter. Det ble gjort to purrerun-
der. Til tross for relativt lav svarprosent (55 %), vurderte vi at antall respondenter var til-
strekkelig for a gjgre analyser til vart formal, men poengterer at resultatene ma tolkes med
omhu.

For a danne oss et inntrykk av hvor godt Kreftforeningens kliniske kreftforskningskontor
er kjent i miljgene utenfor universitetssykehusene, gnsket vi a gjennomfgre en tilleggs-
spgrreundersgkelse, blant klinikere ved andre sykehus. Det var svert liten respons pa den-
ne undersgkelsen. Heller ikke et alternativt opplegg, som gikk pa a kontakte aktuelle per-
soner via e-post og telefon, lyktes vi innenfor prosjektets rammer. Det er derfor viktig a
merke seg at evalueringen er basert pa erfaringer, uttalelser og vurderinger fra aktgrer som
selv er involvert i kontorene. Vi kan ikke se bort ifra at det hadde kommet fram mer nyan-
serte synspunkt dersom potensielle brukere hadde inngatt i datagrunnlaget.

Organisering
De seks kontorene for klinisk kreftforskning er lokalisert til Radiumhospitalet, Rikshospi-

talet, Ulleval sykehus, Haukeland universitetssykehus, St. Olavs hospital og Universitets-
sykehuset i Nord Norge. Med unntak av kontoret ved Radiumhospitalet, som har eksistert
siden 1980-tallet, ble kontorene pa initiativ fra Kreftforeningen opprettet pa litt forskjellige



tidspunkt pa begynnelsen av 1990-tallet. Finansieringen fra Kreftforeningen fglger avtalen
de har med sykehusene. Det innebarer at foreningen finansierer én stilling ved hvert kon-
tor, med unntak av KKF ved Radiumhospitalet, der de Ignner tre ansatte. Driftsmidlene pa
50 000 kroner per ar er de samme til alle kontorene. Hvert kontor har en styringsgruppe
som er ansvarlig for langsiktige strategier, ledelse og drift.

Med unntak av kontoret ved Haukeland, er alle kontorene samlokalisert med andre forsk-
ningsenheter som driver tilsvarende virksomhet. Det viser seg a vare hensiktsmessig av
flere grunner. For det f@grste gir det stordriftsfordeler fordi de er flere medarbeidere som
kan bistd hverandre i arbeidet. For det andre reduserer det sarbarheten fordi de til dels kan
utfgre hverandres oppgaver ved fraver. Samlokaliseringen er for det tredje viktig for faglig
fellesskap, samarbeidsrelasjoner og arbeidsmiljg.

Funksjoner
Kontorene har mange funksjoner. Primert skal de administrere de kliniske studiene de har

ansvaret for. Enten en studie gar over hele Norge, Skandinavia eller i andre land, kreves en
god logistikk for innhenting av data som er adekvat. Dette er kjerneoppgaven til kontorene.
I dette ligger det at kontorene er involvert fra planleggingsfasen av studiene, i forhold til
forskningsdesign, utforming av ulike skjema og valg av databaseverktgy. Kontorene star
ogsa for randomisering av pasienter, innsamling og kontroll av skjema, purring pa mang-
lende data, innlegging av data i databasen og utskriving av rapporter. Ved avslutning av
studiene er oppgavene databehandling, fremstilling av resultater og i noen tilfeller deltakel-
se i publiseringen. Kontorene kan ogsa ha funksjoner i nasjonale og internasjonale studier
hvor de selv ikke er hovedsekretariat. Her har kontorene ofte i oppgave a samle inn skjema
og sgrge for purringer fra eget sykehus eller ellers i helseregionen. Kontorene fungerer slik
som et bindeledd mellom hovedsekretariatet og klinikkene.

Informantenes vurderinger og brukerundersgkelsen

Hovedinntrykket datamaterialet gir, er at informantene i evalueringen stiller seg meget
positive til kontorenes virksomhet. Den kompetansen i forhold til klinisk kreftforskning
som har blitt utviklet i de arene kontorene har eksistert, ses pa som svart verdifull. Dette
kommer til uttrykk bade i intervju med de ansatte ved kontorene, styringsgruppemedlem-
mer og ikke minst blant de som er brukere av tjenestene. Faktisk mener samtlige av vare
brukerinformanter at den bistanden de far fra kontorene, er helt ngdvendig for deres forsk-
ning. Et viktig suksesskriterium, som alle brukerinformantene trekker fram, er narheten til
kontorene. At det er fysisk kort avstand mellom kontorene og de kliniske avdelingen og at
de ansatte ved kontorene er tilgjengelig pa kort varsel, ses pa som essensielt i de kliniske
forskernes travle arbeidshverdag. Resultatene fra spgrreundersgkelsen stgtter ogsa opp
under det bildet de kvalitative intervjuene utgjgr. Majoriteten av respondentene mener kon-
torene 1 stor grad tilfredsstiller deres behov for sekretariattjenester i forskningsarbeidet.
Videre viser ogsa spgrreundersgkelsen at den geografiske narheten forskerne har til konto-
rene, er viktig.



Bade intervjuene og brukerundersgkelsen viser at manglende kapasitet, lav bemanning og
sarbarhet er kritiske punkter. Dersom Kreftforeningen gnsker a opprettholde, viderefgre og
eventuelt styrke den infrastrukturen som kontorene utgjgr i dag, vil det med andre ord in-
nebare a gke antall stillinger. Et viktig poeng er ogsa a gjgre den kompetansen og kunn-
skapen som datamanagerne har opparbeidet seg, mindre personavhengig.

Hovedaktgrenes roller

Kreftforeningen, universitetssykehusene og forskerne med sine kliniske studier er de tre
hovedaktgrene som utgjgr virksomheten til kontorene. Til sammen danner disse et trekant-
forhold, som kontorene er avhengige av for at de skal fungere. Pa basis av dette forholdet
er kontorene bygd opp, og utviklet, gjennom 10-15 ars praksis. I forhold til klinisk kreft-
forskning representerer kontorene spesialisert kompetanse og verktgy for gjennomfgring
av omfattende kliniske studier som gar over lang tid. Dette ses pa som avgjgrende for mye
av den kliniske kreftforskningen som har vert drevet i Norge i Igpet av disse arene. Sa kan
det stilles spgrsmal om Kreftforeningen skal bruke ressurser pa a opprettholde og videreut-
vikle denne strukturen, eller om dette skal overlates til det offentlige, dvs. om det skal vere
universitetssykehusenes oppgave a drive og videreutvikle kontorene.

Et viktig spgrsmal i denne sammenhengen er om finansieringen fra Kreftforeningen kan
innebare fortrengningsmekanismer. Kan det vare slik at universitetssykehusene bruker
ressurser som egentlig skulle gatt til klinisk kreftforskning, pa andre omrader? Dette har
ogsa vert et tema i de intervjuene vi har foretatt. Her har det blitt vist til at de kliniske
kreftforskningskontorene bidrar med en viktig bit i sykehusene helhetlige satsning, men
ogsa at sykehusene bruker store ressurser pa kreftforskning. Kreftforeningens drift av kon-
torene ses med andre ord pa som et viktig og ngdvendig, men i det store og hele et relativt
lite bidrag til den store satsningen universitetssykehusene ellers har pa egenfinansiert kreft-
forskning. Det er viktig a vaere bevisst pa at fortrengning kan forekomme, og en mate a
unnga slike effekter, er a stille vilkar til sykehusene. Det kan vere alt fra at sykehusene
bidrar med gkte ressurser til bemanning, krav om samlokalisering av forskningsenhetene,
synliggjgring av Kreftforeningens rolle i publikasjoner m.m.

Kreftforeningens rolle
Utfordringene Kreftforeningen star ovenfor i forhold til Kontorene for klinisk kreftforsk-

ning, ma altsa ses i lys av hvor stor del av ansvaret for den kliniske kreftforskningen de
skal ta. Sett fra perspektivet til de aktgrene som har kommet til orde i denne evalueringen,
vil en videre satsing fra Kreftforeningens side vere helt essensiell. Kreftforeningen ma pa
sin side ta stilling til hva de gnsker a bruke begrensede midler pa. Dette innebarer ogsa a ta
stilling til om Kreftforeningen skal konsentrere seg om den kliniske kreftforskningen ved
universitetssykehusene eller om en vil satse pa a fa med sykehusene i regionene i stgrre
grad. Videre bgr det tas stilling til hvorvidt det er Kreftforeningens, eller helseforetakenes
ansvar a sta for en eventuell bredere satsing.



Dersom Kreftforeningen vil satse videre pa a sta for infrastrukturen innenfor klinisk kreft-
forskning, slik de i stor grad gjgr i dag, ma kontorene koordineres pa en mer systematisk
mate. Pa ett niva kan dette gjgres ved a bidra til at det finnes felles faste mgtesteder for de
ansatte ved kontorene og Kreftforeningen, for eksempel ved & gjenoppta praksisen med
arlige mgter. Et mer omfattende grep som vil kunne styrke den nasjonale koordineringen,
vil veere a sentralisere styringsgruppefunksjonen. A ha en felles styringsgruppe, for eksem-
pel bestaende av en representant fra hvert av universitetssykehusene, vil kunne bedre koor-
dineringen mellom kontorene, samtidig som narheten mellom kontor og kliniske avdeling-
er kan opprettholdes.

Oppsummert anbefaler evalueringen for det fgrste a avklare hvilken rolle henholdsvis
Kreftforeningen og helseforetakenes skal ha. For det andre vil det vaere ngdvendig a finne
en balansegang mellom a utnytte samdriftsfordeler kontra narheten mellom kontor og kli-
niske avdelinger. Med det menes at samtidig som det hensiktsmessig a vare lokalisert sam-
men med andre forskningsenheter, er ogsa den gode tilgjengeligheten forskerne har til kon-
torene, helt avgjgrende. For det tredje bgr det gjgres avklaringer i forhold til hvorvidt en
skal favne breiere enn i dag, det vil si a i stgrre grad enn i dag satse pa a fa flere sykehus og
forskere i regionen pa banen. En videre satsing pa a opprettholde og viderefgre den infra-
strukturen som Kreftforeningen har statt for, bgr ogsa innebzre en styrking av den nasjona-
le koordineringen.
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1 INNLEDNING
1.1 Bakgrunn

Telemarksforsking-Bg har fatt i oppdrag fra Kreftforeningen a evaluere Kontor for klinisk
kreftforskning, som siden begynnelsen av 1990-tallet har vaert en del av Kreftforeningens
satsning pa klinisk forskning. Bakgrunnen for evalueringen er at Kreftforeningen gnsker a
vurdere nytten av og grunnlaget for den videre driften av kontorene. De kliniske kreft-
forskningskontorene som er lokalisert til seks av universitetssykehusene er:

¢ Kontor for klinisk forskning, Radiumhospitalet

¢ Kontor for klinisk kreftforskning, Rikshospitalet

¢ Kontor for klinisk kreftforskning, Ulleval sykehus

e Kontor for klinisk kreftforskning, Haukeland universitetssykehus

e Kontor for klinisk kreftforskning, St. Olavs Hospital

¢ Enhet for kreftforskning, Universitetssykehuset i Nord-Norge

Forut for opprettelsen av kontorene ble det gjort en utredning', utfgrt i 1990 for Kreftfore-
ningen, som omhandlet den kliniske kreftforskningen i Norge. Utredningen konkluderte
blant annet med at god klinisk kreftforskning forutsetter en nasjonal helhetlig forsknings-
struktur. A bygge opp en slik struktur kunne bidra til 4 styrke den kliniske kreftforskningen
i regionene, tilfredsstille kravene til forskning i fremtiden og bidra til at den kliniske forsk-
ningen skulle kunne opprettholde hgy kvalitet pa et internasjonalt niva. I tillegg ble det
pekt pa at dette ville gi bedre kvalitetssikring i forskningsvirksomheten ved sykehusene.
Utredningen kom med en rekke konkrete forslag som til sammen skulle utgjgre grunnlaget
for & bygge opp en nasjonal klinisk forskningsstruktur. I dette 1a det et forslag om at Kreft-
foreningen skulle opprette sekretariater med stillinger som kunne administrere og drive
kliniske forskningskontor ved seks av universitetssykehusene. Det ble ogsa foreslatt at
Kreftforeningen skulle yte driftsmidler til kontorene. Som del av satsningen har Kreftfore-
ningen ogsa delt ut korttidsstipend til forskere som gnsker a drive med klinisk kreftforsk-
ning.

I dag lgnner Kreftforeningen til sammen sju personer ved de ulike kontorene, og bistar i
tillegg arlig med 50 000 kroner i driftsmidler til hvert kontor. Hvert av kontorene ledes av
lokale styringsgrupper bestaende av 4-6 personer som representerer ulike kliniske fagfelt
innenfor onkologien. Styringsgruppene har hatt ansvar for bade oppbygging av kontorene
og for den langsiktige ledelsen.

Hovdeoppgaven til de kliniske forskningskontorene er a gi statistisk, logistisk og dataad-

ministrativ stgtte som en uavhengig tredjepart i kliniske kreftstudier som ikke er industri-
initiert. I praksis innebrer det at kontorene har en sekretariatfunksjon i gjennomfgringen
av kliniske kreftstudier, med oppgaver innenfor veiledning, forskningskurs, brukerstgtte,

statistikkveiledning og/eller gjennomfgring av statistiske analyser. I tillegg har noen av

! Tveit, Kjell M (1990), Klinisk onkologisk forskning — Et satsningsomrade for Den Norske Kreftforening (DNK).
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kontorene et overordnet ansvar for medisinsk kodeverk. Kontorenes organisering er ulik
fra sykehus til sykehus, og det er ikke alle kontorene som dekker alle oppgavene nevnt
ovenfor. Hvilke konkrete oppgaver det enkelte kontor har, vil komme fram i delkapitlet om
beskrivelsen av kontorene.

11997 ble det gjennomfgrt en intern evaluering av de kliniske forskningskontorene. Hen-
sikten med den var blant annet & undersgke om de regionale kontorene fungerte etter inten-
sjonen. Evalueringen oppsummerte med at Kreftforeningens program for klinisk kreft-
forskning hadde medfgrt gkt oppslutning og entusiasme pa feltet, og at de kliniske kreft-
forskningskontorene utgjorde en viktig rolle for den kliniske kreftforskningsaktiviteten i
Norge. To kritiske punkter det ble pekt pa, var at den nasjonale koordineringen var svak og
at kontorene manglet tilstrekkelig statistisk kompetanse. Videre ble det pekt pa at mulighe-
ten for a sla sammen kontorene i Oslo burde drgftes. Av regionale grunner ble det anbefalt
a beholde de andre kontorene. Dette er momenter vi vil drgfte, ogsa i denne evalueringen.

1.2 Problemstilling

Den overordnede problemstillingen i denne evalueringen er hvilken rolle de kliniske forsk-
ningskontorene har, og hvordan denne rollen ivaretar interessene til henholdsvis Kreftfore-
ningen og brukerne av tjenestene. I trad med denne problemstillingen vil evalueringen ta
for seg fglgende punkter:
e Beskrive hvert enkelt kontors organisering og hvordan koblingen er mellom konto-
rene og de kliniske avdelingene og andre sentrale samarbeidspartnere.
¢ Hvordan virksomheten er lagt opp ved de seks kontorene mht. hva som er sentrale
arbeidsoppgaver, hvem som er brukere av kontorene, forholdet mellom etterspgrsel
og kapasitet og i hvilken grad det er samsvar mellom ressursbruk og formelle mal-
settinger.
e Ulike aktgrers vurderinger i forhold til hva som fungerer og ikke fungerer ved virk-
somheten og hva som eventuelt kan styrkes eller endres for a gjgre forbedringer.
e Veien videre — oppsummerende betraktninger og sammenlikninger for & kunne si
noe om hvilke roller kontorene fyller og mulige alternativer for videreutvikling av
kontorene.

Evalueringens fgrste del retter oppmerksomheten mot organiseringen og hvordan virksom-
heten er lagt opp ved de seks kontorene. Det innebzrer en beskrivelse av formell organise-
ring, malsettinger, bemanning, samarbeidspartnere og finansiering. I del to settes sgkelyset
pa hvilke erfaringer ulike aktgrer har med kontoret og hvordan de vurderer virksomheten.
Med dette som grunnlag er det mulig a skissere noen alternativer som kan vare hensikts-
messige i den videre driften av kontorene.
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1.3 Metode

Vi har brukt et tredelt undersgkelsesopplegg som er basert pa bade kvalitativ og kvantitativ
metode. Det omfatter 1) dokumentgjennomgang av relevant skriftlig materiale, som ars-
meldinger, en utredning om klinisk kreftforskning i Norge (Tveit 1990%), en tidligere eva-
luering (fra 1997) og annet materiale med relevans for driften av kontorene, 2) intervju
med ansatte, brukere og styremedlemmer ved de seks kontorene og 3) en spgrreundersg-
kelse rettet mot forskere som kontorene skal yte service til.

Dokumentgjennomgang

Fra de kliniske kreftforskningskontorene har vi mottatt arsmeldinger fra perioden 2002 til
2006 og annet materiale med relevans for driften av kontorene. Fra oppdragsgiver har vi
fatt tilsendt en utredning av klinisk forskning i Norge fra 1990 og evalueringen fra 1997°,
begge utfgrt i Kreftforeningens regi, i tillegg til andre relevante dokumenter. Ved doku-
mentgjennomgang av dette materialet har vi fatt en oversikt over kontorenes organisering
og virke.

Kvalitative intervjuer

For a fa mer inngaende kunnskap om virksomheten, har vi gjort personlige intervju, fgrst
og fremst med de personene som er ansatt av Kreftforeningen. Til sammen utgjgr det sju
ansatte. Vi har ogsa intervjuet styreleder/styremedlem ved hvert av de seks kontorene. Ved
hvert kontor har vi ogsa intervjuet et par av brukerne. Dette er forskere som har fatt veiled-
ning og bistand gjennom forskningsprosessen. Noen av disse har ogsa vert, eller er motta-
kere av korttidsstipend fra Kreftforeningen. Bruker-informantene er valgt ut i samarbeid
med en ansatt ved det aktuelle kontoret. Der det har vert hensiktsmessig, har vi intervjuet
andre personer i tillegg. Til sammen har vi intervjuet 30 personer. Intervjuene har hatt en
apen, lite strukturert form, med den hensikt a, i tillegg til a fa konkret informasjon om kon-
torene, fa fram informantenes oppfatninger og vurderinger.

Ved Radiumhospitalet har vi gjort intervjuer med sju informanter. Av dem er to ansatt av
Kreftforeningen, den ene som prosjektkonsulent og den andre som statistiker. De andre vi
har gjort intervjuer med her, er daglig leder, en konsulent og to brukere (forskere). I tillegg
ble intervjuet med et styremedlem foretatt over telefon. (Styreleder var for tiden i utlandet
og ikke tilgjengelig for intervju). Det ble ogsa gjort intervju med leder for den nye felles
forskningsavdelingen ved RR HF, Avdeling for forskningsstgtte. Dette var etter forslag fra
daglig leder ved KKF. Ved Rikshospitalet ble det gjort fire intervjuer. Den ene ansatte ved
kontoret er dataingenigr og har tittelen radgiver. I tillegg intervjuet vi to forskere som
gjennom flere ar har fatt betydelig bistand fra radgiveren. Intervju med styreleder ble gjort
pa telefon. Ved Ulleval ble det gjort intervju med datamanager, leder av styringsgruppen
og to brukere. Ved UNN ble avdelingsleder for kontoret og vikar for avdeligslederen, in-

% Klinisk onkologisk forskning — Et satsningsomride for Den Norske Kreftforening (DNK) (Kjell M. Tveit 1990).

3 Evaluering av Kreftforeningens kliniske forskningsprogram (Jarle Ofstad m.fl 1997).
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tervjuet. I tillegg gjorde vi intervjuer med et medlem av styringsgruppen, to brukere samt
en representant fra avdelingsledelsen for forskningsenheten.

Ved St. Olavs Hospital ble datamanager, leder for styringsgruppen, to brukere og avde-
lingssjefen for kreftavdelingen intervjuet. I tillegg ble sekreteren ved kontoret intervjuet
per telefon. Ved Haukeland universitetssykehus ble daglig leder/konsulenten ved kontoret,
leder for styringsgruppen og to kliniske forskere som mottar tjenester fra kontoret, inter-
vjuet. Den ene forskeren hadde ogsa mottatt kortidsstipender fra Kreftforeningen. (Liste
over informantene finnes som eget vedlegg.)

En svakhet ved evalueringen er at vi kun har hatt rammer til a se pa de kliniske kreftforsk-
ningskontorene, og i liten grad som del av den helheten de faktisk utgjgr i forhold til den
samlede kliniske kreftforskningsaktiviteten, bade ved universitetssykehusene og ved andre
sykehus i regionene. Evalueringens begrensede omfang innsnevrer ogsa omfanget av hva
vi kan uttale oss om.

Spgrreundersgkelse

Malgruppen for spgrreundersgkelsen er kliniske kreftforskere som har mottatt faglig bis-
tand fra Kreftforeningens kliniske forskningskontorer, samt forskere som kun har mottatt
korttidsstipend. Fra de seks forskningskontorene mottok vi e-postadresser til alle de aktuel-
le forskerne i disse to gruppene. Til sammen utgjorde dette 104 forskere som har benyttet

tjenester fra forskningskontorene, inkluderte stipend, samt 16 forskere som har mottatt
stipend, men som ellers ikke har benyttet seg av kontorenes tjenester. Tre av disse adresse-
ne viste seg a vere ukorrekte. Videre mente en av forskerne seg inhabil, siden vedkom-
mende ogsa satt som leder for et av kontorene, mens fem av forskerne ga svar tilbake om at
de ikke pa noen mate hadde benyttet seg av Kreftforeningens kliniske forskningskontorer. I
tillegg fikk vi tilbakemelding fra fire av forskerne om at de av ulike arsaker ikke gnsket a
delta i undersgkelsen. Alle disse ble fjernet fra adresselisten. Dermed satt vi tilbake med
107 respondenter.

Siden det aktuelle miljget var sapass lite og eksklusivt, ble det bestemt at vi skulle sgke a
na fram til samtlige forskere med vart spgrreskjema. Skjemaet ble sendt som e-post via
Questback den 10.april 2007. Da svarfristen gikk ut, hadde vi mottatt 32 svar. Dette tilsvar-
te en svarprosent pa 30%. En purrerunde ble gjennomfgrt den 18. april. Etter denne ble vi
gjort oppmerksom pa at ikke alle respondentene hadde anledning til & apne linken til spgr-
reskjemaet i Questback. Dette gjaldt blant annet ved Ulleval Universitetssykehus. Det ble
derfor besluttet a sende spgrreskjemaet som vedlegg i Word-format til disse. Andre ba om
a fa tilsendt skjemaet som vanlig brevpost. Fglgelig ble det ogsa gjennomfgrt en supple-
rende postal undersgkelse til et utvalg respondenter. Etter fgrste purrerunde hadde vi mot-
tatt 49 svar. Dette ga oss en svarprosent pa 46%. Siden det totale univers var sapass lite,
ble det besluttet & gjennomfgre ogsa en andre purrerunde. Nytt spgrreskjema ble derfor
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sendt ut, bade via e-post og som vanlig brevpost den 30. april. Etter andre purrerunde had-
de vi mottatt 59 svar. Dette ga oss en endelig svarprosent pa 55%.

Svarprosenten er ikke sa hgy som vi skulle gnske, gitt den relativt lille gruppen forskere
som utgjgr vart univers. Vi vurderer likevel denne som tilstrekkelig til vart formal, forut-
satt at frafallet ikke er systematisk. Siden vi kun har hatt e-postadressene til vare respon-
denter, har det ikke vert mulig a kontrollere for slike systematiske avvik. Vi antar imidler-
tid at dette ikke vil utgjgre noe problem i denne undersgkelsen. Man bgr imidlertid vare
oppmerksom pa at antallet respondenter er relativt lavt. Dette innebarer at selv sma varia-
sjoner i svargivningen vil kunne gi relativt store utslag i prosentfordelingene. Svarene bgr
derfor tolkes med noen grad av forsiktighet.

Spgrreskjemaet som er benyttet, er for en stor del standardisert og strukturert. Imidlertid
har vi ogsa i noen grad benyttet oss av apne spgrsmal. Disse er analysert og vurdert i sam-
menheng med svarene fra de strukturerte spgrsmalene. Analysen av materialet bestar i ho-
vedsak av enkle frekvenstabeller. (Spgrreskjema er gjengitt i vedlegg 1).

Tilleggsundersgkelse

Det ble ogsa gjort et forsgk pa a gjennomfgre en tilleggs-spgrreundersgkelse blant ikke-
brukere, det vil si klinikere som kunne vare potensielle brukere av kontorene. Det var
svert liten respons pa denne undersgkelsen. Vi mottok sa fa svar, at det ikke ga grunnlag
til a gjore noen analyser. Dette er et problem som fra tid til annen oppstar i giennomfgring-
en av spgrreundersgkelser. Vi antar at en viktig arsak til at s mange unnlot a svare, er at
de undersgkelsen ble rettet mot, er en svert travel yrkesgruppe. Siden forsgket med til-
leggs-spgrreundersgkelsen mislyktes, gjorde vi forsgk pa a gjennomfgre telefonintervjuer
med personer som jobber som klinikere pa kreftavdelinger ved fire sykehus i noen av regi-
onene. Her ville vi stille spgrsmal om hvorvidt de kjenner til Kreftforeningens kliniske
kreftforskningskontor, og hvilke erfaringer de eventuelt har med & fa bistand derfra. Vi var
ogsa opptatt av hvorfor de eventuelt ikke har henvendt seg for a fa bistand fra kontorene.
Det viste seg imidlertid & vere vanskelig a fa tak i aktuelle personer. Forsgk pa a etablere
kontakt, bade via telefon og e-post ga liten respons. Igjen antar vi at det skyldes klinikernes
travle arbeidshverdag, i tillegg til at henvendelsene ble gjort pa sommerstid, det vil si midt
i en periode ferieavvikling. Pa grunn av rammene for evalueringen vurderte vi det som for
ressurskrevende a fa tak i et forsvarlig antall aktuelle informanter som kunne gi oss et pali-
telig inntrykk av den aktuelle problematikken.

Det viste seg altsa a vere vanskelig og for tidkrevende a samle inn data som kunne synlig-
gjore perspektivene til personer som ikke er direkte involvert i kontorenes virksomhet.
Hvorvidt deres synspunkt ville omfattet motforestillinger mot kontorenes virksomhet, om
de i det hele tatt kjenner til kontorene, hvorvidt de kan ha behov eller gnske om bistand fra
kontorene, kan vi derfor ikke si noe om. Det er videre viktig a vere klar over at evalue-
ringen er basert pa erfaringer, uttalelser og vurderinger fra aktgrer som selv er involvert i
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kontorene, enten det gjelder de som er ansatt der, styringsgruppemedlemmer eller brukerne
av tjenestene. Det er derfor mulig evalueringen hadde blitt mer nyansert dersom undersg-
kelsene ogsa hadde vert rettet mot personer som ikke var involvert i virksomheten i like
stor grad, og som representert andre innfallsvinkler.

2 BESKRIVELSE AV DE KLINISKE KREFTFORSKNINGSKON-
TORENE

De seks kontorene skiller seg fra hverandre i maten de er organisert pa, bade i forhold til
plassering i organisasjonsstrukturen ved sykehusene, stgrrelse, den interne organiseringen
og ogsa til en viss grad i forhold til hvilke oppgaver og funksjoner de har. I dette kapitlet
gis en oversikt over kontorenes organisering i forhold til bemanning, ansvars- og arbeids-
fordeling og de ulike funksjonene kontorene har. Aller fgrst gis en felles introduksjon av
Radiumhospitalet og Rikshospitalet (RRHF), som er i en omorganiseringsprosess som fgl-
ge av fusjonen i 2005. Deretter fglger beskrivelse av hvert av kontorene.

2.1 Radiumhospitalet - Rikshospitalet (RR HF)

Rikshospitalet — Radiumhospitalet HF (RR HF) ble slatt sammen til ett helseforetak 1. ja-
nuar 2005. Fusjonen har gitt en ny organisering, der beslektede avdelinger og fagomrader
ved de to sykehusene er samlet i klinikker, ledet av klinikksjefer. Ett av siktemalene er a
samle forskningsinnsatsen, og i januar 2007 ble det opprettet en ny avdeling, Avdeling for
forskningsstgtte. Den nyopprettede avdelingen skal administrere og avklare rettigheter og
plikter for foretaket og de ansatte, giennomga og hjelpe med kontrakter pa omradet og rap-
portere om forskningsaktiviteten i helseforetaket, i tillegg til handtering av gkonomi. Vide-
re skal denne avdelingen bista forskere praktisk, med design av studier, sgknadsprosedyrer
og metodevurderinger. Dette betyr med andre ord at en rekke funksjoner er samlet i den
nye avdelingen, og blant dem Kontor for klinisk forskning (KKF) ved Radiumhospitalet og
Kontor for klinisk kreftforskning (KKKF) ved Rikshospitalet. Figur 1 nedenfor viser en
oversikt over organiseringen av den nye forskningsavdelingen.
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Adm. Direktgr RRHF

Avdeling for

Forskningsstgtte
- Forsknings- Biobank- Seksjon for KKF
formidling koordinator biostatistikk/ Radiumhos-
- @konomi KKKEF Riks- pitalet
- Sekretarer hospitalet

Figur 1 Organisering RR HF

I dag er de to kliniske forskningskontorene ved Radium- og Rikshospitalet lokalisert hver
for seg. Det er imidlertid planer om at KKF ved Radiumhospitalet og KKKF ved Rikshos-
pitalet og resten av Forskningsstgtteavdelingen skal flytte til lokaler i Forskningsveien, nar
Gaustad. Nedenfor fglger en beskrivelse av de to kontorene, slik de er organisert i dag.

2.2 Kontor for klinisk forskning, Radiumhospitalet

Bakgrunn
For Kreftforeningens initiativ til opprettelsen av de seks kontorene pa begynnelsen av 90-

tallet, hadde Kontor for klinisk Forskning ved Radiumhospitalet allerede i flere ar vert
sekretariat for en stor del av regionale og nasjonale kliniske kreftstudier. Kontoret for Kli-
nisk forskning ved Radiumhospitalet hadde dermed opparbeidet erfaring og kompetanse i
gjennomfgring av kliniske studier og hadde i flere ar hatt en sentral plass i den kliniske
kreftforskningen i Norge. Dette kontoret var da bemannet med daglig leder (som var lege)
og halvannen sekretarstilling. De tre stillingene fra Kreftforeningen ble opprettet i 1992. I
dag er KKF sekretariatsfunksjon for store regionale, nasjonale og internasjonale studier.

Formal

KKFs hovedmalsetting er, i fglge arsmeldingene, a vare stgtte i kliniske studier som et
Clinical Reserarch Office (CRO) som kan tilby tjenester til alle typer kliniske studier, og at
dette skal vare et alternativ til industriinitiere studier. Ambisjonen er at de kliniske fors-
kerne som er knyttet til kontoret, gjennom statistisk og logistisk stgtte fra KKF, i stgrre
grad kan bli sakalte PI (principal investigators) i internasjonale mulitisenterstudier.
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Formell organisering

Omorganiseringen ved RR HF innebzrer, som nevnt innledningsvis, at KKF na er en del
av Avdeling for forskningsstgtte, sammen med en rekke andre forskningsfunksjoner. Fgr
opprettelsen av den nye avdelingen, har KKF ved Radiumhospitalet vart organisert inn
under fagomradet for klinisk kreftforskning.

KKF har seks medarbeidere, hvorav tre er ansatt av kreftforeningen, en (daglig leder) er
ansatt ved sykehuset, en konsulent i 40 % stilling er lgnnet av midler fra Helse-Sgr og en
konsulent er Ignnet gjennom inntjente KKF-midler. Styringsgruppen for KKF bestar av
seks medlemmer, der alle har ledende legestillinger (professorer, avdelingsoverleger, kli-
nikksjef) ved sykehuset. Daglig leder ved KKF, er ogsa blant styringsgruppens medlem-
mer. Styrets viktigste funksjon er a behandle sgknader til kortidstipend og a komme med
strategiske innspill i forhold til driften av KKF.

KKF har god nytte av driftsmidlene de mottar fra Kreftforeningen. De gar stort sett til ngd-
vendig programvare som sykehuset ikke stgtter og til deltakelse pa kurs. Datautstyret er det
sykehuset som star for.

Samarbeid

Den nye organiseringen ved helseforetaket innebzrer at KKF star overfor nye utfordringer,
bade nar det gjelder samarbeid med andre avdelinger og innefor de andre omradene ved
Avdeling for forskningsstgtte. I intervjuene gis det uttrykk for at det allerede er etablert et
godt forhold til den nye avdelingsledelsen, og at det legges godt til rette for videre samar-
beid mellom enhetene i den nye avdelingen. Et tiltak for a gjgre dette er etableringen av
forumet " Treffpunkt - Klinisk forskning”, som har til hensikt a bringe de kliniske forsk-
ningsmiljgene ved RRHF tettere sammen. Pa forumets nettsider heter det at ”gjennom ma-
nedlige temamgter, med foredrag og faglige diskusjoner, gnsker initiativtakerne a fa til et
faglig forum som kan styrke og stimulere klinisk forskning”. Blant initiativtakerne er leder
for KKF ved Radiumhospitalet, leder for Avdeling for forskningsstgtte, i tillegg til avde-
lingsleger og avdelingssykepleiere fra ulike avdelinger. Personvernombudet ved RRHF og
seksjonssjef ved Statens Legemiddelverk er ogsa representert. I Oslo er det ogsa planer om
mer samarbeid med Ulleval Universitetssykehus, og nasjonalt er det gnskelig med mer
samarbeid med kompetansesentrene for klinisk forskning hvor alle universitetssykehusene
er med.

Noen av studiene som KKF er sekretariat for, er internasjonale, mens andre er nasjonale
eller interne ved Radiumhospitalet. Dette innebarer et nert samarbeid med forskere, leger,
studiesykepleiere og andre sykehusansatte, bade lokalt, nasjonalt og internasjonalt. Det er
ingen formell kontakt med de andre kontorene for klinisk kreftforskning, bortsett fra i til-
knytning til studier som flere kontorer er involvert i. Ellers har de ansatte ved de kliniske
kreftforskningskontorene pleid a mgtes pa den arlige fagkonferansen, Onkologisk forum.
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Tidligere ble det ogsa arrangert arlige mgter, i Kreftforeningens regi, der de ansatte ved
alle seks kontorene deltok for faglige samtaler og sosialt samver. Dette ble sett pa som
svert fruktbart, og har vert et savn siden dette opphgrte for over fem ar siden.

Daglig leder har mange funksjoner som bidrar til a styrke samarbeidet med andre enheter
ved sykehuset sa vel som i forskningsmiljget bade i regionen, nasjonalt og internasjonalt.
Hennes rolle i protokollutvalget, ansvaret for registre, komitéarbeidet og utviklingen av
nettsiden www.klinforsk.no ses pa som gunstig for samarbeid i flere ssmmenhenger. Dette

blir n&rmere beskrevet i de pafglgende avsnittene om kontorets virksomhet.

Virksomheten
KKEF ved Radiumhospitalet er i en serstilling i forhold til de andre kontorene, fordi det er
lokalisert til et kreftsykehus. Ogsa det at de allerede eksisterte da Kreftforeningen tok initi-
ativ om a opprette slike kontorer, gjgr at de skiller seg ut. KKF har stgrre bemanning og
flere og mer omfattende arbeidsoppgaver enn de andre kontorene. Pa intervjutidspunktet
(februar 07) hadde kontoret seks medarbeidere:

- Daglig leder, overlege dr.med, lgnnet av RR HF

- Prosjektkonsulent, Ignnet av Kreftforeningen

- Konsulent, ansatt men ikke tiltradt da evalueringen ble foretatt, lgnnet av Kreftfo-

reningen

- Statistiker i 80 % stilling, Ignnet av Kreftforeningen

- Klinisk forskningsassistent, lgnnet av KKF-inntjente midler

- Konsulent i 40 % engasjement, midler fra Helse Sgr
I avsnittene nedenfor gis en beskrivelse av de ansatte ved KKF sine sentrale oppgaver.

Som allerede nevnt, har daglig leder ved KKEF, i tillegg til ansvaret for den daglige driften,
mange funksjoner som er gunstig for samarbeid, bade internt ved sykehuset og i eksterne
instanser. Hun er lege og har bade klinisk erfaring og forskererfaring. Det ses pa som nyt-
tig at hun har den bakgrunnen blant annet fordi det gir innsikt i situasjonen bade i klinikken
og for det som skal forega ved KKF. Som en del av sin funksjon som daglig leder, er hun
ogsa sekreter i Protokollutvalget (som vurderer alle pasientrelaterte studier som planlegges
gjennomfgrt ved Radiumhospitalet). I tillegg er hun registeransvarlig og medisinsk ansvar-
lig for Nasjonalt register for medikamentell kreftbehandling, som er en del av arbeidet for
nasjonale standarder av kreftbehandling i Norge. Hun er ogsa leder av en arbeidsgruppe
som har utarbeidet forarbeider til forskningsrutiner for hele RR HF og deltar i en disku-
sjonsgruppe i Regional etisk komité, REK Sgr. Hun har ogsa selv deltatt i noen av forsk-
ningsprosjektene som KKF har sekretariatsfunksjon for.

De to medarbeiderne som er ansatt av Kreftforeningen har ulike funksjoner. Prosjektkonsu-
lenten star for den daglige driften av multisenterstudier med randomisering, skjemahandte-
ring, rapportering og punching/scanning av data. Statistikeren, som har 80 % stilling, bistar
forskerne med planlegging og analyse av studier. I noen tilfeller deltar hun ogsa i studie-
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gruppen. Statistikeren spiller en sentral rolle ved kontoret fordi medisinsk statistikk er en
ngdvendig del i de fleste studiene, pa et niva som bare en statistiker med minst hovedfag
kan ivareta.

Inntil oktober i 2006 var en tredje person ansatt av Kreftforeningen. Hun var ansvarlig for
a holde relevante forskerkurs, og ga veiledning til forskerne i formalia. Hun har ogsa statt
for utarbeidingen av internettsider relatert til klinisk kreftforskning (www.klinforsk.no,
www.palliasjon.no) og var Teleformansvarlig (skjemadesign og datascanning). I april
2007 blir denne stillingen igjen besatt, ogsa den lgnnet av Kreftforeningen.

En konsulent er Ignnet av midler KKF selv har tjent inn gjennom fakturering av tjenester
pa noen av prosjektene. En konsulent er i 40 % engasjement, med Ignnsmidler fra Helse
Sgr. Det gis uttrykk for at det er behov for mer arbeidskraft ved kontoret, og det er et gnske
om a opprettholde slike engasjement eller aller helst gjgre dem til faste stillinger.

En av hovedoppgavene ved KKF er igangsetting og drift av multisenterstudier. At de er
sekretariat i slike studier, innebarer at KKF star for utvikling av databaser for studiene, og
at randomisering og skjema- og datahandtering, samt i noen tilfeller monitorering foregar
her. Utforming av case report forms (CRF'-er) er ogsé ofte utarbeidet ved kontoret. En
annen sentral oppgave er veiledning og eventuelt deltakelse i studier som krever medisinsk
statistikk. I 2006 hadde KKF sekretariatsfunksjon for 24 mulitisenterstudier. I arsrapporte-
ne kommer det fram at 1 2005 var kontoret sekretariat for 23 slike studier, 17 1 2004, 151
2003 og i 131 2002. I dag er det i overkant av 30 forskere som far bistand fra kontoret i
forbindelse med studier. Det totale antallet inkluderte pasienter i studiene var i 2005 rett i
underkant av 4000.

I Igpet av 1990-tallet og fram til na har det kommet en rekke retningslinjer som regulerer
EUs og E@S-landenes kliniske forskning. Blant annet som fglge av denne utviklingen, er
monitorering en viktig oppgave for KKF. Det innebarer kvalitetssikring

av forskningsstudier, gjennom blant annet bekreftelse av underskrevet samtykkeerklaring,
bekreftelse av pasientens eksistens, verifisering av CRF/oppfglgingsskjema mot kildedata
(kvalitetssikring av innsamlede pasientopplysninger) samt kontroll av aktuelle dokumenter.
Selve monitoreringen foregar etter statstiske prinsipper som i praksis betyr

at forskningsserveren lases nar datainnsamlingen er avsluttet. Det pekes pa at behovet for
monitorering er langt hgyere enn det per i dag er ressurser til. KKF ved Radiumhospitalet
har mottatt midler fra Helse S¢r til en monitor-stilling med ett ars varighet (fra mars 2007).
Det vil ogsa sgkes om midler til forlengelse av denne stillingen i 2008.

Den nevnte nettsiden www.klinforsk.no er en viktig funksjon som er utviklet ved KKF.

Det er en “forskningshandbok™ som skal rettlede forskerne gjennom alle formalia forut for
og under en studie. Internettsiden inneholder skjema og informasjon om prosedyrer som

* CRF er et rapporteringsskjema for registrering av studiespesifikke pasientdata.
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skal utfgres i forbindelse med oppstart og gjennomfgring av studier. Nettsidene gir ogsa
informasjon om kurs, programvare, mgter, konferanser osv. Bakgrunnen for
www.klinforsk.no var at protokollutvalget for kreft ble opprettet. I dette utvalget skal alle
protokoller, det vil si alle studier pa mennesker, gjennomga faglige vurderinger, vurdering-
er i forhold til relasjoner til avdelingene og i forhold til gkonomi. Ved systematiseringen av
dette, sa man hensiktsmessigheten i a lage rutiner for standardsgknader som skal skrives i
forbindelse med oppstart og gjennomfgring av en studie. Dette var pa begynnelsen av
1990-tallet, og informasjon og standard sgknadsskjemaer ble lagt inn i en veiledningsperm.
I 2000 ble dette lagt ut pa internett, pa kontor for klinisk forskning sine nettsider. Siden
leder ved KKF er sekreter i protokollutvalget, ble ogsa ansvaret for veiledningspermen og
senere for nettsiden lagt hit.

I tillegg til at klinikere som gnsker a drive med forskning, far nyttige opplysninger fra nett-
siden, har KKF en e-postliste (pa ca 170 forskere og potensielle forskere) som de sender ut
relevant informasjon til. KKF deltar ogsa pa jevnlige mgter ved sykehuset der det formid-
les hva kontoret kan bista med. Det ses pa som viktig a markedsfgre kontoret gjennom alle
disse kanalene.

2.3 Kontor for klinisk kreftforskning, Rikshospitalet

Fgr Kreftforeningens initiativ var det ingen egen sekretariatsfunksjon for kliniske kreftstu-
dier ved Rikshospitalet. Fgr opprettelsen av kontorene, ble de kliniske kreftstudiene som
foregikk her, drevet av de ulike avdelingene, og i noen tilfeller ble kontoret ved Radium-
hospitalet benyttet.

I dag er kontoret samlokalisert med, og har ner kontakt med Seksjon for biostatistikk, som
ligger under Avdeling for helsefaglig stgtte (inntil seksjonen i praksis blir en del av Avde-
ling for forskningsstgtte). Kontor for klinisk kreftforskning har i dag én ansatt, og det er de
ansatte ved seksjonen for biostatistikk som utgjgr hans arbeidsmiljg. Denne situasjonen vil
bli endret hvis KKKF samlokaliseres med KKF i forbindelse med opprettelsen av Avdeling
for forskningsstgtte.

Medarbeideren er utdannet dataingenigr og har vert ansatt ved KKKEF siden 1998. Stil-
lingsbetegnelsen hans er radgiver, og arbeidsoppgavene dreier seg hovedsaklig om a gi
veiledning innen dataregistrering, og a gjgre programmeringer i studiene som er knyttet til
kontoret. Han gjgr ogsa noe statistisk analyse. Fram til 2002 hadde KKKF en leder som var
Ignnet av Rikshospitalet. Fra 2002-2005 var han i permisjon fra sin stilling, men fungerte
likevel som administrativ leder. Etter det har kontoret kun hatt den ene medarbeideren.
Siste mgte med hele styringsgruppen var i 2002, og etter det har det bare vert kontakt med
styreleder. Samordningen med styret har med andre ord vert liten etter at lederfunksjonen i
KKKF forsvant.
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Driftsmidlene pa 50 000 kroner i aret blir brukt til oppdatering av programvare og diverse
ngdvendig datautstyr. Det gis uttrykk for at midlene er tilstrekkelig.

Virksomheten

Omfanget av oppgaver som radgiveren utfgrer, er naturligvis mindre enn ved Radiumhos-
pitalet, men ogsa her er oppgavene knyttet til bade planlegging og gjennomfgring av pro-
sjekter. Konkret innebzrer det veiledning i forhold til utvikling av forskningsdesign, a ut-
vikle databaser for selve gjennomfgringen av prosjektet, og i etterkant a ta ut og klargjgre
data for analyse. Det gjgres ogsa enkle statistiske analyser. I trad med Kreftforeningens
retningslinjer prioriteres kreftrelaterte studier.

De siste arene har kontoret hovedsakelig bistatt i to store studier. 40 % av stillingen er
gjennom kontrakt knyttet til ett prosjekt. (En nasjonal stor undersgkelse med registrering
av alle barn med solide svulster.) Ogsa i arene framover vil 40 % av stillingen vare kont-
raktfestet til denne studien. Mesteparten av den resterende tiden brukes til to andre studier,
som begge drives av en forsker. Ellers har han fra tid til annen veiledet forskere i
smaprosjekter, for eksempel hvis en fil skal konverteres, samt oppgaver i forhold til data-
registrering og enkel statistikk.

Det ses pa som hensiktsmessig a vaere samlokalisert med denne Seksjon for biostatistikk,
fordi brukerne av KKKF seg som regel ogsa benytter seg av tjenestene ved denne seksjo-
nen. Seksjonene gir rad og veiledning om emner som valg av design, valg av statistiske
modeller, statistisk analyse og tolkning av resultater fra statistiske modeller. Statistikerne
der gar inn som aktive deltakere i prosjekter og utfgre analysearbeid og dokumentasjon av
resultater. Seksjonen har fatt midler tilsvarende en hel stilling fra Helse Sgr for & kunne
tilby sine tjenester til samtlige sykehus i regionen. Her tilbys ogsa kurs og brukergrupper.

Medarbeideren uttrykker at de faglige arbeidsoppgavene siden lederfunksjonen forsvant,
har veart av et sa stort omfang at det ikke har vaert muligheter til a opprettholde de admi-
nistrative/organisatoriske oppgavene som ble ivaretatt da kontoret hadde en egen leder. For
eksempel har det ikke blitt skrevet arsrapporter siden 2001. Det foreligger heller ikke noen
form for formell beskrivelse av formal for Kontor for klinisk kreftforskning ved Rikshospi-
talet. Det henger ogsa sammen med at det ikke er kapasitet til det administrative arbeidet
etter at lederfunksjonen forsvant. I fglge lederen av styringsgruppen er det ikke hensikts-
messig a skille ut kontor for klinisk kreftforsknings funksjon fra den samlokaliserte enhe-
tens funksjoner. Siden den Kreftforening-ansattes funksjon er en liten, men viktig del av et
stgrre apparat, vil det vere vanskelig a rapportere om den spesifikke funksjonen eller nyt-
ten denne stillingen utgjor.

Medarbeideren forteller at han far tilbakemeldinger fra brukerne om at de er godt forngyd

med den servicen de far fra kontor for klinisk kreftforskning. Etter at kontoret ble oppret-
tet, har det, i fglge informantene, blitt atskillig enklere a drive forskningsvirksomhet, for
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det fgrste fordi det avlaster forskeren, og for det andre at det gir trygget for at alle prosedy-
rene gar riktig for seg. Det poengteres at det er flere publikasjoner i internasjonalt aner-
kjente tidsskrifter som er basert bistanden fra kontoret og fra seksjon for biostatistikk.

Med sin ene ansatte, har kontoret begrenset kapasitet. De store, langvarige studiene han er
involvert i, tar mesteparten av arbeidstiden, og han har ikke mulighet til a ta pa seg flere
stgrre oppgaver. Han har derfor mattet avvise forskere som har henvendt seg til kontoret
for a fa veiledning eller bistand.

2.4 Kontor for klinisk kreftforskning, Ulleval sykehus

Bakgrunn
Kontoret ble opprettet i 1993. Styreleder, som for gvrig var pa vei ut da intervjuene ble

gjennomfgrt, har hatt denne funksjonen siden 1995. Daglig leder/datamanager, som er an-
satt av Kreftforeningen, har vert i stillingen siden 1999. Det er disse to personene som
utgjgr kjernen i kontorets virksomhet. Da daglig leder/datamanager ble ansatt, hadde stil-
lingen statt ubesatt i omtrent halvannet ar. Det innebar at hun sa a si startet pa bar bakke,
og at hun i lgpet av arene som har gatt, har opparbeidet kontorets virksomhet. I perioden
november 2001 — november 2005 finansierte Kreftforeningen ogsa én aremalsstilling for
forskningssykepleier. Spknad om viderefgring av aremalet ble ikke innvilget. Kontoret har
ogsa sgkt Kreftforeningen om midler til ekstra kontorhjelp, noe som ikke ble innvilget.

Formal

Det foreligger ikke formell beskrivelse av formal for virksomheten til Kontor for klinisk
kreftforskning. Men det pagar arbeid med a utforme beskrivelser/retningslinjer for ulike
typer stillinger ved Avdeling for Forskning og Utvikling, jf. nedenfor. Men selv om formal
ikke er nedfelt skriftlig, blir det uttrykt som a heve nivaet pa klinisk kreftforskning ved a gi
praktisk hjelp til forskerne. Det blir gjort ved & gi bistand pa en rekke omrader, jf. neden-
for.

Faglig vurdering av sgknader om bistand blir utfgrt av styreleder, gjerne i samarbeid med
to andre medlemmer av styringsgruppen. Det er styringsgruppen som gir innstilling om
hvilke studier som bgr fa stgtte. Avgjgrelsen ligger hos Kreftforeningens vitenskapelige
rad.

Rapportering til Kreftforeningen skjer via arsrapportene. I tillegg er det mange som har

prosjekter ved kontorene som sitter i Kreftforeningens vitenskapelige rad. Det bidrar til at
Kreftforeningen far innsikt i kontorenes praktiske drift.
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Formell organisering
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University Hospital

Kontor for klinisk kreftforskning er en enhet som er organisert under Avdeling for Forsk-
ning og Utvikling ved Kreftsenteret (FoU-avdelingen), jf. skisse ovenfor. Dette er en fler-
faglig avdeling som har til hovedoppgave a fremme og gjennomfgre kreftforskning, og alt
stgttepersonell for Kreftsenterets forskning er samlet i denne avdelingen.

Bade organisatorisk og fysisk har Kontor for klinisk kreftforskning vert lagt til Kreftsente-
ret fra november 2006. Inntil da var kontoret beliggende i en annen av sykehusets byg-
ninger. Riktignok var andre forskningsrelaterte virksomheter (Forskningsforum og Kompe-
tansesenter for forskning) lokalisert der, men enhetene var atskilte. Det var ingen formell

samordning, og ogsa lite uformelt samarbeid mellom enhetene. Flytting til Kreftsenteret
innebarer derfor overgang til en ny epoke for Kontor for klinisk kreftforskning. Det er

ogsa oppnevnt en styringsgruppe for kontoret.
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Samarbeid

Som nevnt ovenfor, flyttet Kontor for klinisk kreftforskning til Kreftsenteret i november
2006, dvs. to-tre maneder fgr intervjuene ble gjennomfgrt. Flyttingen medfgrte at samar-
beidsmgnsteret ble betydelig endret. I stedet for en situasjon som innebar at datamanager
hadde svert fa daglige samarbeidspartnere, er hun na en del av et aktivt forskningsmiljg.
Selv om Kontor for klinisk kreftforskning er en selvstendig enhet, far daglig le-
der/datamanager i noen grad avlastning fra gvrige ansatte ved FoU-avdelingen. Kontoret
kan ogsa diskutere med andre i FoU-avdelingen om fordeling av oppgavene i forbindelse
med bistand til konkrete studier. Eksempelvis slik at Kontoret for klinisk kreftforskning
kan ta hovedtyngden av bistanden i planleggingsfasen. Samlokaliseringen innebzarer ogsa
at ngdvendig kompetanse for forskerne er tilgjengelig selv om daglig leder/datamanager
ikke er pa kontoret. Med andre ord har flyttingen fart til at kontoret er blitt mindre sarbart.

Bortsett fra samarbeid internt i FoU-avdelingen, er det daglige samhandlingsmgnsteret i
stor grad pavirket av igangvarende forskningsprosjekter og hvilken fase de er i. I hovedsak
er studiene initiert fra Ulleval, men andre sykehus kan vare involvert. De fleste studiene er
tilknyttet onkologisk avdeling. Dette innebarer at det er begrenset kontakt med andre sy-
kehus i helseregionen. Men det blir orientert om kontorets funksjon til alle sjefslegene i
Helse @st (dette var fgr sammenslaingen med Helse Sgr). Kontorets kapasitet er hardt be-
lastet, og en har derfor veert noe tilbakeholdne med a informere om kontorets tilbud. Men
korttidsstipendene, som Kreftforeningen finansierer, blir arlig utlyst via e-post til potensiel-
le forskere innenfor helseregionen. I denne forbindelsen blir det ogsa gitt opplgysninger
om at kontoret kan bista under forskningsprosessen.

Nar det gjelder kontakt og samarbeid mellom de enkelte kliniske forskningskontorene, blir
det opprettholdt pa uformell basis. Det innebarer at datamanagerne, som har vert i disse
stillingene i mange ar, etter hvert har opparbeidet bade kjennskap og vennskap til hverand-
re. De utveksler erfaring og radfgrer seg med hverandre i situasjoner og spgrsmal som mat-
te oppsta. Grunnlaget for denne uformelle kontakten ble dannet tidligere, da Kreftforening-
en hadde arlige mgter med datamanagerne og styrelederne. Det har ikke vert avholdt slike
mgter de senere arene. @vrig kontakt med Kreftforeningen er ogsa minimal.

Ut fra arbeidsmaten til Kontor for klinisk kreftforskning, er det ikke behov for samarbeid
med instanser som Forskningsradet og Kreftregisteret.

Finansiering

Kreftforeningen finansierer stillingen til daglig leder/datamanager. Ut over det gir Kreftfo-
reningen et driftstilskudd pa kr 50 000 pr. ar. Disse midlene har i hovedsak vert brukt til
innkjgp av utstyr sa som PCer og dataprogrammet Teleform. For gvrig er det avtale med
Ulleval om at de skal holde kontor og betale gvrige driftsutgifter. Det blir opplyst at Kon-
tor for klinisk kreftforskning disponerer det de trenger av utstyr, programvare mv.
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Virksomheten

Kontor for klinisk kreftforskning gir bistand i alle faser av forskningsprosessen. Konkret
gir kontoret tilbud om bistand ved randomisering, skjema- og datahandtering, rapportering,
design, skanning og verifisering av Case Rapport Form (CRF), utforming av spgrreskjema
og oppretting av databaser. Det blir framhevet at dette er oppgaver som forskerne verken
har tid eller ngdvendig kompetanse til 4 ta seg av selv. I tillegg blir det ogsa gitt diverse
informasjon i forbindelse med oppstart av studier. I regi av FoU-avdelingen er det for gvrig
i gang arbeid med a utforme informasjon om klinisk kreftforskning som skal legges ut pa
Kreftsenterets nettsider. Hensikten er at dette i noen grad skal avlaste behovet for informa-
sjon.

Det daglige arbeidet er i stor grad preget av oppgaver knyttet til vedlikehold av igangve-
rende studier. Det innebzarer i hovedsak utsending av CRF-skjema til deltakere i de enkelte
studiene, utsending av materiell til avdelinger som er involvert og skanning av skjemaene.
Dette er for gvrig skjema som datamanager i stor grad har utformet. Disse arbeidsoppgave-
ne er tidkrevende, og de legger beslag pa mye av arbeidsdagen.

Nar kontoret far forespgrsel i forbindelse med en ny studie, sa blir saken lagt fram for sty-
releder/styringsgruppen. Alle sgknader og godkjenninger ma vere i orden (gjelder f.eks.
Komité for Medisinsk forskningsetikk, Datatilsynet osv) fgr styringsgruppen tar sin beslut-
ning. Fra Kreftforeningen er det tidligere gitt klare fgringer pa at Kontor for klinisk kreft-
forskning skal prioritere forskerinitierte kliniske studier som har internasjonal sammen-
heng foran nasjonale studier. Deretter kommer lokale studier. Dette er innarbeidet praksis,
men den fglges ikke slavisk. Hovedtyngden av studiene har utspring ved Ulleval, men and-
re sykehus bade i og utenfor helseregionen, deltar i noen av studiene. Fra andre sykehus i
helseregionen er det sa a si ikke etterspgrsel etter tjenester fra Kontor for klinisk kreft-
forskning. Det blir sett i sammenheng med at det sentrale forskningsmiljget for klinisk
kreftforskning i helseregionen er lokalisert til universitetssykehuset.

Vi far opplyst at Kontor for klinisk kreftforskning ma avvise a gi bistand til studier som
styreleder vurderer som stgtteverdige. Dette skyldes manglende kapasitet ved kontoret, til
tross for at kapasiteten er maksimalt utnyttet. I fglge styreleder er knapphetsfaktoren for
klinisk kreftforskning i helseregionen ikke forskerkompetanse, men mangel pa stgttefunk-
sjon.

Daglig leder/datamanager sier om sin arbeidssituasjon at det eneste problemet hun har, er
at det er for mye a gjgre. Det er stort behov for den stgtten kontoret kan gi, og det er leit a
matte gi avslag. Hun viser til at i Igpet av de sju arene hun har vert ansatt ved kontoret, har
etterspgrsel etter bistand gkt, mens de har mistet stillingen til forskningssykepleier. Hun
mener imidlertid at flere av hennes arbeidsoppgaver kan overlates til en sekreter. Det gjel-
der praktiske oppgaver som pakking og utsending av skjema, skanning osv. Dersom hun
far avlastning for slike enklere oppgaver, kan hun prioritere oppgaver som krever den spe-
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sielle kompetansen hun har tilegnet seg i Igpet av arene ved kontoret, for eksempel utfor-
ming av spgrreskjema, opprette databaser mv. Dersom en stgrre del av hennes tid kunne
brukes til slike oppgaver, ville kontoret kunne gi bistand til flere studier.

For & bedre kapasiteten ved kontoret, tar styreleder til orde for at bemanningen burde gkes
med minimum halv stilling for datamanager. Han peker ogsa pa at kompetansen til daglig
leder/datamanager kan vare interessant for andre arbeidsgivere. For a beholde personell
som har bygd opp spesialkompetanse gjennom mange ar, er det derfor vesentlig a legge til
rette for en god arbeidssituasjon.

Styreleder peker pa at tidligere ble store skandinaviske studier ikke lagt til Norge fordi en
manglet et stgtteapparat. Men dette har endret seg med oppbygging av de kliniske forsk-
ningskontorene. Han mener at det viktigste resultatet av kontorets virksomhet er at de kan
vare stgtteapparat for store, internasjonale, fase tre studier som er initiert av leger ved Ul-
leval. Uten Kontor for klinisk kreftforskning, ville slike studier blitt lagt til utlandet, for
eksempel Stockholm. Norske leger hadde kun blitt bidragsytere, selv om de hadde utarbei-
det ideer, protokoller mv. som studien bygger pa, og norske pasienter var involvert. At
studien er lagt til Ulleval, bidrar til & skape et godt forskningsmiljg, det skaper entusiasme,
og gir ogsa forskningsmessig renommé i utenlandske forskningsmiljg. Slike store, omfat-
tende studier danner dessuten grunnlag for doktorgrader, og dermed sikres tilvekst av nye
forskere.

Kontor for klinisk kreftforskning ivaretar det administrative arbeidet i forbindelse med
utlysing av arlige korttidsstipend som finansieres av Kreftforeningen. Styringsgruppen
avgir innstilling overfor Kreftforeningen vedrgrende innstilling. Stipendet kan kun tildeles
forskere med doktorgrad. Stipendet utgjgr et arsverk pr ar, men deles mellom flere forske-
re. Stipendet gis i hovedsak til forskere som enten gnsker 8 komme i gang med en studie,
eller skal fullfgre arbeid de er i gang med, for eksempel i forbindelse med artikkelskriving.

2.5 Kontor for klinisk kreftforskning, St. Olavs Hospital

Bakgrunn
Siden 1999 har Kontor for klinisk kreftforskning vert samlokalisert med Enhet for anvendt

klinisk forskning, og er beliggende i Kreftbygget. Fgr samlokaliseringen var Kontor for
klinisk kreftforskning lokalisert til Kreftavdelingen ved sykehuset med datamanager som
den eneste med fast ansettelse.

Formal

Det er ikke utformet en formell, skriftlig malsetting for Kontor for klinisk kreftforskning.
Men formalet blir muntlig formulert til at kontoret skal bista kliniske kreftforskere, i alle
faser av forskningsprosessen, med studier som ikke er initiert av farmasgytisk industri.
Gjennom sin virksomhet skal kontoret medvirke til at klinikere i helseregionen kan ta initi-
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ativ til og gjennomfgre kreftforskningsprosjekter, i kombinasjon med praktisk arbeid i av-
delingen. Dette skal vare studier som ivaretar internasjonale standarder til klinisk forsk-
ning.

Formell organisering

Organisasjonskart

Enhet for anvendt klinisk forskning
Personell

CAKE____ G

Stein Hallan, fersteamanuensis Stein Kaasa Daglig leder KKK
Per Farup, prof. Prof. palliativ medisin Karin Tulluan

Stian Lydersen, prof Peter Fayers Forskningsmedarbeider/
Berit M. Bjelkasen, avd. ingenier Prof. statistikk konsulent
Elena lvanova, data ingenisr Eirik Skogvoll

Unni S. Iversen, Konsulent 1. amanuensis istiklk

Stipendiater
Post.doc. stipendiater
Prosjektmedarbeidere

Sekretaarer

Som det framgar av organisasjonskartet ovenfor, er Enhet for anvendt klinisk forskning og
Kontor for klinisk kreftforskning sideordnete enheter. De utgjgr et kompetansesenter for
klinisk forskning i helseregionen. Formelt sett er datamanager den eneste som er heltidsan-
satt ved kontor for klinisk kreftforskning, og vedkommende er ogsa daglig leder. I perioder
har det veert ansatt forskningsmedarbeidere i forbindelse med enkelte studier. Det er opp-
nevnt en styringsgruppe, og datamanager/daglig leder samarbeider nert med leder for sty-
ringsgruppen. Han er ansatt ved Kreftavdelingen, og gvrige medlemmer i styringsgruppen
er ansatt ved ulike avdelinger ved St. Olavs Hospital. Andre sykehus i helseregionen er
med andre ord ikke representert i styringsgruppen.

Samarbeid

I trad med intensjonene for a samlokalisere Kontor for klinisk kreftforskning og Enhet for
anvendt klinisk forskning, er det utviklet et tett samarbeid mellom de to instansene. Dette

samarbeidet har avgjgrende betydning for hvordan kontoret fungerer til daglig. En annen

viktig samarbeidspartner er, som nevnt ovenfor, leder for styringsgruppen. Andre sentrale
samarbeidspartnere er leger som har studier i gang som kontoret gir bistand. Dette er leger
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som arbeider ved universitetssykehuset. Dessuten er det god kontakt med annet personale
ved avdelinger pa sykehuset som har pasienter som er inkludert i studier som pagar. I til-
legg har datamanager/daglig leder mye kontakt med leger ved andre sykehus, bade i og
utenfor helseregionen, som inkluderer pasienter i igangvarende studier.

Pa samme mate som ved de gvrige kontorene, blir det etterlyst kontakt og samarbeid med
Kreftforeningen. Det er fgrst og fremst de faste, arlige mgtene en hadde tidligere, som sav-
nes. Det vises til at disse mgtene hadde en viktig funksjon bade i faglig og sosial sammen-
heng.

Nar det gjelder samarbeid med gvrige instanser, som for eksempel Forskningsradet, Kreft-
registeret og Datatilsynet, er det forskerne som sgrger for at det blir ivaretatt. Det er ikke
andre instanser som Kontor for klinisk kreftforsking savner samarbeid med, eller har behov
for a styrke samarbeidet med.

Finansiering
Finansieringen av kontoret er det samme som for de andre klinisk forskningskontorene.

Det vil si at Kreftforeningen finansierer hel stilling for datamanager/daglig leder. I tillegg
gir de kr 50 000 i driftsstgtte. Disse midlene brukes fortrinnsvis til datautstyr. @vrige utgif-
ter til husleie og drift av kontoret dekkes av universitetssykehuset. Datamanager/daglig
leder uttrykker stor grad av oppmerksomhet pa hvordan driftsmidlene fra Kreftforeningen
blir brukt.

Virksomheten

Kontoret for klinisk kreftforskning gir bistand i alle faser av forskningsprosessen. De sent-
rale arbeidsoppgavene er randomisering, opprette databaser, utforme livskvalitetsskjema,
utsending, purring og scanning av skjema mv. Kontoret har, og har hatt, ansvar for a drifte
omfattende fase tre multisenterstudier som inkluderer et betydelig antall pasienter bade
innenlands og utenlands. Dette er tunge studier som publiseres i internasjonale fagtids-
skrift. Det blir hevdet fra forskernes side at uten de kliniske forskningskontorene, hadde
det ikke veert mulig for klinikere a gjennomfgre kreftstudier pa tilsvarende hgyt forsk-
ningsniva. Alternativet ville veere a administrere slike internasjonale studier fra andre land.
En fglge av det ville vert at norske forskere ble mindre involvert i studiene, noe som ville
vaere uheldig for utvikling av kompetanse og nasjonale forskningsmiljg. Videre framhevet
forskerne betydningen av narhet mellom forskningskontoret og egen daglig arbeidsplass.
Det gir mulighet for god kommunikasjon og fortlgpende oppfelging av studiene. Andre
faktorer som ble vektlagt fra forskernes side var betydningen av sikkerhet for at studien ble
driftet i trad med anerkjente standarder for klinisk forskning, og graden av forutsigbarhet.
Studier av denne art gar over mange ar, og det er derfor ngdvendig med stgrst mulig grad
av trygghet for at en har et stgtteapparat gjennom hele forskningsprosessen.
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Arbeidet til daglig er i stor grad styrt av de studiene som er i gang, og oppgaver og ar-
beidsmengde varierer med hvilken fase disse er i. Men i det store og hele er arbeidsbelast-
ningen betydelig. Bade daglig leder/datamanager og styreleder opplyser at de legger vekt
pa a veere positive i forhold til alle henvendelser, og de forsgker a ikke avsla bistand til
studier som faglig sett holder mal. Alle henvendelser blir vurdert, og de ser pa hva de kan
gjore i det enkelte tilfellet. Men stor belastning kan fgre til at de i perioder henger etter
med en del arbeidsoppgaver. I slike situasjoner kan det vere et alternativ a avtale deling av
stgttefunksjonen med Enhet for anvendt klinisk forskning. Faglig vurdering av nye studier
blir gjort av styreleder, gjerne i samarbeid med hele eller deler av styringsgruppen.

Samlokalisering og samarbeid med Enhet for anvendt klinisk forskning har vesentlig be-
tydning for det daglige arbeidet. Samarbeidet gar bade pa avlastning av mer rutinepregede
oppgaver og, som vi var inne pa, at de i fellesskap bistar enkelte studier. Siden enheten har
personell som kjenner bade systemer og arbeidsomradet ved det kliniske forskningskonto-
ret, kan de ogsa avlaste dagligleder/datamanager ved fravaer. Samarbeidet mellom de to
instansene har fgrt til at det er blitt utviklet et godt arbeidsmiljg, bade faglig og sosialt. For
datamanager/daglig leder betyr det mye a vare en del av et slikt arbeidsfellesskap, og hun
mener de er blitt en godt samkjgrt gjeng. Datamanager/daglig leder beskriver sin hoved-
oppgave som a holde kontoret i gang”. Kort sagt innebzrer det a sgrge for at studier som
pagar til enhver tid far ngdvendig og kvalitativt god oppfelging.

Kontoret for klinisk kreftforsking sgrger for det administrative arbeidet i forbindelse med
Kreftforeningens korttidsstipend. Stipendiene er rettet mot klinikere som gnsker “frikjgp”
fra klinisk arbeid for a kunne konsentrere seg om forskningsarbeid i en periode pa tre til
fire maneder. Kreftforeningen avgjgr hvem som tildeles stipend, men forskningskontoret
gir innstilling om tildeling.

Brukerne er godt forngyd med den servicen de far fra kontoret for klinisk kreftforskning.
Men bade fra brukernes side og fra daglig leder/datamanager og styreleder vises det til at
kapasitet er det svake leddet. Brukere opplyser at de med fordel kunne brukt kontoret mer,
men at de forsgker a tilpasse seg etter hvor travelt de oppfatter at det er ved kontoret. Kon-
toret er i tillegg sarbart for fraver m.v., selv om samlokalisering og samarbeid med Enhet
for anvendt klinisk forskning innebzrer at kontoret er blitt mer robust.

2.6 Enhet for kreftforskning, Universitetssykehuset i Nord-Norge

Bakgrunn
Tidligere Kontor for Klinisk Kreftforskning, na Enhet for kreftforskning, ble opprettet i

1993. De 10 fgrste arene var kontoret lokalisert til Kreftavdelingen ved sykehuset. I mars
2003 ble Klinisk forskningssenter ved Universitetssykehuset i Nord-Norge etablert ved a
samorganisere Enhet for kreftforskning, Forskningsposten og Enhet for Forsknings-
metodologi.
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Formal

Det er ikke utarbeidet formelle malsettinger for Enhet for kreftforskning. Men styreleder
formulerer hovedmalsettingen til at enheten skal veere en ressurs for kreftrelaterte forsk-
ningsmiljg. Enheten skal gi forskningsbistand slik at klinikere, som har vitenskapelig kom-
petanse, far mulighet til a fortsette med vitenskapelig aktivitet til tross for full stilling i
klinikken.

Formell organisering

Organisasjonskart

Avdelingsleder
dr. med. Bjem O. Eriksen

Lederteam
Avd.leder
Selsjonsteder KKKF
Seksjonsleder KFP

Sekretariat

Komsuien! Ase Kane

Enhetfor

Enhet for kreftforskning Forskningsposten forskningsmetodologi

3 | Avd.leder fungerer ogsd so
Sek.leder Ann G. Nyheim Sak.leder Anne Sofie San % hrine aas

% IT medarbeider
Vitenskapelig rad Vitenskapelig rad 3 Forskningsveiledere
1 rep, fra administrasjonen 3 representanter fra IKM {20%)

1 fra Kreftavdelingen 1 fra IMB og 1 fra ISM Statistikk konsulent (20%)
3 fra andre kliniske avd. 1 fra de ansatte Konsulent (50%)

Avd. sykepleier
Selretser (50 %)
G sykepleiere
1 sykepleier (eng.)
1 bipingenier {eng )

Sykepleier
Konsulent (50 % stilling)

Som nevnt ovenfor, bestar Klinisk forskningssenter av tre selvstendige enheter, jf. ogsa
organisasjonskart ovenfor. Forskningssenteret ledes av en avdelingsleder, og det bestar av
tre selvstendige enheter. Disse ledes av seksjonsledere som har ansvar for daglig drift.
Sammen med avdelingsleder for Klinisk forskningssenter utgjgr seksjonslederne forsk-
ningssenterets lederteam.
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Stilling som seksjonsleder for Enhet for kreftforskning er kombinert med datamanagerstil-
ling, og lgnnes av Kreftforeningen. Enheten har en styringsgruppe med hovedoppgave a
vurdere og prioritere sgknader om bistand til studier. I tillegg har de overordnet tilsyn med
driften av kontoret. I perioden 1999-2004 1gnnet Kreftforeningen ogsa V2 stilling for forsk-
ningssykepleier. Videre er det ansatt sekreter i Y2 stilling som lgnnes av fondsmidler rela-
tert til sykehuset.

Styringsgruppen for Enhet for kreftforskning bestar av representanter fra ulike avdelinger
ved UNN. I tillegg kommer ett medlem fra administrasjonen. Med andre ord er ikke gvrige
sykehus i helseregionen representert.

Samarbeid

En av malsettingene ved a opprette Klinisk forskningssenter, var a fa til et tettere samar-
beid mellom enheter pa sykehuset som arbeidet med klinisk forskningsbistand. Dette er na
blitt realisert, og i det daglige arbeidet er de to gvrige enhetene sentrale samarbeidspartnere
for Enhet for kreftforskning. Andre viktige samarbeidspartnere er forskere som har studier
gaende som enheten bistar. Sa a si alle forskerne som har studier i gang, er knyttet til Uni-
versitetssykehuset. Det er ogsa betydelig kontakt med kliniske avdelinger, bade pa Univer-
sitetssykehuset og andre sykehus, som har pasienter som deltar i studier som pagar. Sek-
sjonsleder har vert langvarig sykemeldt og arbeider i redusert stilling, jf. nedenfor, og det
pavirker virksomheten. Tidligere gjennomfgrte de arlige informasjonsmgter om hva enhe-
ten kan bista med i ulike faser av en forskningsprosess. Disse mgtene ble holdt pa ulike
avdelinger internt i sykehuset, og ved de andre sykehusene i helseregionen. Dette informa-
sjonsarbeidet er blitt nedprioritert etter at seksjonsleder/datamanager ble sykemeldt/kom
tilbake i redusert stilling. Seksjonsleder/datamanager mener forgvrig at enheten og dens
virksomhet er godt kjent i helseregionen. Det blir ogsa gitt orientering om enhetens tilbud i
forbindelse med arlige utlysninger av korttidsstipend. Orientering sendes ut bade via ordi-
nar post og e-post. I tillegg utlyses stipendene pa nettsiden til Klinisk forskningssen-
ter/Enhet for kreftforskning.

Det blir ogsa pekt pa at Nordlandssykehuset, som har kreftavdeling, kjgrer studier uten
bistand fra enheten. Seksjonsleder/datamanager har hatt noe kontakt med en av de ansatte
der, men kontakten er sporadisk.

En aktgr som det blir etterlyst samarbeid med, er Kreftforeningen. Det blir vist til at tidli-
gere arrangerte Kreftforeningen mgter hvert halvar for datamanagerne og styrelederne.
Mgtene gikk over til a bli arlige, men etter hvert har de helt tatt slutt. Disse mgtene ble
oppfattet som a ha stor betydning for funksjonen til de kliniske forskningskontorene. Pa
disse mgtene mottok de styringssignaler fra oppdragsgiver, de utvekslet erfaringer, drgftet
felles problemer osv. I tillegg hadde mgtene en viktig sosial funksjon, og datamanagerne
bygde opp et fellesskap som de fremdeles har nytte av. Det gjelder bade i faglig og sosial
sammenheng. Datamanagerne har fremdeles jevnlig kontakt via telefonen, og de treffes i
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blant i forbindelse med andre faglige fora, men det kan ikke erstatte mgtene Kreftforening-
en arrangerte tidligere. @vrig kontakt med Kreftforeningen er ogsa minimal.

Nar det gjelder samarbeid med gvrige instanser, opplyses det at de ikke har registrert be-
hov for samarbeid med Forskningsradet eller Kreftregisteret. Samarbeid med Datatilsynet
sgrger forskerne for. Det er ikke gvrige instanser som de savner samarbeid med, eller gns-
ker et sterkere samarbeid.

Finansiering

Kreftforeningen finansierer hel stilling for seksjonsleder/datamanager. En langvarig fra-
versperiode etterfglges na av arbeid i 40 prosent stilling. Ledige lgnnsmidler er blitt brukt
til finansiering av vikar. I tillegg mottar enheten kr 50 000 i driftsmidler pr. ar. Disse mid-
lene brukes til innkjgp/oppdatering/service av IKT-utstyr. For gvrig holder sykehuset kon-
tor og dekker lgpende driftsutgifter, jf. avtale mellom universitetssykehusene og Kreftfore-
ningen da kontorene ble opprettet.

Virksomheten

Som vi har vart inne pa, har seksjonsleder/datamanager hatt en lengre fravaersperiode, og
hun arbeider na i 40 prosent stilling. I denne fraversperioden fungerte en forskningssyke-
pleier som deltids vikar. Da intervjuene ble gjennomfgrt, arbeidet vedkommende i 60 pro-
sent stilling ved Enheten for kreftforskning. Situasjonen med langvarig fraver og delvis
vikar, som ble etterfulgt av arbeid i redusert stilling og med den samme personen i deltids-
stilling, har selvfglgelig preget arbeidet ved kontoret. Forskningssykepleieren, dvs. vika-
ren, peker pa at arbeidet krever god kjennskap til studiene som er i gang, og derfor er det
ikke enkelt a komme inn som vikar. Det gjelder selv om vedkommende var knyttet til Kli-
nisk forskningssenter, og hadde kjennskap til enheten fra tidligere. Det blir ogsa vist til at
seksjonsleder/datamanager gjennom mange ar har opparbeidet en egen kompetanse pa fel-
tet. I tillegg kjenner forskerne henne godt, og de har stor tillit til arbeidet hennes. Situasjo-
nen da intervjuene ble gjort, var at forskningssykepleieren skulle slutte ved sykehuset. For
a fylle opp den ledige stillingen (60 prosent), var det besluttet a lyse ut et vikariat pa et
halvt ar. Som vi har vert inne pa, krever stillingen kompetanse i forhold til det som er spe-
sifikt for klinisk kreftforskning, og i tillegg kjennskap til de enkelte studiene. Derfor var de
lite tilfreds med at vikariatet var sa kortvarig.

Enhet for kreftforsking bistar under alle faser i forskningsprosessen. Det innebzrer oppga-
ver som utforming av skjemabok, randomisering, registrering og optisk lesing, monitore-
ring, lage oversikter/studiepermer/maler for a lette gjennomfg@ringen av studien i avdeling-
ene og oppbevaring av protokoller/skjemabgker for distribusjon. Seksjonsle-
der/datamanager sier om kontorets funksjon at de er “behjelpelig med hva det matte vere”.
Enheten har ogsa funksjon som nasjonalt sekretariat for multisenterstudier. Det innebzrer
samarbeid med leger bade i og utenfor helseregionen, i inn- og utland.
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Det daglige arbeidet er i stor grad styrt av studier som er i gang. Nar det gjelder arbeids-
oppgaver, peker seksjonsleder/datamanager sarlig pa bistand med logistikk i forbindelse
med studiene. Det innebzrer a lage plan for nar pasienter i studier skal inn til prgvetaking,
folge opp at de riktige prgvene blir tatt til riktig tid og blir sendt til riktig sted. Dette omfat-
ter ogsa opplering av personalet ved flere av avdelingene. Dessuten utarbeider hun permer
til oppbevaring i avdelingene som inneholder “alt” som bade ansatte og forskerne trenger a
vite i forbindelse med gjennomfgring av igangverende studier. Tidligere bisto hun ogsa
med a gi brukerstgtte pa programvare, og hun utarbeidet databaser til studier. Disse oppga-
vene er na overtatt av IT-personell ved forskningssenteret. En annen oppgave som hun er
blitt avlastet i etter etablering av forskningssenteret, er randomisering. Na er hovedansvaret
for all randomisering lagt til én person ved forskningssenteret, men seksjonsleder/ datama-
nager avlaster vedkommende.

En malsetting ved a etablere Klinisk forskningssenter, var gnske om a oppna synergieffek-
ter av utstyr, lokaler osv. Sett fra stastedet til Enhet for kreftforsking har etableringen veert
positiv. Kontorfellesskapet fgrer til at enheten er blitt mer robust. Serlig gjelder det for
randomisering, hvor det var uholdbart at kun én person skulle ha dette ansvaret. Ogsa nar
det gjelder IT-kompetanse, er bade kapasitet og kompetanse blitt styrket. Samlokalisering-
en innebarer ogsa at de er blitt del av et stgrre arbeidsfellesskap, de far tilgang til intern-
undervisning, far mulighet til & utveksle erfaringer med kolleger i et forskningsmiljg mv.
Kort sagt har de fatt et stgrre bade faglig og sosialt arbeidsmiljg. Dette oppfattes som sti-
mulerende, og det bidrar til at en far "flere og bedre ideer”.

Det er stort sett de samme avdelingene og forskerne pa Universitetssykehuset som bruker
enhetens tjenester. Sentrale arsaker kan vare at enheten er innarbeidet hos disse forskerne,
og at de er vant til a fa bistand derfra. Seksjonsleder/datamanager mener at enheten er kjent
i helseregionen, jf. ovenfor. Nar det gjelder arbeidsbelastning, har de mer enn nok a gjgre.
De forsgker a strekke seg sa langt de kan, men det er en svakhet ved kontoret at de er over-
belastet. Men verken seksjonsleder/datamanager eller forskningssykepleieren som er i vi-
kariat, kan huske at de har avvist studier som tilfredsstiller faglige kriterier. Men pa grunn
av kapasitetsmangel kan studier bli satt ’pa vent”, evt. at andre ved forskningssenteret
kommer inn i bildet.

Det er lite etterspgrsel etter korttidsstipendene, og det har ikke vert sgkere siden 2004. Det
blir pekt pa flere mulige grunner til mangel pa sgkere til disse stipendene. En arsak kan
vere at det daglige arbeidspresset i de kliniske avdelingene er stort, og at det er vanskelig a
avsette tid til forskning. Det er s@rlig i lgpet av de siste to-tre arene at situasjonen har spis-
set seg til med oppsigelser pa avdelingene. Imidlertid er det nylig blitt tilsatt forskningsle-
der, som er direkte underlagt direktgr. En haper at det vil bidra til & vitalisere forskningen,
som de mener er blitt nedprioritert de siste arene. En annen arsak til manglende etterspgrsel
etter korttidsstipend, kan vere at det stilles krav om doktorgradskompetanse.
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2.7 Kontor for klinisk kreftforskning, Haukeland universitetssykehus

For Kreftforeningens initiativ til & opprette kliniske forskningskontor, ble data fra kliniske
studier ved Haukeland sykehus tatt hand om av sekretarer ved onkologisk avdeling og
kirurgisk avdeling. Da KKKF ble opprettet i 1994, la man vekt pa at kontoret skulle sta til
disposisjon for prosjekter med kreftrelevans fra alle avdelinger ved Haukeland og sykehus
i Helse Vest. Kontoret er fysisk plassert ved Kreftavdelingen. I dag er et nytt "’kreftbygg”
under planlegging. Her skal KKKF vere samlokalisert med Kompetansesenter for lindren-
de behandling, Kompetansesenter for klinisk forskning samt kontorlokaler for stipendia-
ter/forskere.

I informasjonsskrivet fra kontoret heter det at KKKFs mal er a legge forholdene til rette for
gjennomfgring av god, klinisk kreftforskning ved Haukeland Universitetssykehus og i Hel-
se Vest. Muntlig uttales det, i trad med dette, at hovedmalsettingen for virksomheten er a
yte best mulige tjenester for a styrke den kliniske kreftforskningen i regionen.

I dag har KKKEF to ansatte. En konsulent som ogsa fungerer som daglig leder og en statis-
tiker 1 inntil 20 % stilling. Konsulenten lgnnes av Kreftforeningen, og hun har hatt sin stil-
ling der siden kontoret ble opprettet i 1994. Fgr det, var hun ansatt i tre ar i Kreftforening-
en som sekreter. Da stillingen der ble inndratt, fikk hun konsulentstillingen ved KKKF.
Hun fungerer selv som daglig leder, og hennes n&rmeste overordnede er styrelederen ved
KKKF. Statistikeren er engasjert pa timebasis, og denne stillingen er Ignnet av sykehuset.
Resten av sin stilling har han ved Universitetet i Bergen. Til forskjell fra de andre kontore-
ne, er ikke KKKF ved Haukeland samlokalisert med noen annen forskningsavdeling. Som
beskrevet over, vil dette endre seg nar det nye Kreftbygget star ferdig.

Styringsgruppen bestar av fire personer, alle overleger ved ulike avdelinger ved sykehuset.
Formelt mgtes de tre til fire ganger arlig. Sammensetningen av styringsgruppa har vert
stabil og ingen medlemmer har blitt skiftet ut siden kontoret ble opprettet.

Samarbeid

Siden KKKEF ikke er lokalisert sammen med andre enheter med tilsvarende funksjoner, er
det forskerne konsulenten har mest a gjgre med i det daglige. Noen av dem har ogsa konto-
rer i samme korridor som henne, og har av den grunn relativt tett kontakt. Bade i intervjue-
ne med brukerne og med konsulenten gis det uttrykk for at samarbeidet mellom KKF og
forskerne er svaert godt. En viktig faktor her, er nettopp det at avstanden mellom klinikken
og kontoret er sa liten og at konsulenten er sa tilgjengelig. Dette ses pa som hensiktsmessig
siden forskerne har svert travle arbeidsdager i klinikken.

Nar det gjelder kontakten med de andre kliniske kreftforskningskontorene, har det som
regel vaert avhengig av om det er konkrete oppgaver det samarbeides om. Konsulenten har
mest kontakt med kontorene i Trondheim og Tromsg. I den grad hun har hatt kontakt med
de andre kontorene i Oslo, har hun gode erfaringer med det. Det ytres gnske om kontakt pa
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mer fast basis. Men slik situasjonen er i dag, med travle dager og begrenset kapasitet, gis
det uttrykk for at det er vanskelig a fa til dette pa eget initiativ.

At det ble slutt pa de arlige mgtene for kontorene, som Kreftforeningen arrangerte, ses pa
som et savn. Det 4 ha en slik mgteplass opplevdes som veldig fruktbart, selv om det bare
var snakk om en dag i aret. For det fgrste ble det sett pa som viktig & mgte de andre data-
managerne/konsulentene til faglig og sosialt samver. For det andre var det en viktig del av
kontakten med Kreftforeningen, der en kunne utveksle informasjon og synspunkter. Etter
at det ble slutt pa mgtene, har det ikke vert noe kontakt med Kreftforeningen, ut over at
KKKEF har levert arsrapporter. Det er gnskelig om mer kontakt med Kreftforeningen, fort-
rinnsvis ved a gjenoppta praksisen med a ha mgter der de ansatte ved de kliniske kreft-
forskningskontorene og Kreftforeningen er samlet. De siste arene har onkologisk forum
vert eneste mgteplassen for de ansatte ved forskningskontorene, foruten den sporadiske
studiebaserte kontakten.

Virksomheten

12005 og 2004 bisto KKKF i 9 studier, 12 studier i 2003 og 9 1 2002. Det vil med andre
ord si at de server omtrent samme antall studier som i kontorene i Trondheim, Tromsg og
ved Ulleval. Driftsmidlene pa 50 000 kroner i aret fra Kreftforeningen dekker ngdvendig
datautstyr. Kreftforeningen har ogsa bevilget ekstra midler for at kontoret kunne anskaffe
Teleform. Sa lenge det ikke er store utgifter, for eksempel til nye datamaskiner eller annet
utstyr, har driftsmidlene fra Kreftforeningen strukket til. Det poengteres at det er en veldig
bevissthet, bade hos konsulenten og i styringsgruppen, at det er innsamlede midler som det
ikke skal slgses med. Driftsmidlene har ikke blitt brukt til kursvirksomhet, selv om det
kunne vart gkonomisk mulig. Arsaken til det, er at konsulenten ikke synes hun kan ta seg
tid til det, selv om hun ser nyttigheten av faglig oppdatering.

Hvert ar i forbindelse med utlysning av kortidsstipendet pa intranettet, sendes informasjon
til alle avdelingssjefer ved sykehuset, samt til sjeflegene ved sykehus i Helse Vest. I tillegg
til annonsering av stipendene, legges det ved et skriv med informasjon om kontorets virk-
somhet. Avdelingssjefene og avdelingslederne har ansvar for a bringe informasjonen vide-
re til de det matte vaere aktuelt for. Konsulenten mener dessuten at de som driver med
kreftrelatert arbeid ved sykehusene, har kjennskap til kontorene fra fgr. Det vurderes a
vere tilstrekkelig markedsfgring av kontoret at alle far en slik paminnelse en gang i aret.

Det er styringsgruppas oppgave a godkjenne de prosjektene KKKF skal bista i forhold til.
Nar et prosjekt er godkjent av styret, far konsulenten en beskrivelse av hvilke oppgaver
som skal utfgres i tilknytning til det enkelte prosjektet. Protokollen for studiet er ogsa ved-
lagt, samt en oversikt over CRF-innhold. Slik far konsulenten oversikt over studiens inn-
hold og omfang. Som regel skal det gjgres crf-utforming. Det kan vere alt fra enkle stan-
dardskjemaer til store omfattende skjema. Eksempelvis finnes det egne skjema for livskva-
litetsstudier, men ogsa disse ma tilpasses. I noen tilfeller skal det kun lages ett skjema, eller
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i stgrre, mer langvarige studier kan det innebare opp til ti ulike skjemaer som skal utfor-
mes. Da er det ofte slik at pasienten far et skjema ved studiens start, og sa sendes det ut nye
med jevne mellomrom. Nar skjemaene kommer ferdigutfylt tilbake, skannes de inn i data-
basen. Kvaliteten pa dataene kontrolleres alltid ngye. A ha gode rutiner i alle trinn er en
forutsetning for at arbeidet skal kunne gjgres ordentlig.

En annen av styringsgruppas oppgaver er a ga gjennom sgknader om korttidsstipend og
komme med anbefalinger til Kreftforeningen. Siden kontor for klinisk kreftforskning ved
Haukeland ble opprettet, har 25 forskere mottatt ca. 40 slike kortidsstipend. Stipendiene
har variert i stgrrelse, alt etter hvor lang tid det er behov for. Som regel varer et stipend i to
til fire maneder. I stipendperioden far de grunnlgnn fra Kreftforeningen, slik at de kan
fristilles fra arbeidet i klinikken, til a jobbe med forskning. Mange av de som har mottatt
kortidsstipend har imidlertid ikke veert serlig involvert i kontoret. Dette ses pa som en
svakhet for miljgbygging, men naturlig, siden kapasiteten ved kontoret er sapass liten. Det
har ogsa variert hvor mange som har sgkt pa slike stipend hvert ar. De siste arene er det
feerre sgkere som har mottatt stipend. Det tolkes i sammenheng av at Kreftforeningen har
hatt feerre midler enn tidligere ar og har mattet veere mer restriktive som fglge av det.

Det som konsulenten opplever som mest problematisk, er den begrensede kapasiteten. Si-
den studiene ofte har bade rolige faser og perioder der det er mye som skal gjgres, kan ar-
beidsmengden tilpasses. Men sarlig hvis det er mange studier som starter samtidig, kan det
vere vanskelig a fa unna alle arbeidsoppgavene. I perioder har hun arbeidet mye overtid
for a handtere den store arbeidsmengden. De siste arene har hun imidlertid vert mer be-
stemt pa a ha mer eller mindre normal arbeidstid, slik at noen oppgaver har mattet vente.
Dette er forskerne inneforstatt med, og de godtar at det kan vere litt ventetid for studien
kan komme i gang. Selv om forskerne er talmodige og velvillige og konsulenten bade er
tilgjengelig, dyktig og effektiv, gis det uttrykk for at det er gnskelig a ansette en person til.
Det vil kunne avlaste konsulentens arbeidsmengde. Dessuten vil det gjgre kontoret mindre
sarbart ved sykdomsfraver og i ferier. At hun er alene og ikke har noen til & gjgre oppga-
vene for seg nar hun er pa ferie, gjgr at hun sjelden har fri mer enn to uker om gangen.

Det kan med andre ord tyde pa at det er behov for en person til ved kontoret, som kan bista
i de ulike arbeidsoppgavene. Dette har vert et behov i flere ar, og da kontoret mottok (Tv-
aksjon-)midler fra Kreftforeningen, ble en forskningssykepleier i ansatt i 50 % stilling.
Opprinnelig skulle dette vare ett ars engasjement, men engasjementet ble avsluttet etter tre
maneder da forskningssykepleieren ble tilbudt en annen stilling ved sykehuset. Pa det tids-
punktet var det ikke aktuelt a ansette og laere opp en ny person, fordi de resterende midlene
ikke ville strekke til. Slike ansettelser krever mye tid og ressurser til opplering, og konsu-
lenten uttrykker at det bgr vaere lengre perspektiv pa eventuelle nyansettelser.
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2.8 Hovedtrekkene - sammenfattende om kontorenes organisering

Som beskrivelsene over viser, har kontorene mange funksjoner. Spekteret av oppgaver
varierer noe fra kontor til kontor, avhengig av typer studier de tar seg av, bemanning og
hvordan virksomheten er organisert i forhold til andre enheter ved sykehusene. I de fglgen-
de avsnittene vil vi trekke fram noen punkter som oppsummerer hovedskiller- og likheter
ved kontorenes virksomhet og organisering.

Hovedaktgrer
Det er tre hovedaktgrer som utgjgr virksomheten til kontorene for klinisk kreftforskning:

Kreftforeningen, universitetssykehusene og de kliniske forskerne med sine studier. Konto-
rene drives hovedsakelig i regi av Kreftforeningen, men er avhengig av delfinansiering og
lokaler ved universitetssykehusene. Forskerne bidrar med sine initiativ til og arbeid med
studiene. Mye av dette arbeidet er ulgnnet og foregar utenom arbeidstid. Figur 2 illustrerer
forholdet mellom de tre hovedaktgrene.

Kreftforeningen

Klinisk kreftforskning

Sykehuset Kliniske
kreftstudier

Figur 2. Hovedaktgrer

I kapittel 5 vil vi komme n@rmere inn pa oppgave- og ansvarsfordelingen mellom disse tre
aktgrene.

Organisering og funksjoner
De seks kontorene er organisert pa litt forskjellige mater. Det er serlig KKF ved Radium-
hospitalet som skiller seg ut, hovedsakelig pa fire omrader.

1) For det fgrste skiller dette kontoret seg ut ved at det allerede eksisterte fgr Kreft-
foreningens initiativ. I utredningen fra 1990 (Tveit 1990) kommer det fram at dette konto-
ret delvis ble brukt som modell for oppbyggingen av de andre kontorene. Det betyr at de
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allerede fgr oppstart av de andre kontorene, hadde arelang erfaring som sekretariat for kli-
niske kreftstudier.

2) Det at de er lokalisert ved et kreftsykehus, innebarer at alle kliniske studier som
foregar ved sykehuset er kreftstudier, samt at KKF er eneste enhet ved sykehuset som bis-
tar i klinisk forskning. Til forskjell eksisterer de andre kontorene for klinisk kreftforskning
parallelt med tilsvarende enheter som bistar i andre kliniske studier.

3) Kreftforeningen lgnner tre stillinger ved KKF Radiumhospitalet, til forskjell fra
de andre kontorene som er bemidlet med én stilling hver. I tillegg til stillingene Kreftfore-
ningen finansierer, har kontoret fire ansatte til. At dette kontoret til sammen har sju ansatte,
innebzrer ogsa muligheten til a tilby tjenester til flere brukere enn de andre kontorene, og
at omfanget av oppgaver de utfgrer er stgrre.

4) Kontoret ved Radiumhospitalet er, sammen med kontoret ved Rikshospitalet, i
en spesiell situasjon fordi de er midt i en omorganiseringsprosess som fglge av fusjonen
med Rikshospitalet. Det kan synes a vere hensiktsmessig & samle virksomhetene, kanskje
serlig med tanke pa at kontoret ved Rikshospitalet, som kun har den ene ansatte, bruker
bortimot all sin kapasitet pa noen fa, langvarige studier. Samtidig vil en eventuell flytting
for KKF ved Radiumhospitalet fra Montebello til Gaustad medfgre at kontoret mister en
del av den tette nerheten de har hatt til forskerne ved sykehuset. Nerhetsproblematikken
vil vi komme n@rmere inn pa i de neste kapitlene.

Omfang og viktige konsekvenser av kontorenes virksomhet

Som omtalt i beskrivelsene over, oppgis det at kontoret ved Radiumhospitalet har 30 bru-
kere (forskere), mens antallet ved Rikshospitalet kun er 3. Ved de andre kontorene ligger
antall brukere pa mellom 8 og 12. Det er imidlertid vanskelig a si om tallet pa brukere er
troverdig, og om de er direkte sammenlignbare, fordi praksisen ogsa her kan variere fra
kontor til kontor. Ved gjennomgang av arsrapportene fra kontorene hadde vi ogsa til hen-
sikt & danne oss et bilde av omfanget av bistanden fra kontorene ved a se pa antall studier
og antall inkluderte pasienter i studiene. Kontorene har imidlertid noe ulik praksis i forhold
til hvordan rapporteringen gjgres, noe som har gjort det vanskelig a sammenlikne tallene.
Dessuten har, som nevnt, kontoret ved Rikshospitalet ikke levert arsrapport siden 2001. Vi
har heller ikke lykkes i & fa oversikt over antall publikasjoner som kontorene har vert med
a bidra til. En av grunnene til det, er at artiklene ofte publiseres en god stund etter at arbei-
det fra kontorenes side er avsluttet, og at kontorene ikke har kontroll pa hva som publise-

Ies.

Gjennom intervjuundersgkelsen har vi imidlertid dannet oss et godt inntrykk av hvilken
betydning kontorene har. Fgrst vil vi peke pa at service fra kontorene har gjort det mulig
for klinikere ved universitetssykehusene a gjennomfgre randomiserte fase tre studier. Dette
er studier som direkte har pavirket klinisk behandling. For det andre har kontorenes virk-
somhet gjort det mulig for klinikere a kombinere forskning med virksomhet i klinikken.
Det innebarer bl.a. at problemstillinger relatert til praksis kan genereres til forskningspro-
sjekt. Med andre ord at det blir gjennomfgrt forskningsprosjekter som klinikere mener er
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viktige, og ikke kun industriinitsiert forskning. Bistand fra kontorene har vart helt ngdven-
dig for gjennomfgring av omfattende og langvarige studier bade nasjonalt og internasjo-
nalt. Eksempelvis har bistand fra kontorene fgrt til at sekretariat for skandinaviske studier
er blitt lagt til Norge (i stedet for Sverige eller Danmark). For de involverte forskerne har
det faglig og kompetansemessig stor betydning at en her i landet kan ta ansvar for gjen-
nomfgring av slike studier. Behovet for bistand varierer i lgpet av en studie, og kontorene
kan gi stgtte i alle fasene. Det er s@rlig oppstarts- og avslutningsfasen som er krevende. |
tillegg til praktisk bistand, administrerer ogsa kontorene Kreftforeningens korttidsstipend.
Disse stipendiene gir mulighet til frikjgp fra klinikken i tre til fire maneder, slik at forsker-
ne/klinikerne kan fordype seg i forskningsarbeidet. For det tredje vil vi peke pa at oppret-
telse av kontorene har fart til profesjonalisering av kreftforskningen. Forskerne er blitt mer
bevisste pa handtering av data. Mindre individualisering av forskningen sikrer kvaliteten
pa datamaterialet. Forskningsmetodikken er styrket gjennom utvikling av GCP-regelverket
(good clinical practice). For det fjerde genererer forskningsprosjektene publisering i nasjo-
nale og internasjonale fagtidsskrift. Det fgrer til internasjonal anerkjennelse av kreftforsk-
ningen som drives her i landet. Sist, men ikke minst, bidrar forskningsprosjektene til re-
kruttering av nye forskere og styrking av fagmiljget. Det blir konkret vist til flere doktor-
grader som er gjennomfgrt i tilknytning til studier som kontorene har vert involvert i.
Dessuten pagar det doktorgradsarbeid i forbindelse med igangvarende prosjekter. At
forskning kan kombineres med klinisk arbeid virker ogsa stimulerende for fagmiljget.

Bemanning
Alle de sju ansatte ved KKF Radiumhospitalet har ulike funksjoner, men delvis overlap-

pende arbeidsoppgaver. Det innebzrer at de til en viss grad kan ga inn i hverandres gjgre-
mal, for a avlaste arbeidsmengden eller ved fraver. Ogsa de andre kontorene, med unntak
av kontoret ved Haukeland, er organisert pa mater som gjgr at de kan dra nytte av sykehu-
senes stillinger ved forskningsenhetene de er lokalisert sammen med. Dette innebarer ogsa
at sarbarheten reduseres. Kontoret ved Haukeland skiller seg altsa fra de andre kontorene
ved at det ikke deler lokaler med andre forskningsenheter. Og mens alle de andre kontore-
ne i stgrre eller mindre grad drar nytte av virksomheten ved andre enheter, er konsulenten
her alene om a ta hand om bade de faglige og administrative oppgavene. Som beskrevet,
vil denne situasjonen endre seg nar det nye kreftbygget pa Haukeland star ferdig, og konto-
ret flytter sammen med andre forskningsenheter. Et viktig spgrsmal er hvordan flyttingen
av kontoret vil virke pa den tette kontakten kontoret na har med kreftavdelingen. Som vi
vil komme inn pa om litt, er inntrykket fra intervjuene med de ansatte ved de andre konto-
rene imidlertid at de har klart & beholde nrheten til forskerne i klinikkene selv om de er
samlokalisert med andre forskningsenheter og ikke de kliniske avdelingene.

Synliggjgring av virksomheten

Nar det gjelder synliggjgringen av virksomheten, har kontorene litt ulik praksis, og spennet
er relativt stort i forhold til hvor aktive de er med a formidle informasjon. Mer eller mindre
uttalte strategier gjgr seg gjeldende:
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- Oppfatning om at “alle”, dvs. at informasjon spres via kolleger, og at de fleste vet
om virksomheten og hvordan de skal ga fram for a fa bistand.
- Informasjon og stipendutlysning er tilgjengelig pa egen eller det aktuelle universi-
tetssykehusets nettsider.
- Informasjonsbrev til de aktuelle avdelingene i regionen i forbindelse med utlysning
av Kreftforeningens kortidsstipend.
- Aktuelle personer er samlet i en e-postliste og mottar informasjon om virksomheten
pa e-post.
- Arrangere informasjonsmgter ved universitetssykehuset og/eller ved andre sykehus
i regionen.
Kontoret ved Radiumhospitalet er blant de mest aktive i formidlingen av informasjon. De
bruker flere kanaler, slik som nettsiden (www.klinforsk.no), sender ut felles e-poster og
deltar pa husmgter. Ved Ulleval er de i gang med a utarbeide en tilsvarende e-postliste som
kontoret ved Radiumhospitalet har. Ogsa kontoret ved UNN har drevet aktiv formidling,

men pa grunn av at datamanager har vert i permisjon, har det ikke vart kapasitet til slikt
arbeid de siste arene. Ved kontoret ved Haukeland ses det pa som tilstrekkelig & sende ut
informasjon til alle sykehusavdelinger i regionen om kontorene i forbindelse med utlys-
ningen av korttidsstipendene. Ved Rikshospitalet har det, pa grunn av kapasitetsmangel,
ikke veert drevet noen form for markedsfgring i arene etter at lederfunksjonen forsvant.
Viktigheten av formidling vil bli diskutert nermere i kapittel 5.

Samarbeid
Som beskrevet i dette kapitlet, har kontorene noen samarbeidspartnere som er mer eller
mindre sentrale for at virksomheten skal fungere. Fglgende samarbeidspartnere er de vik-
tigste, 1 uprioritert rekkefglge:

- De kliniske forskerne

- De kliniske avdelingene

- Andre forskningsenheter ved sykehusene

- Styringsgruppene

- Kreftforeningen

- Andre sykehus i og utenfor regionen som inkluderer pasienter i studiene

De mest sentrale samarbeidspartnerne til kontorene er naturlig nok de ulike forskerne og de
kliniske avdelingene som inkluderer pasienter i studiene. Som vi skal komme na@rmere inn
pa, er dette samarbeidet avhengig av bade rutinemessig kontakt og mer spontane mgter.
Noen av kontorene som er samlokalisert med andre forskningsenheter har utviklet rutiner
for samarbeid med disse enhetene, og det gis uttrykk for at det er avgjgrende for hvordan
kontoret fungerer i det daglige, bade med hensyn til arbeidsmiljg, avlastning av arbeids-
oppgaver og ved fraver.

Hvor tett kontakten er mellom de ulike kontorene og styringsgruppene, varierer noe. Ved
Haukeland er styreleder konsulentens n&rmeste overordnede, og de har jevnlig kontakt.
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Siden daglig leder og statistikeren ved KKF Radiumhospitalet er medlemmer av styrings-
gruppen, innebzrer ogsa det et tett samarbeid. Ogsa ved Ulleval, St.Olavs og UNN er det
nart samarbeid mellom ansatt av Kreftforeningen og styreleder. I fglge opplysninger fra de
involverte aktgrene fungerer dette bra. Ved Rikshospitalet har det de siste arene ikke vert
styremgter, men den Kreftforening-ansatte tar kontakt med styreleder i situasjoner som
krever det. Mellom de seks styringsgruppene er det ingen eller svert liten kontakt. Tidlige-
re deltok styrelederne i Kreftforeningens arlige mgter. Flere av styrelederne etterlyser disse
mgtene. Blant to av styrelederne gis det imidlertid uttrykk for at det er tilstrekkelig enga-
sjement fra Kreftforeningens side ved at de bidrar i finansieringen, og at det ikke er behov
for noe utstrakt samarbeid. Det kommer fram at aktiviteten i noen av styringsgruppene er
liten. I hvert fall kan det sies om styringsgruppen ved KKKF Rikshospitalet som ikke har
hatt styremgte pa flere ar. Det kan derfor vere grunnlag for & vurdere om det er mulig &
organisere dette pa andre mater. Dette ma ogsa ses i sammenheng med hvilken rolle Kreft-
foreningen gnsker a ha i den nasjonale koordineringen av den kliniske kreftforskningen. I
siste kapittel vil vi drgfte dette neermere ved a se pa alternative mater a organisere kontore-
ne pa, i forhold til styringsgruppenes rolle.

Samarbeid med andre sykehus i regionen foregar i varierende grad. I hovedsak er studiene
ved alle seks kontorene initiert fra universitetssykehusene som kontorene holder til ved. I
den grad andre sykehus er involvert, er det som regel ved at de har pasienter som er inklu-
dert i studiene. Vi vil komme n@rmere inn pa de andre sykehusenes rolle etter hvert, i til-
knytning til diskusjonen om hva de kliniske kreftforskningskontorenes oppgaver skal vaere
og hvilke prioriteringsmuligheter de har.

Til tross for at Kreftforeningen er hovedaktgr i virksomheten, er det lite samarbeid mellom
kontorene og foreningen. Etter at det ble slutt pa de arlige mgtene, har kontakten vart mi-
nimal. Som nevnt, blir Kreftforeningens rolle nermere diskutert i siste kapittel (5.2). Det er
ogsa verdt a gjenta at det ikke gis uttrykk for at det er gnske om fast samarbeid med andre
instanser, slik som Forskningsradet, Kreftregisteret eller andre. Som regel er det forskerne
selv som har kontakt med disse instansene.

3 ULIKE AKTORERS VURDERINGER AV KONTORENE

Vi har gjort personlige intervju med de personene ved kontorene som er ansatt av Kreftfo-
reningen, med styreleder/styremedlem ved hvert av de seks kontorene og med to brukerne
ved hvert kontor. I tillegg har vi intervjuet andre personer som har vist seg a vare sentrale i
kontorenes virksomhet. I de fglgende avsnittene settes sgkelyset pa hvordan disse aktgrene
vurderer virksomheten.
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3.1 Datamanagernes vurderinger

Datamanagernei gir uttrykk for at de har et stort engasjement i arbeidet sitt. Gjennom lang-
varig erfaring har de utviklet en unik kompetanse. De har tilegnet seg mye kunnskap og
opparbeidet ngdvendige rutiner for & gjennomfgre kliniske studier. Jobben virker imidlertid
krevende og arbeidsmengden er stor. De har travle og periodevis lange arbeidsdager. Samt-
lige gir uttrykk for at de far mange positive tilbakemeldinger for arbeidet de gjor, og de
oppfatter ogsa selv jobben sin som viktig. En viktig faktor alle datamanagerne trekker
fram, er at kontorene er lokalisert ved universitetssykehusene og at de pa den maten er lett
tilgjengelig for de som benytter seg av kontorets tjenester. Det er denne narheten og til-
gjengeligheten som gir grunnlag for at samarbeidet skal kunne fungere i de ulike trinnene i
en klinisk studie.

Kontorene har stor pagang, og begrenset kapasitet medfgrer at arbeidsbelastningen pa da-
tamanager er stor. Retningslinjene fra EU som kom pa 90-tallet og rundt ar 2000 medfgrer
ogsa stadig nye krav. Ved alle kontorene gis det eksempler pa at det har vert ventetid pa
igangsetting av studier pa grunn av at kapasiteten ikke er tilstrekkelig. Flere av datamana-
gerne ytrer gnske om a ansette noen som kan avlaste dem i arbeidet og eventuelt for a utvi-
de omfanget av tjenester. Datamanagerne viser til flere grunner til manglende kapasitet. En
grunn er at det skal en gjennomfgres mange rutineoppgaver, noe som er tidkrevende. I til-
legg skal de til enhver tid veere tilgjengelig pa telefon og e-post. Pa grunn av nye etiske
retningslinjer og kvalitetskrav at er det behov for at a opparbeide flere rutiner og etablering
av nye funksjoner. Eksempelvis gis det uttrykk for at det er behov for mer kapasitet og
kompetanse i forhold til monitorering. Det er imidlertid verdt a nevne at flere trekker fram
at situasjonen ble bedret etter at Teleform-utstyret kom og skjemaene kan scannes. Det gis
ogsa uttrykk for at det er tilstrekkelig med datautstyr ellers ved kontorene.

Ved kontoret ved Radiumhospitalet gis det uttrykk for at de med sine sju ansatte har til-
strekkelig kapasitet, men at de fortsatt er sarbare. Det kommer imidlertid fram at det er
behov for a utvide statistikerfunksjonen, og at mangel pa statistikere er et generelt problem
ved sykehusene. Arbeidsoppgavene til statistikeren er det imidlertid ingen av de andre som
kan bista i forhold til, og det ses pa som svert viktig a opprettholde denne stillingen. Det
gis for gvrig uttrykk for at det er stor etterspgrsel etter veiledning og bistand i medisinsk
statistikk, og at mangel pa kvalifisert personale er et generelt problem i helseforetakene.

Datamanagerne gir uttrykk for at den begrensede stgrrelsen og lave bemanningen gjgr dem
sarbare. Det at mange av oppgavene som utfgres er sa spesialiserte, gjgr det vanskelig for
andre a steppe inn ved sykefraver eller i ferier. Tjenestene som kontorene tilbyr, er av-
hengig av kompetansen til datamanagerne, noe som vil innebzre store tap hvis noen skulle
slutte. Datamanagerne ved flere av kontorene har vaert med siden oppstarten, og det etter-

3 De som er ansatt av Kreftforeningen har ulike stillingsbetegnelser, men omtales for enkelthets skyld her
som datamanagere.
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lyses derfor tiltak for a kunne viderefgre den kunnskapen og kompetansen som den enkelte
datamanager besitter.

Noe som ogsa tas opp i flere av intervjuene, er gnsket om at Kreftforeningen viser stgrre
interesse for kontorenes virksomhet, ut over den gkonomiske stgtten. Serlig de siste arene
har det vert minimal kontakt, og det uttrykkes at det har vart et savn verken & motta in-
formasjon fra foreningen eller delta pa mgter i deres regi. Flere av kontorene har tatt kon-
takt med Kreftforeningen om dette, men det har hittil ikke fgrt til endringer. Det hevdes
videre at den manglende kommunikasjonen med Kreftforeningen ogsa har betydning for
kontakten mellom kontorene. Som allerede nevnt, ytres det gnske om at de arlige mgtene
som ble arrangert tidligere i Kreftforeningens regi, gjenopptas. Den kontakten som er mel-
lom kontorene i dag, ut over det som foregar pa prosjektbasis, ble etablert da disse mgtene
ble holdt. Det pekes pa at det ikke vil vere lett a komme inn som ny og etablere kontakt
med de andre kontorene, uten at det er noen form for koordinering fra sentralt hold eller
faste mgteplasser mellom kontorene.

Det gis altsa uttrykk for at Kreftforeningen burde veart mer til stede og synlige for kontore-
ne. Det vil ogsa skape strukturer for faglig samarbeid mellom de ulike forskningsmiljgene
og mellom de kliniske forskningskontorene. Det pekes pa at dette ogsa vil kunne gi gode
ringvirkninger i form av ytterligere synliggjgring av Kreftforeningens satsning pa klinisk
forskning.

3.2 Styringsgruppeledernes vurderinger

Informantene fra styringsgruppene gir samstemt uttrykk for at de kliniske forskningskonto-
rene har essensiell betydning for mye av den kliniske kreftforskningen som foregar ved
universitetssykehusene. Selv om det er snakk om sma kontorer med begrenset rekkevidde,
ses det pa som en viktig funksjon som gir gode ringvirkninger og som setter i gang mange
viktige prosesser.

For det fgrste gir kontorene klinikere muligheter til a kombinere praksis med forskning.
Det blir konkret pekt pa igangverende studier som ikke ville bli satt i gang uten bistand fra
kontret. I tillegg har Kreftforeningens satsing pa klinisk forskning, i fglge flere informan-
ter, medfgrt gkt entusiasme og vert viktig for a stimulere til slik forskning. Det innebarer
at tema med basis i klinikernes hverdag kan genereres over i vitenskapelige problemstil-
linger. Flere av undersgkelsene er fase 3-studier, og kan derved ogsa pavirke klinisk prak-
sis.

For det andre vil forskningsmessig aktivitet virke stimulerende pa et fagmiljg ved at kom-
petansen styrkes. Virksomheten fgrer ogsa med seg nyrekruttering ved at studiene ofte
knytter til seg doktorgradsprosjekter. Videre bidrar de til internasjonalisering av klinisk
kreftforskning i Norge. For at den kliniske kreftforskningen skal fa internasjonal anerkjen-
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nelse, ses det pa som viktig a kunne legge sekretariatsfunksjonen til Norge. Det krever sik-
kerhet for at en har et palitelig stgtteapparat, og dette bgr vere et viktig mal for de kliniske
forskningskontorene a bidra til. Kontorenes virksomhet kan med andre ord gi viktige bi-
drag til styrkingen og anerkjennelsen internasjonalt av den kliniske forskningen som fore-
gar her i landet

For det tredje er Kreftforeningens satsning, i fglge en av styrelederne, ogsa viktig for a
heve statusen til klinisk kreftforskning generelt. I fglge han, har klinisk kreftforskning ofte
vert et nedprioritert omrade, i sammenlikning med forskningen som foregar i laboratorie-
ne.

Virksomheten medfgrer for det fjerde at klinisk kreftforskning blir styrket fordi forskerne
slipper a konkurrere med andre prosjekt om knappe gkonomiske midler. Fordi Kreftfore-
ningen driver disse kontorene som kun fokuserer pa kliniske kreftstudier, kan de unnga a
matte konkurrere med andre forskere om knappe ressurser.

Pa samme mate som datamanagerne, peker styrelederne pa kapasiteten som det svake led-
det ved kontorene. Det blir hevdet at dersom de hadde mer kapasitet, kunne de gjennomfgrt
flere studier.

3.3 Brukernes vurderinger

Mange av de samme synspunktene som kommer fram i intervjuene med brukerne, er alle-
rede omtalt i beskrivelsene av datamanagernes og styringsgruppenes vurderinger. Det ses
pa som sveart betydningsfullt a ha et velfungerende stgtteapparat ved eget sykehus. Det
gjelder sarlig i forbindelse med randomiserte studier med hgyt pasienttall og som gar over
lang tid. At det tilbys slike tjenester ved sykehusene, kan vere avgjgrende for om en gar i
gang med en planlagt studie eller ikke. Som ogsa datamanagerne poengterte, er nerhet og
tett kontakt mellom kontorene og forskere helt essensielt. A basere kommunikasjonen pa e-
post- og telefonkontakt, vil i fglge informantene vere en darlig erstatning til den ansikt-til-
ansikt-kontakten som er i dag. Dersom kontoret ved Montebello flyttes til Gaustad, vil det
innebare at forskerne ved Radiumhospitalet mister den fysiske n@rheten til kontorene de
har hatt til na. Et alternativ, som flere nevner, er at de KKF-ansatte kan komme til Radi-
umhospitalet en til to ganger i uken og pa den maten opprettholde noe av nerheten og den
tette kontakten mellom forskere ved Radiumhospitalet og kontoret.

I tillegg til at kontorene kan ta seg av logistikk, rutinearbeid og databehandling i forbindel-
se med en studie, ses ogsa kortidsstipendordningen fra Kreftforeningen pa som avgjgrende
for manges forskning. Stipendene gir mulighet til a kjgpe seg fri fra arbeidet i klinikken en
kortere periode for a drive med forskning. Dette har serlig betydning for & komme i gang
med en studie eller for a skrive artikler i avsluttende faser. Siden lgnnen gjennom stipen-
dene har vert lavere enn ordiner lgnn ved sykehuset, har det vert praksis ved de fleste
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sykehusene a betale mellomlegget. Det kan imidlertid ofte synes a vere et problem at ar-
beidsbelastningen ved klinikken er sa stor at det er vanskelig a finne tid til forskningsper-
misjon. Kort sagt kan vi si at gjennom de oppgavene kontorene ivaretar i forbindelse med
kliniske studier, og ved hjelp av kortidsstipend fra Kreftforeningen, kan det til tross for en
presset arbeidssituasjon, vere mulig for leger og andre som arbeider i de kliniske avdeling-
ene, a drive med forskning.

Ut ifra de ulike aktgrenes vurderinger kan det oppsummeres tre kritiske punkter:

e Kapasitet og sarbarhet

e Nerheten mellom forskningskontor og forskere

e Nasjonal koordinering
I tillegg til intervjuundersgkelsen har vi samlet data fra brukerne gjennom en spgrreunder-
sgkelse, jf. metodebeskrivelsen i kapittel 1.3. Disse punktene vil vi ta med oss i diskusjo-
nen av kontorenes funksjoner, men fgrst skal vi ta for oss resultatene av spgrreundersgkel-
sen blant brukerne av kontorene.

4 BRUKERUNDERSOKELSEN

I dette kapitlet vil vi rette fokus mot brukerne av de ulike tjenestene til Kreftforeningens
kliniske forskningskontorer. Innledningsvis vil vi blant annet se na&rmere pa hvem disse
brukerne er, hvilke kontorer de sogner til, hvordan de fgrste gang fikk kjennskap til Kreft-
foreningens kliniske forskningskontorer og nar de fgrste gang tok kontakt med et av forsk-
ningskontorene. Deretter vil se pa hvilke tjenester brukerne har benyttet og i hvilket om-
fang de har benyttet disse tjenestene. Vi vil ogsa se pa hvordan disse forskerne vurderer de
tjenestene de har mottatt og det tilbudet som tilbys. Til sist vil vi se n@rmere pa om det er
noe de eventuelt savner eller gnsker annerledes. Her vil vi ogsa se n&rmere pa deres vurde-
ringer med hensyn til hva som vil vere utfordringene for kontorene i tiden som kommer.

4.1 Trekk ved brukerne

Ikke overraskende finner vi at de aller fleste som har svart pa spgrreskjemaet er leger. Sa
mange som 83% av vare respondenter er leger, mens 9% svarer at de er sykepleiere. Res-
ten (9%) oppgir andre yrkestitler. Blant vare respondenter finner vi bl.a. en idrettsfysiolog,
en ernaringsfysiolog og en informatiker. Nar det gjelder spgrsmalet om hvordan brukerne
fordeler seg pa de ulike kontorene, synes denne a speile bade kontorenes ulike bemanning,
den profil kontorene har valgt og regionen kontorene ligger i.
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Figur 3 gir oss tallene.

Radiumhospitalet 35

Haukeland Sykehus | 28

Ulleval 29
Universitetssykehus |

St. Olavs Hospital | 17

Universitetssykehuseti | 14
Nord-Norge

Rikshospitalet 3

Figur 3 Hvilke av Kreftforeningens kliniske forskningskontor har du benyttet? Andel i pro-
sent som svarer bekreftende. N=58

Summen av svarene i Figur 3 overstiger 100% fordi enkelte av de spurte har benyttet flere
enn ett kontor. Vi ser at noe i overkant av hver tredje bruker (35%), har benyttet kontoret
ved Radiumhospitalet. Dette kontoret er med sine sju ansatte det klart stgrste av de seks
kontorene. Det er derfor ikke overraskende at den stgrste gruppen brukere har benyttet net-
topp dette kontoret. Nederst i figuren ser vi at bare 3% av respondentene har benyttet seg
av kontoret ved Rikshospitalet. Kontoret ved Rikshospitalet skiller seg fra de gvrige ved at
nesten halvparten (40%) av stillingen til daglig leder, som ogsa er den eneste ansatte, gjen-
nom en kontrakt er knyttet opp mot et enkelt prosjekt. Den resterende tiden er for en stor
del viet to andre stgrre studier. Kontoret ved Rikshospitalet har derfor fa brukere.

Nar det gjelder markedsfgringen av virksomheten til Kreftforeningens kliniske forsknings-

kontorer vet vi at de ulike kontorene har ulik praksis. Samtlige kontorer gir gjennom inter-
vjuer uttrykk for at deres tjenester allerede er godt kjent blant kliniske kreftforskere. Fglge-
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lig er det en generell oppfatning blant kontorene om at behovet for markedsfgring er lite.
Av den grunn har markedsfgring vert et nedprioritert arbeid ved de fleste kontorene i de
senere arene. Et annet forhold som ogsa bidrar til a dempe markedsfgringsaktiviteten ved
de ulike kontorene, om enn i noe ulik grad, er de generelle kapasitetsproblemer mange av
kontorene sliter med. I intervjuene opplyser brukerne tilpasser sin etterspgrsel etter den
kapasiteten de vet kontoret har. Flere av kontorene opplever at pagangen, eller etterspgrse-
len etter tjenester allerede er stgrre enn man strengt tatt har kapasitet til a betjene. Dette
gjelder ved Rikshospitalet, ved Ulleval, ved Universitetssykehuset i Tromsg og i alle fall
delvis i Bergen. Flere av kontorene gir derfor uttrykk for at det ikke er gnskelig a trekke til
seg flere brukere enn de man allerede har. Andre peker pa at markedsfgringsarbeid i seg
selv er tidkrevende og at dette slik sett er et arbeid det er naturlig & nedprioritere, i alle fall
i perioder med mye a gjgre. Kontoret ved Radiumhospitalet synes for tiden a vere det
eneste kontoret som i noen grad driver aktivt markedsfgringsarbeid.

Via fagmiljget 09

Via veileder/overordnet | 4

Via kliniske
forskningskontorer :I Iz

Via Kreftforeningen 5

Via intranett pa
arbeidsplassen :| 2

Via internett/epost :| 2

Annet :l 5

Figur 4 Pa hvilken mate fikk du forste gang kjennskap til Kreftforeningens kliniske forsk-
ningskontor? Andel i prosent som svarer bekreftende. N=58

Svarene i Figur 4 summeres til over hundre prosent fordi mange av de spurte svarer at den
forste kjennskap til Kreftforeningens kliniske forskningskontor kom fra flere kilder samti-
dig. Vi ser ellers at det sarlig er to kilder til fgrste gangs kjennskap som skiller seg ut.
Godt over halvparten av de spurte (59%) svarer at de fgrste gang fikk kjennskap til forsk-
ningskontoret via fagmiljget. Dette synes sarlig a vare tilfelle blant forskere som har be-
nyttet kontorene i Trondheim og Tromsg. Blant disse svarer 69% av de spurte at dette er
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tilfellet. Videre svarer 41% av de spurte at de fgrste gang fikk hgre om kontoret via sin
veileder eller via en overordnet pa arbeidsplassen. Dette synes mest vanlig blant forskere
som har sitt virke i Oslo (46%) og minst vanlig blant forskere som sogner til kontoret i
Bergen (29%). Bare unntaksvis finner vi at forskerne har hatt andre kilder til fgrste gangs
informasjon om forskningskontorene. Vi ser at bare 12% av de spurte fikk sin fgrste in-
formasjon direkte fra de kliniske forskningskontorene. Vare tall indikerer at dette i hoved-
sak gjelder blant forskere som har benyttet et av kontorene i Oslo. Bare 5% av de spurte
fikk informasjonen via Kreftforeningen, mens 2% fikk informasjonen via intranett pa ar-
beidsplassen og 2% fikk informasjonen via internett eller epost.

Den ulike praksisen ved de forskjellige kontorene synes slik ikke a gi spesielle utslag med
hensyn til brukernes fgrste kilde til informasjon. Tallene i Figur 4 svarer dessuten godt til
det inntrykk vi har fatt gjennom vare intervjuer med de sentrale aktgrene ved de enkelte
kontorene, nemlig at kontorene og tjenestene allerede er godt kjent innad i forskningsmil-
joene, og at behovet for ytterligere markedsfgring av tjenestene derfor kanskje ikke er sa
stort. Det er imidlertid verd a merke seg at tallene ovenfor bare gjelder forskere som alle-
rede har benyttet seg av kontorenes tjenester. Disse er i all hovedsak ansatt ved universi-
tetssykehusene. Hvorvidt og i hvilken grad Kreftforeningens kliniske forskningskontorer er
kjent blant kliniske forskere, eller potensielle forskere ved andre sykehus, eller ved andre
miljger utenfor de store byene, det sier tallene i Figur 4 ikke noe om.

De fleste kontorene melder om kapasitetsproblemer. Arsakene til disse kapasitetsproble-
mene er for en stor del at padgangen og etterspgrselen etter kontorenes tjenester har vert
gkende de seneste arene, uten at bemanningen er blitt styrket i tilsvarende grad. Enkelte
kontorer gir tvert om uttrykk for at bemanningssituasjonen av ulike arsaker er blitt noe
forverret i samme periode. Ved samtlige kontorer understrekes det at man sgker a strekke
seg i det lengste for a unnga a matte avsla sgknader om bistand, som faglig sett holder mal.
Dette inneberer i de fleste tilfeller at den gkte etterspgrselen ogsa har fort til at arbeidsbyr-
den ved kontorene er blitt stgrre. S@rlig ved Radiumhospitalet melder man om en jevn
arlig gkning i antall studier der man har gitt bistand, fra 13 studier i 2002 til 23 studier i
2005. Basert pa de opplysninger vi har fatt gjennom intervjuer med sentrale aktgrer ved de
enkelte kontorene, kan det se ut til at det har vaert en gkende etterspgrsel, og en gkende
arbeidsbyrde i alle fall ved Radiumhospitalet, ved Ulleval og i Trondheim og Tromsg.

Et indirekte uttrykk for en gkende etterspgrsel kan vere andelen nye forskere som sgker

om bistand for fgrste gang. Vi ba respondentene svare pa nar de fgrste gang tok kontakt
med et av Kreftforeningens kliniske forskningskontorer. Svarene er gitt i Figur 5.
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2005/2006 |19

2003/2004 |11

2001/2002 |13

2000 |17

1998/1999 |13

1996/1997 |11

1994/1995 |11

1993 eller tidligere |8

0 5 10 15 20

Figur 5. Nar tok du fgrste gang kontakt med et av Kreftforeningens kliniske forskningskontorer i
forbindelse med et forskningsprosjekt/en studie? Prosent. N=48

Vi ser at det sarlig var en stor pagang av "nye” forskere i 2005 og 2006. Hver femte res-
pondent tok fgrste gang kontakt med Kreftforeningens kliniske forskningskontor i 2005
eller 2006. Ellers ser vi at det var en topp i 2000. Fordelingen i Figur 5 er imidlertid basert
pa respondentenes hukommelse, og vi finner at flere av de som har oppgitt 2000 som aret
de fgrste gang tok kontakt med forskningskontoret, har svart omtrentlig, d.v.s. at det eksak-
te aret vel sa gjerne kan ha vert 2001 eller 1999. I den grad dette er riktig gir fordelingen i
Figur 5 inntrykk av at det har veert en svak og litt ujevn gkning i antall nye sgkere fram til
og med 2004. Fra 2005 har gkningen derimot vert sterkere.

Figur 5 sier imidlertid ingenting om type, stgrrelse og omfang pa de studier disse forskerne
sgkte om bistand til. Figuren sier dessuten ingenting om hvorvidt og i hvilken grad man
faktisk fikk den bistand man sgkte om. Flere kontorer melder om at det har vert tilfeller
der man har mattet legge sgknader pa vent, eller ogsa avvise sgknader om bistand.

Et annet uttrykk for noe av det samme som Figur 5 er arstallet for oppstart av den fgrste
studien med bistand fra forskningskontorene. Vi ba respondentene gjgre rede for arstallet
for oppstart av deres fgrste studie med bistand fra Kreftforeningens kliniske forsknings-
kontor. Svarene er gitt i Figur 6.
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Figur 6 Arstall for oppstart av fgrste forskningsprosjekt med bistand fra Kreft-foreningens
kliniske forskningskontor. Prosent. N=48

Mens Figur 5 gir oss et inntrykk av gkningen i antall henvendelser fra "nye” forskere, kan
Figur 6 sta som uttrykk for gkningen i antall “nye” studier som er innvilget bistand fra
forskningskontorene. Vi ser at det har vart en ujevn, men likevel tydelig gkning i antall
nye studier som er gitt bistand av Kreftforeningens kliniske forskningskontorer. Seerlig i
arene fgr 2000 varierte antall nye studier mye fra ar til ar. Fra 2000 har antallet nye studier
ikke i like stor grad variert fra ar til ar. Antallet nye studier har dessuten ligget pa et klart
hgyere niva.

Nesten tre av fire (72%) av forskerne som har svart pa vart spgrreskjema har for tiden pa-
gaende forskningsprosjekt med bistand fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor,
mens 28% av de spurte pa intervjutidspunktet hadde avsluttet sitt siste forskningsprosjekt
med bistand. Blant de som pa intervjutidspunktet ikke lenger mottok bistand, finner vi at
nesten halvparten har avsluttet sitt siste prosjekt i ar eller i fjor (47%). Ytterligere 27%
svarer at de avsluttet siste prosjekt i 2004 eller 2005. De aller fleste av de vi har intervjuet
har med andre ord relativt ferske erfaringer med Kreftforeningens kliniske forskningskon-
torer, og burde saledes ha godt kjennskap til kontorene slik de fremstar i dag.

4.2 Tjenestene

Hovedoppgaven til forskningskontorene er a gi statistisk, logistisk og data-administrativ
stgtte som en uavhengig tredjepart i kliniske kreftstudier som ikke er initiert av den farma-
sgytiske industrien. Kontorene har i liten grad formulert sine formal skriftelig. Muntlig
formuleres imidlertid disse i generelle former. Kontorene skal bista og stgtte kliniske kreft-
forskere i alle faser i en forskningsprosess gjennom a yte best mulig tjenester, og slik bidra
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til & heve nivaet pa forskningen. Selv om de seks kontorene i liten grad skiller seg fra hver-
andre nar det gjelder malsetninger, er det likevel store ulikheter mellom dem.

De seks kontorene skiller seg fra hverandre pa flere mater. Dette gjelder maten de er orga-
nisert pa, og det gjelder i forhold til hvordan de er plassert i organisasjonsstrukturen ved
sykehusene. Det gjelder stgrrelse, det vil si bemanning, og det gjelder i noen grad i forhold
til hvilke oppgaver og funksjoner de har. Det er grunn til & tro at dette vil ha betydning for
hvordan brukerne faktisk bruker kontorene. Vi ba respondentene svare pa hvilke tjenester
de har benyttet seg av. Svarene er presentert i Figur 7.

Hjelp til registrering/optisk lesing
Hjelptilrandomisering

Oppbevaring av protokoller/skjemabgker
Bistand i forbindelse med sparreundersakelser
Statistikktjenester

Andre sekretariatstjenester

Distribusjon av protokoller/skjemabaker

Hielp med &lage oversikter/studiepermer/maler
Generell veiledning

Monitorering

Utforming av skjemabok

Datamanagement for multisenterstudier

Kurs

Datacleaning

Bistand i forbindelse med rapportering og newsletter
Forskningshandbok

Annet

0 10 20 30 40 50 60

Figur7 Hyvilke typer tjenester har du mottatt fra Kreftforeningens kliniske forskningskon-
tor? Andel i prosent som svarer bekreftende. N=58
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I Figur 7 har vi foretatt en rangering av de ulike tjenestene forskningskontorene tilbyr, etter
hvor mange som svarer at de har benyttet seg av de ulike tjenestene. @verst i figuren ser vi
at "hjelp til registrering og optisk lesing” er den tjenesten flest forskere svarer at de har
benyttet. Hele 53% av de spurte har fatt hjelp til dette fra forskningskontorene. Ellers ser vi
at mange (45%) ogsa har mottatt hjelp i forbindelse med randomisering. Disse to tjenestene
skiller seg ut ved at relativt mange har mottatt denne typen tjenester. Deretter fglger bis-
tand i forbindelse med oppbevaring av protokoller og skjemabgker (33%), bistand i forbin-
delse med spgrreundersgkelser (33%), statistikktjenester (33%) og andre sekretariatstjenes-
ter (33%). Mange har ogsa mottatt hjelp i forbindelse med distribusjon av protokoller og
skjemabgker (31%) og hjelp til a lage oversikter, studiepermer og maler (29%). Vel en av
fire forskere har mottatt generell veiledning (26%), hjelp i forbindelse med monitorering
(26%), utforming av skjemabok (24%) og datamanagement i forbindelse med multisen-
terstudier (24%). Vel en av fem (19%) har deltatt pa kurs i regi av Kreftforeningens klinis-
ke forskningskontor. Enkelte har dessuten fatt hjelp til datacleaning (16%). Minst benyttet
er tilbudet om bistand i forbindelse med rapportering og newsletter, samt forskningshand-
boken. Bare 9% av de spurte har benyttet seg av disse tilbudene. Vi ser ellers at ”annet”-
kategorien er relativt stor. ”Annet” handler for en stor del om hjelp til a lage databaser.
Dette er tilfellet for vel halvparten av de som svarer “annet”. Ellers nevnes hjelp til konver-
tering av data, logistikk, scanning og finansiering. Gjennomsnittlig finner vi at hver forsker
har benyttet seg av 4,62 tjenester.

Vi har tidligere veert inne pa at det er forskjeller mellom de ulike kontorene, bade med hen-
syn til stgrrelse/bemanning/kapasitet og med hensyn til tilbudsmangfoldet. Vi kan ogsa
tenke oss at behovene er ulike i de ulike regionene, bade fordi type forskning kan variere
og fordi dette henger sammen med det samlede forskningsmiljget i de ulike regionene. Av
samme grunn kan behovet for kontorenes tjenester variere. Det er grunn til a tro at slike
variasjoner og ulikheter vil gi seg utslag i hvilke tjenester de ulike kontorene tilbyr og
hvilke tjenester de ulike forskerne har benyttet. I tabell 1 har vi delt Norge inn i tre regio-
ner; Oslo, Bergen og Trondheim/Tromsg. Enkelte forskere oppgir at de har benyttet flere
enn ett av kontorene. Disse er for enkelthets skyld utelatt fra Tabell 1.
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Trondheim
Oslo Bergen Tromsg
(N=24) (N=14) (N=14)

Randomisering 38 (3) 21 @) 85 (1)
Lage oversikter/studiepermer/maler 25 (7) 7 (11) 69 (2)
Registrering/optisk lesing 54 (1) 36 (2) 62 (3)
Oppbevaring av protokoller/skjemabgker 25 (7) 21 @) 62 (3)
Distribusjon av protokoller/skjemabgker 17 (15) 21 @) 54 (5
Monitorering 21 (11) 7 (1) 54 (5)
Bistand i forbindelse med spgrreundersgkelser 38 (3) 7 (11) 46 (7)
Utforming av skjemabok 21 (11) 14 (10) 31 (9
Generell veiledning 29 (5) 21 @) 31 (9
Datamanagement i forb. med multisent.studier 25 (7) 21 @) 31 (9
Datacleaning 21 (11) 7 (11) 23 (12)
Hjelp i forb. med rapportering og newsletters 4 (17) 7 (11) 8 (14)
Andre sekretariatstjenester 21 (11) 43 (1) 39 (8)
Kurs 25 (7) 07 23 (12)
Statistikktjenester 46 (2) 29 (3) 8 (14)
Forskningshandbok 13 (16) 7 (1) 8 (14)
Annet 29 (5) 21 (4) 017

Tabell 1. Mottatte tjenester fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor, etter hvilket kontor
man har benyttet. Andel i prosent som svarer bekreftende pa mottatt tjeneste.

Vi finner at registrering og optisk lesing (54%), statistikktjenester (46%), randomisering
(38%) og bistand i forbindelse med spgrreundersgkelser (38%) er de tjenester som er mest
benyttet i Oslo. I Bergen er det s@rlig andre sekretariatstjenester (43%) og registrering og
optisk lesing (36%) som skiller seg ut ved a vere hyppig brukt. I Trondheim og Tromsg
finner vi at s@rlig randomisering (85%), hjelp til & lage oversikter/studiepermer og maler
(69%), oppbevaring av protokoller og skjemabgker (62%), registrering og optisk lesing
(62%), distribusjon av protokoller og skjemabgker (54%) monitorering (54%) og bistand i
forbindelse med spgrreundersgkelser (46%) er hyppig benyttede tjenester.

Vi finner ellers at de forskere som sogner til kontorene i Trondheim og Tromsg jevnt over
har benyttet seg av flere av de ulike tilbudene. Sarlig gjelder dette hjelp til randomisering,
der 85% av forskerne som sogner til Trondheim og til Tromsg svarer at de har mottatt slik
hjelp, mot bare 38% blant forskerne som sogner til kontorene i Oslo. Ogsa nar det gjelder
hjelp til a lage oversikter/studiepermer og maler (69% for Trondheim/Tromsg vs. 25% for
Oslo), hjelp i forbindelse med distribusjon av protokoller og skjemabgker (54% for Trond-
heim/Tromsg vs. 17% for Oslo), hjelp til monitorering (54% for Trondheim/Tromsg vs.
21% for Oslo) og oppbevaring av protokoller og skjemabgker (62% for Trond-
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heim/Tromsg vs. 25% for Oslo) finner vi tydelige forskjeller blant forskerne, avhengig av
hvilket kontor de sogner til. For 12 av de 17 ulike tjenestene som er listet opp, finner vi at
forskere som sogner til Trondheim eller Tromsg skarer "hgyere” enn forskere som sogner
til Oslo eller Bergen. For fire av de 17 tjenestene finner vi at forskere som sogner til Oslo
hyppigere har brukt disse, sammenlignet med forskere ellers i landet. Forskere i Bergen
skarer "hgyest” pa “andre sekretariatstjenester”. Jevnt over kan det ogsa se ut til at forskere
som sogner til kontoret i Bergen har benyttet de ulike tjenestene i enda mindre grad enn
forskerne i Oslo. Unntakene gjelder distribusjon av protokoller og skjemabgker, hjelp i
forbindelse med rapportering og newsletters. Forskjellene er her imidlertid svert sma. Vare
data gir ikke grunnlag for a si noe sikkert om hvorfor det er slik.

Det er ellers verd a legge merke til at forskere som har benyttet kontorene i Oslo eller i
Bergen, i langt stgrre grad enn forskere som har benyttet kontorene i Trondheim eller
Tromsg, har mottatt statistikktjenester. Det er grunn til & tro at dette henger sammen med
kontorenes kompetanse med hensyn til dette. Vi vet at bade kontoret ved Radiumhospitalet
og kontoret ved Haukeland har ansatt en egen statistiker. I Oslo er det ansatt en statistiker i
80% stilling, mens statistikeren i Bergen er ansatt i en 20% stilling.

Resultatene kan slik ogsa tenkes forklart med at de enkelte kontorene i ulik grad tilbyr de
forskjellige tjenestene. Dette synes imidlertid bare i noen grad a vere tilfellet. Ingen blant
forskerne som sogner til Haukeland, Bergen, oppgir at de har deltatt pa kurs i regi av Kreft-
foreningens kliniske forskningskontor. Dette er imidlertid et unntak. Ellers finner vi fors-
kere som har benyttet de ulike tjenestene ved samtlige av kontorene, men altsa i ulik grad.
Det er derfor narliggende a tro at den ulike bruken av de enkelte tjenestene mer skyldes
ulike behov i de ulike forskningsmiljgene. Det kan ogsa i noen grad skyldes ulik kapasitet
ved de ulike kontorene. Som vi har vert inne pa tidligere, kan det synes som om forskerne
henvender seg med sine forespgrsler, avhengig av hvordan de oppfatter situasjonen ved
kontorene til en hver tid. Dersom de oppfatter at det er mye a gjgre for kontorene, sa venter
de med sine henvendelser. Dette kan i noen grad tenkes a forklare hvorfor for eksempel
forskere som sogner til kontoret i Bergen, synes a ha benyttet de enkelte tjenestene i mind-
re grad enn forskere som sogner til de gvrige kontorene. Vare data gir imidlertid ikke an-
ledning til & si noe sikkert om dette.

Vi har ovenfor sett hvilke tjenester forskerne har mottatt. Figur 8 gir oss et annet bilde av i

hvilket omfang forskerne har mottatt tjenester. Vi ba forskerne angi hvor mange studier de
hadde mottatt bistand ved.
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Figur 8. Antall studier/forskningsprosjekt der forsker har benyttet Kreftforeningens kliniske forsk-
ningskontor. Prosent. N=54

En stor andel av de spurte har bare benyttet Kreftforeningens kliniske forskningskontor i
forbindelse med et enkeltstaende prosjekt. Dette gjelder hver tredje forsker. En av fire sva-
rer at de har benyttet kontoret i forbindelse med to ulike prosjekter. Dette er ikke overras-
kende gitt det relativt store antallet ’nye” forskere som har kommet til de senere arene. Vi
finner imidlertid ogsa en betydelig gruppe forskere som har benyttet kontorene ved en rek-
ke ulike anledninger. Tallene indikerer med andre ord at selv om majoriteten av de spurte
bare har brukt kontorene ved en eller to studier, sa har vi ogsa en betydelig gruppe gjen-
gangere.

Dersom vi studerer forskerne avhengig av hvilken region de sogner til, Oslo, Bergen eller
Trondheim/Tromsg, finner vi at det er langt flere gjengangere blant forskerne som sogner
til kontorene i Trondheim og Tromsg. Blant disse oppgir hele 69% av de spurte at de har
benyttet kontorenes tjenester ved tre eller flere studier. Tilsvarende tall blant forskerne som
sogner til Oslo eller til Bergen, er henholdsvis 29% og 15%. Dette kan indikere at det har
kommet til feerre ’nye” forskere i Trondheim/Tromsg, enn det har i Oslo eller Bergen. Det
er slik grunn til a tro at ulikhetene i alle fall i noen grad skyldes at forskermiljget i Trond-
heim og Tromsg, og ogsa rekrutteringen til dette miljget er mindre enn i de to byene pa @st-
og vestlandet. Vi kan imidlertid ogsa tenke oss at dette i noen grad skyldes kapasitetsprob-
lemer. Ved kontoret i Tromsg har datamanager vert sykemeldt. Hun er for tiden i redusert
stilling (40%), mens tidligere forskningssykepleier er vikar i 60% stilling. I denne situasjo-
nen har man bl.a. valgt a nedprioritere markedsfgringen. I Trondheim har kontoret bare en
ansatt. Derimot har man to ansatte i Bergen, mens man ved Radiumhospitalet er fem ansat-
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te. Den relativt lave rekrutteringen ved noen av sykehusene kan ogsa vere relatert til lege-
nes kapasitet til a drive med forskning som fglge av innstramminger ved de kliniske avde-
lingene. Dette er det flere av forskerinformantene vare som gir uttrykk for.

Vi ba ogsa respondentene redegjgre for samlet antall manedsverk benyttet i de tre siste
prosjektene der de hadde mottatt bistand fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor.
Dette var et spgrsmal mange fant det vanskelig a svare pa. Bare 19 av 59 respondenter
mente a vite omtrent hvor mange manedsverk de hadde benyttet. De gvrige svarte enten
blankt eller de oppgav at det var umulig & svare pa spgrsmalet. Basert pa svarene vi fikk
synes antall manedsverk a variere mellom 0 og 84.

Et for mange forskere sentralt tilbud som ikke behandles i figur 5, er Kreftforeningens
korttidsstipender. I en travel arbeidshverdag vil mangel pa tid vere en hovedhindring for a
kunne drive klinisk forskning. Sykehusene har stadig gkte krav til effektivitet og nedskje-
ringer, noe som innebarer gkt arbeidsbyrde for den enkelte. I tillegg til at kontorene kan ta
seg av logistikk, rutinearbeid og databehandling i forbindelse med en studie, ses ogsa kort-
tidsstipend fra Kreftforeningen pa som avgjgrende for manges forskning. Stipendene gir
mulighet til a kjgpe seg fri fra arbeidet i klinikken for en kortere periode, slik at man ogsa
kan drive forskning. Dette kan vere svart viktig i forbindelse med igangsetting av en stu-
die, eller i forbindelse med artikkelskriving. I Figur 7 sa vi pa hvilke tjenester forskerne
hadde mottatt fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor. Figuren viser ikke hvor
mange som har mottatt stipend. Figur 9 gir oss tallene.
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Ja ‘ |31
Nei 7 70
Ett stipend 7 59
To stipend 7 |24
Tre eller flere stipend 7 18
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Figur 9. Mottatte stipend fra Kreftforeningens kliniske forskningskontorer (N=59) og

antall mottatte stipender (N=17). Prosent.

Noe i underkant av hver tredje bruker (30%) har mottatt ett eller flere stipender via Kreft-
foreningens kliniske forskningskontorer. Majoriteten blant disse har bare mottatt ett sti-
pend (59%). Enkelte har ogsa mottatt to stipender (24%) og tre eller flere stipender (18%).

Det synes a vere relativt fa som har mottatt stipend blant forskere som sogner til Oslo.
Blant disse svarer bare 8% (N=24) av de spurte at de har mottatt stipend. Langt flere har
mottatt stipend i Bergen. Her svarer hele 57% av de spurte at de har mottatt stipend
(N=14). Forskere i Trondheim og Tromsg befinner seg midt mellom Oslo og Bergen. Blant
forskere i denne regionen svarer 31% av de spurte at de har mottatt stipend (N=13).

Vi har ikke grunnlag i vart datamaterial til & si noe om hva disse forskjellene kan skyldes.
Forskjellene kan skyldes ulike behov og ulike prioriteringer i de ulike regionene. Dessuten
er arbeidsbelastningen i avdelingene hgy, og det kan vare vanskelig a fa permisjon fra det
kliniske arbeidet.

Vi ba respondentene gjgre rede for stgrrelsen pa de stipendene de hadde mottatt. Til sam-

men er de 18 stipendmottakerne i vart datamateriale tildelt 27 stipender. Blant disse stipen-
dene finner vi at 48% var 3 manedersstipender, 26% var firemanedersstipender og 22% var
6 manedersstipender. Langt det vanligste er med andre ord tremanedersstipender. Ser vi pa
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de stipender som er gitt, finner vi at gjennomsnittlig lengde pa stipendene er 3, 89 maneds-
verk.

60

56
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40 |

30 28

20
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0 T

Sveert stor  Stor betydning Middels Liten betydning  Sveert liten Vet ikke
betydning betydning betydning

Figur 10. Dersom du har mottatt stipend, hvor stor betydning har dette hatt for din
forskning? Prosent. N=18

De aller fleste som har mottatt stipend, mener dette stipendet har hatt stor betydning for
deres forskning. Godt over halvparten av de som har mottatt stipend (56%), mener stipen-
det hadde svert stor betydning. Ytterligere 28% svarer at stipendet var av stor betydning.
Til sammen utgjgr dette 84% av de spurte. Bare 6% av de spurte mener stipendet hadde
liten betydning for deres forskning.

Kvalitative intervjuer med datamanagerne indikerer at kontorene har opplevd en jevnt
gkende etterspgrsel etter bistand de senere arene. Tallene i Figur 5 og Figur 6 tyder i sam-
me retning. Dette innebzarer at arbeidsbelastningen ved kontorene har gkt. Innfgringen av
nye retningslinjer pa 90-tallet og rundt artusenskiftet har virket i samme retning. Beman-
ningen ved kontorene har imidlertid ikke blitt styrket i Igpet av denne perioden. Ved enkel-
te kontorer har bemanningen tvert om blitt svekket. Bade datamanagerne og styrelederne
peker derfor pa kapasiteten som det svake leddet. Flere av de vi har intervjuet ved de ulike
kontorene, melder om at de har mattet avvise forskere som sgker bistand til studier som
faglig sett holder god standard. Andre melder om at de sa langt ikke har avvist noen, men
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at man til tider har mattet legge sgknader pa vent. Ved samtlige kontorer uttrykkes derfor
et gnske om at det ansettes noen som kan avlaste dem i arbeidet.

Vi var interessert i a vite i hvor stor grad forskerne har merket disse kapasitetsproblemene.
Det vil si i hvilken grad de har opplevd a bli avvist nar de har henvendt seg til Kreftfore-
ningens kliniske forskningskontor med forespgrsel om bistand. Vi ba respondentene gjgre
rede for om de en eller flere ganger hadde opplevd a fa avslag pa sine forespgrsler.

120

100

80

60

40

20

Nei Ja Nei Ja

Har selv opplewd a fa avslag (N=56) Kjenner andre som har fatt avslag (N=53)

Figur 11. Har du noen gang opplevd d fa avslag pa en forespgrsel om bistand fra
Kreftforeningens kliniske forskningskontor — Kjenner du til andre

kvalifiserte forskere/forskningsmiljper som har fatt avslag pad forespgrsel om
bistand fra KKKF? prosent

Bare to av vare respondenter har selv opplevd a fa avslag pa en forespgrsel om bistand. Vi
ba disse redegjgre for arsaken eller arsakene til at de fikk avslag. Bare en av de spurte ga
oss noen begrunnelse. Begrunnelsen som ble gitt var kapasitetsproblemer ved forsknings-
kontoret. De aller feerreste blant de som har svart pa vart spgrreskjema har med andre ord
selv opplevd a fa avslag pa en forespgrsel om bistand. Vi var ogsa interessert i a vite om
prosjektene som ble “avslatt” likevel ble gjennomfgrt. Vi finner at de fleste prosjektene ble
gjennomfgrt, enten som planlagt eller med mindre modifikasjoner. Det er viktig & huske pa
at det her er snakk om svert fa studier.
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Selv om fa har egne erfaringer med avslag, kjenner noen flere til at andre har fatt avslag.
Noe i overkant av 9% av de spurte kjenner til andre kvalifiserte forskere eller forsknings-
miljger som har fatt avslag. Dette gjelder i all hovedsak forskere ved egen arbeidsplass.
Samtlige av de spurte anfgrer kapasitetsproblemer og mangel pa ressurser hos forsknings-
kontoret som arsak til “avslagene”. Det kan med andre ord se ut til at kontorene langt pa
vei har klart a ta unna alle de forespgrsler om bistand som har kommet.
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4.3 Brukernes vurdering av tilbud og tjenester

Vi har ovenfor sett pa hvilke tjenester og ytelser brukerne har mottatt. Figur 12 forteller oss
hvordan brukerne vurderer betydningen av de tjenestene de har mottatt.

[ I \
Registrering/optisk lesing o8 #d I 3/

Randomisering 46 B 7] 46

Bistand i forbindelse med spameundersakelser 33 SN 3] 59

Distribusjon av protokoller/skjemabaker 32 N3] 59

Oppbevaring av protokoller/skjemabaker 31 Bl 71 59

Statistikktjenester 29 K| 91

Monitorering 27 B 5T b6

Datamanagement for multisenterstudier 27 B3] 0%

Lage oversikter/studiepermer/maler 26 9 0o

Andre sekreteeriatstjenester 24 | 04

Utforming av skjemabok | 20 O 9 ] 62
Generell veiledning | 20 N 77 ] 9
Stipend | 7 3T 73

Datacleaning | 16 S 10 ] 66

Kurs 10 10 T

Bistand i forbindelse med rapportering og newsletter [ 9 10 T

Forskningshéndbok 9 83

Amnet 12 197 83
T I I I
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[ Stor betydning @ Middels betydning O Liten betydning O kke aktuelt

Figur 12. Hvor stor betydning har fplgende tjenester fra Kreftforeningens kliniske
forskningskontor hatt for deg i ditt forskningsarbeid? Prosent. N= 59

De ulike tjenestene er rangert etter hvor stor betydning de har hatt for forskerne i deres
forskningsarbeid. Til hgyre i figuren ser vi at andelen som svarer ikke aktuelt”, stiger etter
hvert som vi beveger oss fra toppen av tabellen og nedover. Det er grunn til a tro at forske-
re som krysser av for “ikke aktuelt” for en stor del er forskere som ikke har benyttet disse
tjenestene. Figuren gir ellers inntrykk av at de fleste som har mottatt tjenester av ulike slag
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har hatt stor nytte av disse tjenestene. Stgrst har nytten av registrering og optisk lesing,
samt randomisering vert. Dette er ogsa de typer tjenester flest har benyttet seg av. For de
fleste typer tjenester synes det a vare flere som vurderer betydningen som stor enn det er
forskere som vurderer betydningen som liten. Bare for de minst benyttede tjenestene ser vi
at andelen som mener nytten har vert liten er like stor, eller omtrent like stor som andelen
som mener betydningen har vert stor. Kurs, bistand i forbindelse med rapportering og
newsletter og forskningshandboken er med andre ord ikke bare blant de tjenester som er
minst benyttet. Disse er ogsa blant de tjenester forskerne er mest usikre pa med hensyn til
nytteverdien. Vurderingen av tjenestenes betydning er selvfglgelig ogsa avhengig av hvilke
tjenester som faktisk tilbys ved det enkelte kontor, for eksempel ved at noe kan ha stor
betydning men uten at brukeren har tilbud om det.

Nederst i figuren ser vi at en relativt stor andel av de spurte oppgir “annet”. Vi ba respon-
dentene redegjgre for hva de mente med “annet”. Vi finner at mange av disse har mottatt
hjelp til, og har hatt nytte av bistand de har mottatt i forbindelse med etablering av databa-
ser (databasekonstruksjon, lage database, hjelp i forbindelse med hjemmesider etc). Ellers
nevnes hjelp i forbindelse med konvertering til statistikkprogram, oppdatering av data,
hjelp til & finne fram journaldata, uttak av data, utarbeidelse av design/metoder og drifts-
midler.

Dersom vi fjerner de forskere som ikke har benyttet de ulike tjenestene og bare ser pa de
som har benyttet tjenestene, finner vi at de aller fleste er godt forngyd med de tjenestene de
har benyttet. De fleste tjenestene har hatt stor eller sveart stor betydning for deres forsk-
ning. Ogsa i Tabell 2 har vi rangert de ulike tjenestene etter hvor stor betydning disse har
hatt for de forskere som har benyttet seg av dem. Tallene til hgyre i tabellen viser i hvilken
grad forskerne har mottatt de ulike tjenestene. Dersom det star et ett-tall betyr det at dette
er den tjenesten flest har mottatt, star det et to-tall betyr det at dette er den tjenesten nest
flest har mottatt.
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Andel i prosent som mener tje-

nesten har hatt stor eller svart

stor betydning for deres forsk-
Type tjenester: ning:
Registrering/optisk lesing 90 (N=31) 1
Datamangement i forbindelse med multisenterstudier 82 (N=17) 12
Randomisering 81 (N=27) 2
Bistand i forbindelse med spgrreundersgkelser 80 (N=20) 4
Monitorering 77 (N=17) 10
Lage oversikter/studiepermer/maler 77 (N=17) 8
Distribusjon av protokoller/skjemabgker 75 (N=20) 7
Oppbevaring av protokoller/skjemabgker 75 (N=20) 3
Forskningshandbok 67 (N=9) 16
Annet 66 (N=9) 17
Statistikktjenester 63 (N=24) 5
Stipend 62 (N=13) -
Utforming av skjemabok 61 (N=18) 11
Generell veiledning 48 (N=21) 9
Andre sekretariatstjenester 48 (N=23) 6
Datacleaning 47 (N=17) 14
Bistand i forbindelse med rapportering og newsletters 40 (N=10) 15
Kurs 36 (N=14) 13

Tabell 2. Hvor stor betydning har fplgende tjenester fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor
hatt for deg i ditt forskningsarbeid? Svarfordeling i prosent blant forskere som har mottatt de ulike

tjenestene.

Stgrst betydning synes bistand i forbindelse med registrering og optisk lesing a ha hatt for
forskernes arbeid. Her svarer hele 90% av de som har mottatt denne tjenesten at tjenesten
har hatt stor eller svert stor betydning for deres forskning. Dette er ogsa den tjenesten som
er hyppigst benyttet. Deretter fglger datamanagement for multisenterstudier (82%). Dette
er en tjeneste som er relativt lite benyttet. Bare en av fire forskere har benyttet denne tje-
nesten. De som har benyttet tjenesten synes derimot a mene at tjenesten har hatt stor be-
tydning for deres arbeid. Videre fglger randomisering (81%). Dette er en tjeneste svert
mange av respondentene har benyttet seg av. Nar det gjelder bistand i forbindelse med
spgrreundersgkelser (80%), er ogsa dette en hyppig benyttet tjeneste. Hver tredje forsker
har benyttet seg av denne tjenesten. Minst betydning for forskningen ser det ut til at den
generelle veiledningen (48%), andre sekretariatstjenester (48%), datacleaning (47%), bis-
tand i forbindelse med rapportering og newsletters (40%) og kurs (36%) har hatt. Men ogsa
her finner vi at en betydelig andel av de som har mottatt disse tjenestene har hatt stor eller
svert stor nytte av disse tjenestene. Nar det gjelder generell veiledning og andre sekretari-
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atstjenester, sa er dette tjenester som dessuten er benyttet av relativt mange av de spurte.
Derimot er bistand i forbindelse med rapportering og newsletters og kurs en type tjenester
som er benyttet i noen mindre grad. I Figur 7 sa vi at ogsa forskningshandboken er lite be-
nyttet, sammenlignet med de andre tjenestene. Ovenfor ser vi forskere som faktisk har be-
nyttet denne i stor grad finner at denne har hatt stor eller svert stor betydning for deres
forskning.

Det lave antall respondenter gjgr det vanskelig & sammenligne de ulike kontorene. Det kan
imidlertid se ut til at forskere som sogner til kontorene i Trondheim og Tromsg jevnt over
vurderer betydningen av de ulike tjenestene de har mottatt som stgrre enn hva forskere som
sogner til Oslo gjgr. Unntaket her er betydningen av bistand i forbindelse med statistikk,
datacleaning og newletters/rapportering. Nar det gjelder disse tjenestene kan det se ut til at
forskere som har benyttet et av Oslo-kontorene vurderer betydningen som noe stgrre enn
forskere i Trondheim og Tromsg. Nar det gjelder betydningen av bistand i forbindelse med
statistikk, kan forklaringen vere at man ved Radiumhospitalet har ansatt en egen statistiker
i 80% stilling. De andre kontorene mangler egen statistiker. Nar det gjelder de gvrige tje-
nestene, indikerer tallene at forskere i Trondheim og Tromsg vurderer betydningen av mot-
tatte tjenester som stgrre enn forskere i Oslo. Svarene respondentene gir, indikerer dessuten
at forskere som har benyttet et av Oslo-kontorene,jevnt over er noe mer positive enn fors-
kere som har benyttet kontoret i Bergen er med hensyn til hva tjenestene har betydd for
egen forskning. Et unntak gjelder stipendene. Her kan det se ut til at forskere som sogner
til Bergen vurderer nytten eller betydningen som stgrre enn blant de gvrige forskerne. Vi
har ovenfor sett at Bergen skiller seg ut ved at de langt flere stipendtildelinger gar via dette
kontret enn via de gvrige kontorene.

Ovenfor har vi sett pa betydningen av de ulike tjenestene. Vi har sett at mange vurderer
betydningen av tjenestene de har mottatt som stor eller svert stor. Dette gjelder likevel
ikke alle. Nar en forsker vurderer betydningen av tjenestene de har mottatt som middels
eller liten, trenger imidlertid ikke dette bety at de opplever det faglige innholdet i, og niva-
et pa de tjenestene de har mottatt som darlig. En forklaring kan vare at selv om tjenestene
er gode, sa har ikke behovet for tjenesten vert sa stort. Eller vi kan tenke oss at tjenestene
oppleves som gode, men at andre forhold, som for eksempel kontorenes beliggenhet og
selve lokalene ikke er tilrettelagt slik at forskerne kan utnytte de ulike tjenestene fullt ut. Vi
vet at det her er forskjeller mellom de ulike kontorene. Bade ved kontorene i Trondheim og
Tromsg og ved kontorene i Oslo har man for eksempel samlokalisert ulike forskningsenhe-
ter og slik skapt et stgrre forskningsmiljg som i noen grad har bidratt til a avhjelpe de ka-
pasitetsproblemer de fleste kontorer har slitt med. Dette er noe man enna ikke har gjort i
Bergen. Andre faktorer som kan tenkes a pavirke forskernes svargivning kan vere mang-
lende programvare og annet teknisk utstyr. Vi ba respondentene utdype dette.
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Figur 13. I hvilken grad vil du si at Kreftforeningens kliniske forskningskontor har
veert i stand til d ivareta dine gnsker og behov i forhold til fplgende
faktorer? Prosent.

I Figur 13 har vi valgt a utelate de som har svart “ikke aktuelt”. Svarene er ellers rangert,
slik at vi gverst i figuren finner de forhold forskerne er mest tilfreds med. Etter hvert som
vi beveger oss nedover i figuren finner vi forhold som forskerne er mindre tilfreds med. Vi
ser at hele 90% av de spurte mener at Kreftforeningens kliniske forskningskontors plasse-
ring og lokalene kontorene disponerer i stor grad tilfredsstiller forskernes behov. Bare 7%
av de spurte mener kontorene i liten grad tilfredsstiller deres behov pa dette omradet. Nar
det gjelder det tekniske utstyret og programvaren kontorene disponerer, mener henholdsvis
65% og 59% av de spurte at kontorene i stor grad tilfredsstiller deres behov. Ogsa her er
det bare en liten minoritet blant de spurte som fgler kontorene ikke tilfredsstiller deres be-
hov. Tendensen er den samme nar det gjelder den generelle veiledning ved kontorene, til-
gangen til registre og hjelpen som ytes med hensyn til statistikk og databehandling. Alt i alt
gir tallene i Figur 13 inntrykk av at kliniske kreftforskere generelt er svert tilfredse med
Kreftforeningens kliniske forskningskontorer.

Vi har ogsa sett neermere pa de 27 respondentene som har krysset av for kategorien ~an-
net”. Svert fa (bare 7 stk.) av de spurte har spesifisert hva de mener med “annet”. Blant
disse svarer tre at de mener det har vert fint a ha noen a snakke med. De nevner at det er
fint a alltid ha noen a spgrre til rads angaende nye ting, finne Igsninger pa det som ikke
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fungerer optimalt etc. Andre nevner ”generell dialog” og ”personlig support”. Andre for-
hold som blir nevnt, er hjelp til innhenting av pasientjournaler, hjelp til databasedesign,
hjelp til konvertering av data til statistikkprogram, oppdatering fra annen database, nettsi-
dene og hjelp til valg av design og metode.

Ogsa langs dimensjonene i Figur 13 finner vi forskjeller blant forskerne avhengig av hvil-
ket kontor de sogner til, eller har benyttet. Nar det gjelder teknisk utstyr, fysisk beliggen-
het, tilgang til registre og annet synes forskere som sogner til Trondheim eller Tromsg a
vaere mest tilfredse. Serlig synes forskere i Trondheim og Tromsg a vere tilfreds med det
tekniske utstyret og med kontorenes beliggenhet og kontorenes lokaler. Samtlige forskere i
Trondheim og Tromsg, d.v.s. 100% svarer at kontorene i stor eller svaert stor grad tilfreds-
stiller deres behov med hensyn til teknisk utstyr. (N=7). Tilsvarende tall for Oslo og Ber-
gen er henholdsvis 60% og 57%. Nar det gjelder kontorenes lokaler og lokalenes beliggen-
het, finner vi at hele 92% av brukerne i Trondheim og Tromsg i stor eller svert stort grad
far dekket sine behov langs denne dimensjonen (N=12). Tilsvarende tall for Oslo og Ber-
gen er henholdsvis 79% (N=19) og 67% (N=9).

Kontoret i Bergen er som tidligere nevnt, det eneste av de seks kontorene som ikke er sam-
lokalisert med noen andre kliniske forskningsenheter. Kontoret ved Radiumhospitalet der-
imot er samlokalisert med en rekke andre forskningsfunksjoner, og det er lagt opp til et tett
samarbeid mellom de ulike enhetene. Kontoret ved Ulleval er organisert inn under Avde-
ling for Forsknings og Utvikling ved Kreftsenteret. Alt stgttepersonell for Kreftsenteret er
samlet i denne avdelingen. Daglig leder er i dag en del av et aktivt forskningsmiljg. Sam-
lokalisering innebarer at ngdvendig kompetanse for forskerne er tilgjengelig selv om dag-
lig leder ikke er pa kontoret. Kontoret ved St. Olav har vart samlokalisert med Enhet for
Anvendt Klinisk Forskning i Kreftbygget siden 1999, og det har utviklet seg et tett samar-
beid mellom de to instansene med avgjgrende betydning for hvordan kontoret fungerer.
Ved kontoret i Tromsg har man vert samorganisert med Forskningsposten og Enhet for
Forskningsmetodikk i Klinisk Forskningssenter siden 2003. Man har fatt til et tett samar-
beid mellom de ulike enhetene ved sykehuset som jobber med klinisk forskningsbistand.
Kontoret har slik blitt en del av et stgrre arbeidsfelleskap, noe som blant annet har bedret
kontorets IT-kompetanse. Kontoret i Bergen er altsa ikke samorganisert eller samlokalisert
med noen andre forskningsavdelinger. Nytt kreftbygg er imidlertid under planlegging. Pla-
nen er at kontoret i Bergen etter hvert skal samlokaliseres med Smerteklinikken, Kompe-
tansesenter for Lindrende Behandling og Kompetansesenter for Klinisk Forskning. Det kan
tenkes flere fordeler med en samlokalisering, fordeler som kan gi seg utslag i hvordan
forskerne vurderer kontorene. For det fgrste er det mange av de samme oppgavene som
utfgres ved de ulike forskningsenhetene ved et sykehus. Ved en samlokalisering vil de
dermed kunne utveksle erfaringer og dra nytte av hverandres kompetanse. For det andre er
det rimelig & anta at en samlokalisering ogsa vil kunne bidra til a gke kapasiteten ved kon-
toret, og pa den maten gjgre virksomheten ved kontorene mindre sarbar, for eksempel i
forbindelse med sykdom og ferieavvikling.
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Ogsa nar det gjelder tilgang til registre kan det se ut til at forskere som bruker eller har
brukt kontorene i Trondheim eller Tromsg i stgrre grad enn brukere i Oslo eller Bergen,
fgler de far dekket sine behov. Hele 75% av brukerne fgler de i stor eller svert stor grad far
dekket sine behov langs denne dimensjonen (N=8). Tilsvarende tall for Oslo og Bergen er
henholdsvis 33% (N=12) og 50% (N=4). Omtrent samme fordeling far vi for “annet”. Nar
det gjelder programvare, statistikk og databehandling og generell veiledning ser det ut til at
brukerne av Oslo-kontorene i stgrre grad enn brukerne ved de andre kontorene fgler at de
far dekket sine behov. Nar det gjelder tilgangen til programvare synes imidlertid forskjel-
lene a vaere sma. Derimot er forskjellene tydeligere nar det gjelder kontorenes tilbud med
hensyn til statistikk- og databehandlingstilbud, samt den generelle veiledningen. Nar det
gjelder statistikk- og databehandling, svarer 60% av brukerne av Oslo-kontorene at de i
stor eller svert stor grad far sine behov dekket (N=15). Tilsvarende tall for brukere i Ber-
gen og Trondheim/Tromsg er henholdsvis 43% (N=7) og 25% (N=4). Her er det verd a
legge merke til tallene for Trondheim og Troms@. Denne fordelingen svarer for sa vidt
godt til det vi har sett tidligere. Til sist finner vi at 75% av brukerne av Oslo-kontorene i
stor eller svert stor grad fgler de far sine behov dekket med hensyn til den generelle vei-
ledningen (N=16). Til sammenligning finner vi at dette gjelder for 33% av brukerne i Ber-
gen (N=6) og 50% av brukerne i Trondheim og Tromsg (N=8). Alti alt kan det se ut til at
brukere av Trondheims- og Tromsgkontorene jevnt over fgler de far dekket sine behov i
noe stgrre grad enn gvrige brukere. Et unntak ser ut til a gjelde tilbudet om statistikk- og
databehandlingstjenestene. Her skarer kontorene i Trondheim og Tromsg tydelig lavere en
de gvrige kontorene. Nar det gjelder tilbudet om statistikk- og databehandlingstjenestene er
det kontorene i Oslo som skarer hgyest. Det samme er tilfellet nar det gjelder den generelle
veiledningen.

Sa langt har vi hatt fokus pa selve tjenestene og pa de fysiske betingelsene rundt disse tje-
nestene. Vi har ogsa vert interessert i a vite om hvordan forskerne vurderer den faglige
kompetansen blant de ansatte ved kontorene og hvordan de vurderer kapasiteten. Tallene
sa langt gir grunn til & tro at forskerne jevnt over vil vurdere kompetansen blant personalet
ved kontorene som god. Derimot har vi tidligere sett at personalet som er tilknyttet konto-
rene selv mener kapasiteten er det svake leddet. Figur 14 gir oss svarene.
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Figur 14. Hvordan vil du vurdere kompetansen og kapasiteten ved Kreftforeningens
forskningskontor og vil du si at kompetansen og kapasiteten har blitt bedre eller ddrligere i

Ipet av siste fem ar? Prosent.

En overveldende majoritet blant de spurte mener kompetansen ved forskningskontorene er
god. Ni av ti, som har en mening om dette, mener kompetansen er god eller svaert god. Nar
det gjelder kapasiteten ved kontorene, er meningene derimot noe mer delte. Men ogsa her
finner vi at flertallet (63%) vurderer denne som god eller svert god.

Her er det verd a minne om at vi i denne undersgkelsen bare har snakket med forskere som
allerede har benyttet seg av kontorenes tjenester. Selv om bare et mindretall blant de spurte
kjenner til at forskere er blitt avvist, har vi ingen egentlig oversikt over hvor mange dette
gjelder. Vi kjenner heller ikke det potensielle behovet for disse tjenestene.

Vi var ogsa interessert i a vite om forskerne mener kompetansen og kapasiteten har blitt
bedre eller darligere. Bade nar det gjelder kompetansen og nar det gjelder kapasiteten, sva-
rer majoriteten blant de som har en mening om dette at denne er uendret. Vi ser at sa pass
mange som en tredjedel svarer at kompetansen har blitt bedre i Igpet av de siste fem arene.
Svert fa mener den har blitt darligere. Nar det gjelder spgrsmalet om kapasiteten, er der-
imot situasjonen en annen. Majoriteten mener riktig nok at kapasiteten stort sett er uendret
i tidsperiodene det er snakk om, men vi ser at andelen som mener kapasiteten er blitt darli-
gere er betydelig stgrre enn andelen som mener den har blitt bedre. Vi ser at 30% av de
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som har en mening om dette, mener kapasiteten har blitt darligere, mens bare 15% mener
den har blitt bedre.

Dette svarer godt til det inntrykk vi sitter igjen med etter a ha intervjuet sentrale personer
ved de ulike kontorene. Ved Ulleval har de mistet stillingen til forskningssykepleieren. Det
samme gjelder ved kontoret i Tromsg. Ogsa ved Rikshospitalet har man mistet en stilling.
Dette synes a ha skjedd parallelt med at det ogsa har vert en gkning i etterspgrselen etter
bistand fra forskningskontorene.

I Figur 14 har vi fjernet de som svarer at de ikke vet. Nar det gjelder kompetansen og ka-
pasiteten ved kontorene, svarer henholdsvis 9% og 23% av de spurte at de ikke vet. Nar det
gjelder den eventuelle endringen i kompetansen og kapasiteten, er andelen vet ikke”-svar
naturlig nok stgrre. Her svarer henholdsvis 37% og 41% at de ikke vet om denne har endret
seg. At andelen som svarer at de ikke vet er sapass stor er ikke uventet, den relativt store
andelen "nye” forskere som er kommet til de senere arene tatt i betraktning. Disse har na-
turlig nok ikke noe sammenligningsgrunnlag.

Selv om brukerne av kontoret i Bergen jevnt over synes a vurdere betydningen av de ulike
tjenestene for egen forskning som mindre enn hva som er tilfellet blant brukerne av de and-
re kontorene, og ogsa i mindre grad synes a mene at forskningskontoret dekker deres be-
hov langs en rekke dimensjoner, kan det se ut til at disse likevel er noe mer positive i sine
vurderinger av kompetansen og kapasiteten, sammenlignet med andre brukere. Samtlige
forskere (100%) vi har fatt svar fra i Bergen (N=12) mener kompetansen er god eller svaert
god. Forskjellene er imidlertid ikke store i det henholdsvis 92% av brukerne i Trond-
heim/Tromsg (N=12) og 82% av brukerne i Oslo (N=22) deler denne vurderingen. Bruker-
ne i Bergen er ogsa mer positive i sin vurdering av kapasiteten ved kontoret, sammenlignet
med de gvrige brukerne. I Bergen svarer hele 80% (N=10) at kapasiteten ved forsknings-
kontoret er god eller svaert god. Tilsvarende tall blant brukerne i Oslo er 60% (N=15),
mens forskere som benytter kontorene i Trondheim eller Tromsg er de som er mest kritiske
til kapasiteten ved sine kontorer. Her svarer 46% av de spurte at kapasiteten er god eller
sveert god (N=11).

Halvparten (50%) av brukerne i Trondheim og Tromsg (N=10) mener kapasiteten har blitt
darligere i Igpet av siste fem ar, mens 27% av brukerne i Oslo (N=11) mener den har blitt
darligere. I Bergen er det ingen av de som har svart pa spgrsmalet (N=5) som mener kapa-
siteten har blitt darligere. Nar det gjelder eventuelle endringer i kompetansen er det kun
mindre forskjeller mellom de ulike brukerne. Det kan imidlertid se ut til at brukerne av
kontorene i Trondheim og Tromsg noe oftere enn brukerne av de andre kontorene fgler at
kompetansen har bedret seg. Slik kan det se ut til at brukerne i Trondheim og Tromsg stort
sett er forngyd med kompetansen, men at de derimot er noe mindre forngyd med kapasite-
ten.
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Figur 15. Alti alt, hvilken betydning vil du si at Kreftforeningens kliniske

forskningskontors tjenester har hatt for din forskning ? Prosent. N=59

Tallene taler for seg; de aller fleste mener at Kreftforeningens kliniske forskningskontorer
har eller har hatt stor betydning for deres forskning. Dersom vi slar sasmmen de to kolonne-
ne til venstre i figuren finner vi at 77% av de spurte mener kontorene har hatt stor betyd-
ning. [ tillegg kommer 10% som mener at kontorene har hatt middels betydning. Bare 11%
av de spurte opplever at kontorene har eller har hatt liten betydning. Vi finner her bare ube-
tydelige forskjeller mellom brukerne av de ulike kontorene. Det er en svak tendens til at
brukerne av kontorene i Trondheim og Tromsg i noe stgrre grad enn brukerne av de gvrige
kontorene, vurderer betydningen som stor. Mens 85% av brukerne i Trondheim og Tromsg
(N=13) vurderer betydningen som stor eller svert stor, mener 75% av brukerne av kontoret
i Bergen (N=12) og 75% av brukerne av kontorene i Oslo (N=24) at Kreftforeningens
kliniske forskningskontorer har eller har hatt stor eller sveart stor betydning.

4.4 Savn og utfordringer for framtiden

Sa langt har vi sett neermere pa hvordan forskerne vurderer tilbudet slik det er i dag. Men
er det noe de savner, noe de skulle gnske var annerledes, noe de mener burde vert priori-
tert i stgrre grad? Avslutningsvis skal vi se n@rmere pa dette.
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Figur 16. Dersom Kreftforeningens kliniske forskningskontor skulle foreta en omprioritering av
sine tjenester og funksjoner med tanke pa a gjgre tilbudet bedre tilpasset forskernes behov, hvilke
tienester og funksjoner mener du kontorene burde legge mer vekt pa enn i dag og hvilke tjenester

mener du kontorene burde legge mindre vekt pa? Prosent.

Tallene i Figur 16 er ordnet slik at tjenester, eller satsinger flest gnsker mer av, er rangert
gverst. Deretter synker andelen som gnsker mer av tjenesten etter som vi beveger oss ned-
over i figuren. Nederst finner vi de tjenester faerrest gnsker seg mer av. Vi ser at godt over
halvparten (54%) av de spurte mener det bgr legges mer innsats i a stimulere til klinisk
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kreftforskning. Majoriteten blant de gvrige mener tjenesten bgr prioriteres som i dag. Der-
etter fglger statistikktjenester. Nesten halvparten av de spurte (48%) mener kontorene bgr
omprioritere slik at det legges mer vekt pa statistikktjenestene enn i dag, mens 39% mener
satsingen er tilfredsstillende slik den er i dag. Disse to tjenestene er de eneste der andelen
som mener tjenesten bgr prioriteres hgyere er stgrre enn andelen som mener satsingen er
god nok slik den er i dag. For alle de gvrige tjenestene er andelen som er forngyd med da-
gens satsing stgrre enn andelen som gnsker endret prioritering. Vi finner ellers at mange
gnsker hgyere prioritering nar det gjelder registrering og optisk lesing. Her svarer 39% av
de spurte at tjenesten burde prioriteres hgyere, mens 54% mener den bgr prioriteres som i
dag. Rundt en tredjedel av de spurte mener dessuten at datamanagement i forbindelse med
multisenterstudier, stipend, kvalitetssikring og generell veiledning bgr prioriteres hgyere.
Vel en fjerdedel mener man i stgrre grad enn i dag bgr prioritere monitorering og andre
sekretariatstjenester.

Ser vi pa de tjenester som hyppigst gnskes nedprioritert, finner vi at dette gjelder bistand i
forbindelse med rapportering og newsletters, bistand i forbindelse med oppbevaring av
protokoller og skjemabgker, forskningshandboken og kurs. Her svarer henholdsvis 29%,
29%, 25% og 25% av de spurte at dette er tjenester som bgr nedprioriteres. For alle disse
tjienestene er det flere forskere som gnsker disse nedprioritert enn det er forskere som gns-
ker dem opprioritert.

Her er det viktig a huske pa at dette ikke ngdvendigvis er tjenester som forskerne mener er
uviktige. Spgrsmalet var formulert slik at forskerne ble bedt om a nedprioritere en tjeneste
for hver tjeneste de prioriterte opp. Det var med andre ord lagt opp til en form for tvang i
spgrsmalsformuleringen. Mange kan synes a ha hatt vanskelig for a nedprioritere. Dette
fordi antallet opprioriteringer er flere enn antallet nedprioriteringer. Det generelle inntryk-
ket er derfor at forskere jevnt over gnsker stgrre satsing langs de fleste dimensjoner.

Vi ba respondenter som krysset av for “annet” presisere hva de mente med dette. Sveert fa
av de spurte har gjort dette. Hjelp til design og valg av metode, samt oppfglging av data til
CREF ved kontroller, er blant de ting som blir nevnt.

Vart datamateriale gir ikke grunnlag for a si noe sikkert med hensyn til eventuelle forskjel-
ler mellom brukerne av de ulike kontorene. Til det har vi for fa svar. Det generelle inntryk-
ket er likevel at det kun synes & veere mindre forskjeller i svargivningen blant brukerne av
de forskjellige kontorene.

Tallene i Figur 16 viser hvordan brukerne mener et sett av pa forhand definerte tjenester og
forhold burde prioriteres. Det kan imidlertid tenkes viktige forhold som ikke blir bergrt i
spgrsmalet ovenfor. Vi ba derfor respondentene med egne ord gi uttrykk for hva de mente
kunne gjgres for at Kreftforeningens kliniske forskningskontorer skulle kunne bli enda
bedre i fremtiden. Spgrsmalet vi stilte 1¢d som felger; Nedenfor ber vi deg beskrive med
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egne ord hva du tror kan gjgres for at Kreftforeningens kliniske forskningskontor skal kun-
ne fungere enda bedre enn i dag?

Bare halvparten av respondentene har svart pa dette spgrsmalet. Blant de som har svart har
mange (27%) benyttet anledningen til 8 komme med generelle kommentarer, uten egentlig
a ha noen forslag til hva som kunne tenkes gjort. Gjennomgaende for disse er at de alle
synes svert positive til tilbudet fra forskningskontorene. Hver tredje bruker (29%) antyder
at man pa en eller annen mate burde bedre bemanningen, d.v.s. gke kapasiteten ved konto-
rene.

”Altfor darlig kapasitet/kontinuitet. Trenger mer langsiktig planlegging og sikre stillinger
for d kunne basere seg pa det i forbindelse med kliniske studier og spgrreunderspkelser.
Tror derfor det ikke gar pa omprioritering, men pd prioritering, ...............

”Kontoret her fungerer utmerket, men det er en generell svakhet at det kun er en ansatt.
Dette kompenseres ved samarbeid med annet forskningspersonell lokalisert samme sted.

”Stabilitet og kontinuitet har veert et problem i ......... Lite fristende a inkludere i studier
nar en plutselig kan miste hjelp fra kontoret.”

Flere av de spurte gnsker seg flere statistikere, eller gkt statistisk kompetanse ved kontore-
ne. I tillegg kommer et forslag om at medarbeiderne ved kontorene burde kurses slik at de
blir enda flinkere til & fglge opp forskerne i deres prosjekter. En annen foreslar et grunn-
leggende og innfgrende kurs for forskerne. Ellers er enkelte opptatt av tilgjengeligheten til
forskningskontorene og til kontorenes narhet til forskningsmiljgene (15%). Dette handler
om geografisk narhet (6%), bedre egnede lokaler (3%), stgrre tilgjengelighet ogsa for an-
net helsepersonell enn bare legene (3%), samt a gjgre seg mer synlig i miljget (3%). Til
slutt fikk vi inn en del enkeltstaende forslag; man burde i stgrre grad prioritere multisen-
terstudier, man burde gi nettverkslisenser for programvare, slik at man kan bruke en hvil-
ken som helst PC ved sykehusene, man burde satse mer pa stipendordningen, og man bgr i
enda stgrre grad enn i dag sgke a stimulere til klinisk forskning.

Tilgjengelighet synes a vare noe mange er opptatt av. Tilgjengelighet er ogsa noe av tan-

ken bak inndelingen i seks kontorer med ansvar for hver sin region. Vi ba respondentene
vurdere hvordan de synes denne ordningen fungerer. Figur 17 gir oss tallene.
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Figur 17. Kreftforeningens kliniske forskningskontor er i dag organisert i seks ulike
enheter med ansvar for hver sin region. Mener du dette er en god lgsning?
Prosent. N=59

Som vi ser av Figur 17 svarer en overveldende majoritet av de spurte at de mener dagens
organisatoriske Igsning er en god lgsning. Relativt mange finner det imidlertid vanskelig a
gjgre seg opp en mening om dette. Dersom vi ser pa hvordan de ulike brukerne har svart,
avhengig av hvilket kontor de har benyttet, finner vi en interessant forskjell. Mens brukere
av kontorene i Bergen (86%) og Trondheim/Tromsg (85%) stort sett er enige om at dagens
Igsning er en god lgsning, er meningene mer delte, eller usikre blant brukerne av kontorene
i Oslo. Bare 42% av forskere som sogner til et eller flere av Oslo-kontorene er klare pa at
dagens lgsning er en god lgsning, 46% er usikre, mens 4% er klar pa at dagens 1gsning ikke
er en god Igsning. Den ene “kritiske rgsten” finner vi altsa i Oslo. Det samme gjelder majo-
riteten blant de som ikke vet hva de mener.

Vi ba respondentene utdype sine svar. Majoriteten av de spurte opplever dagens organisa-
toriske Igsning som fornuftig. Dette begrunnes for en stor del med at dagens organisatoris-
ke lgsning pa en god mate imgtekommer deres behov for narhet og tilgjengelighet. Blant
de som er positive til dagens Igsning og som gir utdypende svar, finner vi at hele 78%
(N=18) mener dagens lgsning ivaretar et ngdvendig behov for nettopp narhet og tilgjenge-
lighet.

Det pekes pa at ressursene ma vare pa stedet for at de best skal kunne utnyttes av de som
trenger disse ressursene. Hverdagen for forskerne er gjerne hektisk og hovedsakelig av
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klinisk arbeid, i tillegg til forskningen. I en slik situasjon blir geografisk narhet helt avgjg-
rende;

”Geografisk neerhet er viktig for effektiv utnyttelse av kompetanse i en travel klinisk hver-

’»

dag.
”Skal man ta ut det kliniske forskningspotensialet ma ressursene veere pd stedet.”

Uten nzrheten ville ting blitt langt mer tungvint. Det handler om effektiv utnyttelse av
kompetansen;

”Neerhet i det daglige er sveert viktig for d kunne nyttiggjgre seg tjenestene forskningskon-
toret tilbyr. Kjennskap til personalet er ogsa viktig for a finne fram til kreative og gode
lpsninger.”

Fordi kontorene er lokalisert i nar tilknytning til miljgene som bedriver klinisk forskning,
kjenner kontorene godt bade forskerne og de lokale systemene de virker innenfor;

”Helseregionene utgjgr per i dag naturlige enheter innen forskningen, sd vel som i klinik-
ken. Kjennskap til lokale forhold er avgjgrende for at kontorene skal fungere godt. Uten
neerhet vil dessuten daglig drifting av studier bli veldig mye vanskeligere.”

Ogsa den personlige kontakten fremholdes som viktig;

”Forskning foregdr hovedsakelig pa universitetssykehusene og jeg synes det er viktig d ha
personlig kontakt med forskningskontoret for a pa en enkel mdte handtere problemer som
kan oppstd i forbindelse med kliniske studier.”

Det at forskerne kjenner personalet kan bidra pa en positiv mate til kreative lgsninger. El-
lers blir det pekt pa at kontorene gjgr en viktig jobb med hensyn til a stimulere til forsk-
ning. Lokalt forankrede kontorer stimulerer lokalt, dette oppleves av flere som viktig;

”For a stimulere til forskning i de lokale helseforetakene bor Kreftforeningens kliniske
forskningskontor ikke sentraliseres mer enn det som er tilfelle i dag.”

Selv om de fleste synes @ mene at dagens Igsning med seks ulike kontorer er en god 1gs-
ning, kan vi ikke se bort fra at man ogsa kan vare apne for alternative lgsninger. Vi pre-
senterte to alternative lgsninger til dagens situasjon for forskerne for & se om i hvilken grad
dette er tilfellet. Vart fgrste alternativ handlet om a gi kontorene anledning til a spesialisere
seg innenfor et felt. For eksempel kan man tenke seg at et kontor spesialiserer seg innenfor
multisenterstudier, mens et annet for eksempel spesialiserer seg innenfor statistikk.
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Tjenestene/funksjonene
deles mellom de ulike
kontorene, slik at hvert
kontor i starre grad kan
spesialisere seg
innenfor et begrenset
omrade

Ressursene ved de
regionale kontorene
samles og det etableres
et sentralt kontor med
et nasjonalt ansvar

46

69

% 20 %
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100 %

Figur 18. Det kan ogsa tenkes alternative lgsninger til dagens ordning. Nedenfor har vi formulert

to alternative lgsninger. I hvilken grad mener du at disse kan bidra til a gjgre Kreftforeningens

kliniske forskningskontor enda bedre tilpasset forskernes behov? Prosent. N=52.

@verst i Figur 18 ser vi hvordan forskerne forholder seg til et forslag om ansvarsdeling og
spesialisering. Vel en av ti mener dette ville kunne vere en god lgsning, mens 42% mener

”bade og”. Til sammen finner vi at noe over halvparten av de spurte kunne vere apne for
en slik 1gsning, mens 46% av de spurte mener dette ville vere en darlig lgsning.

Alternativt kunne man tenke seg at ressursene ble samlet i et nasjonalt senter. Vi finner at

forskerne i liten grad fgler dette ville vaere noen god Igsning. En overveldende majoritet
blant de spurte svarer at dette i liten grad er en aktuell Igsning.
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Trondheim
Oslo Bergen Tromsg
(N=19) (N=12) (N=13)
Funksjonene deles mellom kontore- | I stor grad 16 8 8
ne, slik at hvert kontor kan spesiali- | Bade og 47 33 39
sere seg innenfor et begrenset omra- | I liten grad 37 58 54
de
Ressursene ved de regionale konto- | I stor grad 5
rene samles og det etableres et sent- | Bade og 37 25 23
ralt kontor med nasjonalt ansvar I liten grad 60 75 77

Tabell 3. Det kan ogsd tenkes alternative lpsninger til dagens ordning. Nedenfor ha vi formulert to
alternative lpsninger. I hvilken grad mener du at disse kan bidra til a gjgre Kreftforeningens klinis-

ke forskningskontor enda bedre tilpasset forskernes behov.

Tallene i Tabell 3 synes a indikere at forskere som sogner til et av kontorene i Oslo er noe
mer apne for de alternative Igsningene til dagens organisering. Forskjellene er ikke store
(det lave antallet respondenter tatt i betraktning), men de er tydelige. Bade nar det gjelder
forslaget om en spesialisering og forslaget om sentralisering ser vi at Oslo-forskerne skarer
hgyest bade blant de som er positive til forslagene og blant de som er apne for forslagene.
Forskere utenfor Oslo skarer hgyest blant de som er mest negative til forslagene.

Avslutningsvis ba vi respondentene svare pa hva de tenker seg vil veere de viktigste oppga-
vene for Kreftforeningens kliniske forskningskontorer i tiden framover. Vi finner at det
ikke er noen oppgaver som skiller seg ut i spesiell grad. Flere synes imidlertid & se at
forskningskontorene vil ha en viktig oppgave i forhold til formelle sgknader og regelverk i
tiden som kommer.

"Stadig pkende formelle krav/byrdkratisering gjor at behovet for hjelp til spknader osv. er
stort. Dessuten ma det et krafttak til for a implementere nye verktgy, som for eksempel
webCRF-lgsninger.”

Dette er blant de oppgaver som hyppigst gar igjen i de svarene vi har fatt. Det handler blant
annet om formelle sgknader, om EU-regulativet av 2004 og om generelt & holde seg opp-
datert pa endringer i regelverket. Ellers finner vi at mange er opptatt av forskningskontore-
nes oppgaver i forbindelse med statistikk og databearbeiding.

”Inneha enda mer spisskompetanse m.h.t. datainnhenting og bearbeiding (statistikk).
Hvert kontor bgr ha en statistiker.”

”Konsulentfunksjon for kliniske forskere m.h.t. databaser, formelle bestemmelser og sgk-
nader, statistikk, kursvirksomhet.”
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Videre er det flere av respondentene som mener at kontorene bgr ha en naturlig oppgave i
forbindelse med kvalitetssikring;

” Kvalitetskontroll og kliniske studier med den madlsetning at alle kreftpasienter i Norge bgr
inngad i en klinisk studie som er felles for de sykehus som gir tilbud til pasientene. Na er
dette for tilfeldig og i for stor grad avhengig av innsats fra enkeltpersoner”

Et fjerde punkt som nevnes av flere av de spurte handler om de finansielle forholdene om-
kring den kliniske kreftforskningen;

” Lette muligheten for klinikere til d drive forskning ved siden av en klinisk hverdag.”

Her handler det blant annet om korttidsstipendene og om andre ordninger for frikjgp av
forskere, slik at de kan bedrive forskning. To respondenter er opptatt av a beholde og styr-
ke den regionale profilen pa kontorene, mens tre av de spurte mener kontorene bgr fokuse-
re pa tiltak som kan stimulere til gkt klinisk forskning. Vi finner at majoriteten blant vare
respondenter gnsker gkt satsing pa tiltak og oppgaver som kontorene allerede arbeider
med. Tre respondenter peker pa at det bgr satses mer pa bistand i forbindelse med bygging
av databaser. Andre tjenester som nevnes er administrasjon av multisenterstudier, randomi-
sering, CRF, generell veiledning, hjelp i forbindelse med palliasjon, kursvirksomhet, imp-
lementering av nye verktgy, logistikk og scanning.

Bare unntaksvis finner vi forslag som innebarer nye oppgaver for kontorene. En av de
spurte mener Kreftforeningens kliniske forskningskontorer bgr arbeide for kliniske studier
der malsetningen er at alle kreftpasienter i Norge skal innga i en klinisk studie som er felles
for de sykehus som gir tilbud til pasientene. En annen respondent mener at forskningskon-
torene bgr se til at sa mange pasienter som mulig inkluderes i prospektive randomiserte
studier, at hver pasient registreres og at det innfgres et ’follow-up”-register.

Avslutningsvis ba vi respondentene gjgre rede for hva de mener Kreftforeningen burde
satse pa dersom de i arene som kommer skulle bruke mer midler til klinisk kreftforskning
enn de gjor i dag. Det er serlig to forhold som synes a skille seg ut. For det fgrste synes
mange a vare opptatt av ulike sider ved finansieringen. Relativt mange mener flere midler
bgr settes av til a kjgpe forskere fri fra klinisk arbeid i perioder. En mulig mate a gjgre det-
te pa ville vaere a prioritere satsingen pa kortvarige forskningsstipend. Dette er noe som
blir nevnt av flere av de spurte. Andre ting som blir nevnt er finansiering av trykking av
protokoller og CRFer, delfinansiering av prosjekter, samt bidrag til finansiering av nyttige
kurs.

Ellers er mange opptatt av bemanningssituasjonen ved kontorene. Dersom Kreftforeningen
skulle bruke flere midler i arene som kommer, mener relativt mange av de spurte at disse
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burde gremerkes flere ansatte ved hvert kontor. En av de spurte spesifiserer at det burde
ansettes flere studiesykepleiere. Ellers synes det i fglge brukerne sarlig a veere statistikk-
tjenesten som burde styrkes, for eksempel gjennom ansettelse av flere statistikere.

For gvrig fikk vi ogsa inn en del enkeltstaende forslag til forhold det burde satses mer
penger pa; epidemiologi, planlegging, fase 1 og fase 2 studier for utprgving av nye kreft-
behandlinger, stgtte til forskning pa livskvalitet, mestring, og symptomhandtering, forsk-
ning pa sosiogkonomiske forhold, forskning pa ettervirkninger av behandling, stgtte til
forskning som inkluderer de perifere helseforetak, stgtte til forskning som fokuserer pa
pasientenes behov, hjelp til klarering overfor datatilsynet etc., etablering av registre, gkt
satsing pa kvalitetssikring og stgrre satsing pa monitorering. Foruten disse enkeltstaende
forslagene fikk vi ogsa inn en del generelle betraktninger. Disse handlet blant annet om
betydningen av det a ha et miljg for klinisk forskning uavhengig av den farmasgytiske in-
dustrien.

4.5 Oppsummering

I dette delkapitlet har vi sett at de aller fleste brukere av Kreftforeningens kliniske forsk-
ningskontorer fikk sin fgrste informasjon om kontoret via fagmiljget der de arbeider
(59%), eller via veileder/overordnet (41%). Bare vel en av ti fikk fgrste gang hgre om kon-
torene direkte fra kontorene selv.

Kontorene synes de siste arene a ha opplevd en gkning i pagangen til kontorene, d.v.s. at
de har hatt en gkt etterspgrsel etter bistand. Serlig kan det se ut til at det kom det mange
henvendelser fra ’nye” forskere i 2005/2006. Ellers finner vi ogsa at det var en topp rundt
2000. Denne kan imidlertid i noen grad vare kunstig, i det mange bare har svart rundt
2000” pa spgrsmalet om nar de fgrste gang tok kontakt med et forskningskontor. Ser vi pa
nar forskerne fgrste gang startet opp et prosjekt med bistand fra Kreftforeningens kliniske
forskningskontorer, indikerer ogsa her tallene at det har vart en gkning i antall nye pro-
sjekter de senere arene. Her synes det a ga et skille rundt 2000. Majoriteten av de spurte
har bare benyttet kontorene ved en eller to anledninger. Vi finner likevel ogsa en betydelig
andel ’gjengangere” blant brukerne. Hver femte bruker har benyttet kontorene ved fem
eller flere studier. Vi finner at det er langt flere ”gjengangere” blant forskerne som benytter
et av kontorene i Trondheim eller Tromsg.

De hyppigst benyttede tjenestene er hjelp til registrering og optisk lesing, samt hjelp til
randomisering. Nar det gjelder disse tjenestene, finner vi at rundt halvparten av de spurte
har benyttet disse. Ellers finner vi at omtrent hver tredje bruker har benyttet seg av konto-
rene i forbindelse med oppbevaring og distribusjon av protokoller/skjemabgker, bistand i
forbindelse med spgrreundersgkelser, statistikktjenester, hjelp til & lage oversik-
ter/studiepermer/maler og andre sekretariatstjenester. Hver fjerde bruker har fatt hjelp i
forbindelse med monitorering, utforming av skjemabok og datamanagement for multisen-
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terstudier. De tjenester som i minst grad er benyttet er bistand i forbindelse med rapporte-
ring og newsletter, samt forskningshandboken. I snitt har hver bruker benyttet seg av 4,6
tjenester.

Vi finner tydelige forskjeller i svargivningen, etter hvilket kontor man har benyttet. Jevnt
over kan det se ut til at forskere som sogner til kontorene i Trondheim og Tromsg har be-
nyttet de ulike tjenestene i langt stgrre grad enn forskere som sogner til et av de andre kon-
torene. Forskere i Midt- og Nord-Norge svarer m.a.o. hyppigere enn andre forskere bekref-
tende pa at de har benyttet de ulike typene tjenester. Unntakene gjelder kurs, statistikktje-
nester og forskningshandbok. Disse tjenestene er hyppigst benyttet blant forskere som bru-
ker et av kontorene i Oslo. Dette ma tolkes a som en fglge av at KKF ved Radiumhospita-
let har en egen statistiker. Med unntak for statistikktjenestene er imidlertid forskjellene
sma. Den eneste tjenesten som synes hyppigere benyttet blant forskere i Bergen, sammen-
lignet med forskere andre steder er andre sekretariatstjenester. Forskere som sogner til et
av kontorene i Oslo har serlig benyttet seg av bistand i forbindelse med registrering og
optisk lesing, statistikktjenester, randomisering og bistand i forbindelse med spgrreunder-
spkelser. Forskere som benytter kontorene i Trondheim eller Tromsg har hyppigst benyttet
seg av bistand i forbindelse med randomisering, hjelp til a lage oversik-
ter/studiepermer/maler, registrering og optisk lesing, samt oppbevaring av protokol-
ler/skjemabgker. I Bergen har man fgrst og frem benyttet seg av andre sekretariatstjenester,
registrering og optisk lesing, statistikktjenester og oppbevaring og distribusjon av protokol-
ler/skjemabgker. Registrering og optisk lesing synes med andre ord & vere den tjenesten
som er hyppigst benyttet uansett hvilket kontor man benytter. Ellers finner vi altsa at det
varierer litt avhengig av hvilket kontor man benytter.

Hver tredje respondent har mottatt ett eller flere korttidsstipender. Det mest vanlige blant
vare respondenter er at man har mottatt ett stipend. Noe under hver femte stipendmottaker
har imidlertid mottatt tre eller flere stipend. Det er serlig forskere som sogner til kontoret i
Bergen som har mottatt stipend. Blant de som har mottatt stipend, svarer en overveldende
majoritet blant de spurte at stipendene de har mottatt, har hatt store betydning for deres
forskning.

Bare unntaksvis har noen av forskerne opplevd a fa avslag pa en sgknad om bistand fra
Kreftforeningens kliniske forskningskontorer. Svert fa kjenner dessuten til andre forskere
som har fatt avslag. Forskere som selv har fatt avslag, eller som kjenner til andre som har
fatt avslag, oppgir uten unntak generelle kapasitetsproblemer som arsak til disse avslagene.

De aller fleste synes svert godt forngyd med tjenestene de har mottatt. Mest forngyd synes
man a vere med bistanden i forbindelse med registrering og optisk lesing, datamanage-
ment i forbindelse med multisenterstudier, bistanden i forbindelse med randomisering,
spgrreundersgkelser og monitorering, hjelp til a lage oversikter/studiepermer/maler, samt
distribusjon og oppbevaring av protokoller og skjemabgker. Minst forngyd synes man a
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veere med den generelle veiledningen, med andre sekretariatstjenester, med bistand i for-
bindelse med datacleaning, rapportering og newsletters, samt kursvirksomheten. Men ogsa
her finner vi at nesten halvparten av de spurte mener tjenestene har vart av stor betydning
for deres forskning. Det er gjennomgaende svert fa som mener noen av tjenestene de har
benyttet, har hatt liten betydning for egen forskning.

Det lave antall respondenter gjgr det vanskelig a sammenligne de ulike kontorene. Det kan
imidlertid se ut til at forskere som sogner til kontorene i Trondheim og Tromsg jevnt over
vurderer betydningen av de ulike tjenestene de har mottatt som stgrre enn hva forskere som
sogner til Oslo og Bergen gjgr. Unntaket her er betydningen av bistand i forbindelse med
statistikk, datacleaning og newsletters og rapportering. Svarene indikerer dessuten at fors-
kere som sogner til et av kontorene i Oslo jevnt over er noe mer positive enn forskere som
benytter kontoret i Bergen. Stipendene er her et unntak.

Majoriteten blant de spurte mener kontorene i stor grad tilfredsstiller deres behov hva gjel-
der fysisk beliggenhet og lokaler, teknisk utstyr, programvare, generell veiledning, tilgang
til registre og hjelp i forbindelse med statistikk og databehandling. Bare et mindretall blant
de spurte mener deres behov i liten grad er dekket langs disse dimensjonene. Minst for-
ngyd synes de imidlertid a vaere med den generelle veiledningen. Her svarer hver fjerde at
deres behov i liten grad er dekket. Ogsa her er det jevnt over slik at brukere i Trondheim
og Tromsg er noe mer positive enn de gvrige brukerne, mens brukere i Bergen jevnt over
er noe mindre positive. Unntaket gjelder hjelp i forbindelse med statistikk og databehand-
ling. Her er det brukerne i Oslo som er de mest positive, mens brukerne i Trondheim og
Tromsg er blant de minst forngyde.

En overveldende majoritet blant de spurte mener kompetansen ved kontorene er god. Ingen
blant de spurte mener den er darlig. Nar det gjelder brukernes vurdering av kapasiteten ved
kontorene er svarene noe mer delte, men ogsa her finner vi at flertallet av de spurte mener
den er god. Pa spgrsmal om kompetansen og kapasiteten har blitt bedre eller verre de siste
arene, oppfatter majoriteten blant de som har en mening om dette at den er uendret. Hver
tredje bruker mener kompetansen har blitt bedre. Svert fa mener den har blitt darligere.
Séapass mange som hver tredje bruker fgler imidlertid at kapasiteten har blitt darligere de
senere arene.

Selv om brukerne i Bergen jevnt over synes a vurdere betydningen av de ulike tjenestene
for egen forskning som mindre enn hva som er tilfellet blant brukerne av de andre kontore-
ne, og ogsa i mindre grad synes a mene at forskningskontoret dekker deres behov langs en
rekke andre dimensjoner, kan det se ut til at disse likevel er noe mer positive i sine vurde-
ringer av kompetansen og kapasiteten ved forskningskontoret, sammenlignet med andre
brukere. Nar det gjelder vurderingen av kompetansen, er forskjellene riktignok relativt
sma. Derimot er de noe stgrre nar det gjelder vurderingen av kapasiteten. Her er det serlig
brukerne i Trondheim og Tromsg som skiller seg ut ved a vare noe mer kritiske enn andre.
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Vi finner dessuten at halvparten av brukerne i Trondheim og Tromsg mener kapasiteten
har blitt verre de siste arene. Alt i alt mener likevel de aller fleste at Kreftforeningens kli-
niske forskningskontor har hatt stor betydning for deres forskning. Dette gjelder uansett
hvilket kontor man sogner til.

Dersom forskningskontorene skulle omprioritere sine ressurser, er det s@rlig mange som
mener det burde settes av flere ressurser til tiltak som kan stimulere til gkt klinisk kreft-
forskning. Dessuten er det serlig mange som mener man burde satse mer pa a utvikle sta-
tistikktjenestene. Andre tjenester som mange mener det bgr satses mer pa er registrering
og optisk lesing, datamanagement i forbindelse med multisenterstudier, stipend og kvali-
tetssikring. Nar det gjelder kursvirksomheten, bistanden i forbindelse med oppbevaring av
protokoller og skjemabgker, forskningshandboken, hjelp til a lage oversikter, studiepermer
og maler, samt bistanden i forbindelse med rapportering og newsletters er det imidlertid
flere som mener dette er tjenester som bgr nedprioriteres (relativt til andre tjenester) enn
det er brukere som mener disse bgr opprioriteres. Med unntak for tiltak som kan stimulere
til gkt klinisk forskning, samt gkt satsing pa statistikktjenester, er hovedinntrykket likevel
at majoriteten blant de spurte oppfatter dagens prioriteringer som fornuftige.

En overveldende majoritet blant de spurte mener dessuten at dagens organisatoriske lgs-
ning med seks kontorer med ansvar for hver sin region er en god lgsning. Det er s@rlig den
geografiske nerheten til forskningsmiljgene som veier tungt. Serlig finner vi at forskere
som sogner til kontorene i Bergen, Trondheim og Tromsg er opptatt av dette, mens me-
ningene derimot er noe mer delte i Oslo. Respondentene ble deretter presentert for to alter-
native organisatoriske Igsninger. Et av alternativene var a sentralisere ressursene til et fel-
les kontor med nasjonalt ansvar. En overveldende majoritet blant de spurte er klare pa at
dette ikke er noen god Igsning. Forskere i Oslo er imidlertid noe mer usikre pa dette enn
andre forskere. Et annet alternativ ville vere a spesialisere tjenestene, slik at et kontor ville
kunne ha ansvar for en type tjenester, mens et annet kontor ville kunne spesialisere seg pa
en annen type tjenester. Selv om meningene her er noe mer delte, finner vi at heller ikke
dette er et forslag mange fgler de kan slutte seg opp om. Bare en av ti mener dette ville
vare en god lgsning, mens near halvparten av de spurte er klare pa at det ikke er et godt
forslag. Igjen er det slik at forskere i Oslo er noe mer positive til forslaget enn forskere
andre steder i landet.

S BETRAKTNINGER OM KONTORENE OG KREFTFO-
RENINGENS ROLLE

De aktgrene vi har intervjuet synes i det store og hele a vere positive til kontorenes virk-
somhet. Det generelle inntrykket intervjuene gir, er at Kreftforeningen, med opprettelsen
av kontorene, har vert med a utvikle en kompetanse i forhold til klinisk forskning generelt,
og spesielt i forhold til kreftforskning, som antakelig er unik her i landet. Blant informan-
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tene ses virksomheten pa som essensiell for at det i det hele tatt er mulig a drive med kli-
nisk kreftforskning pa hgyt niva bade nasjonalt og internasjonalt.

Flaskehalsen som mange peker pa er at manglende kapasitet og den lave bemanningen gjgr
kontorene sarbare. Riktignok har dette blitt bedre ved samlokaliseringen med andre forsk-
ningsenheter som har skjedd ved kontorene. Ytterligere et moment er at arbeidet krever
stor grad av spesiell innsikt, og det har derfor vart vanskelig a skaffe vikar. I noen grad
tilpasser forskerne sine forespgrsler etter hvor travelt det til enhver tid er ved kontoret. I
intervjuene kommer det ikke fram noen formeninger om hva som kan gjgres annerledes for
a styrke kapasiteten eller gke effektiviteten uten & gke bemanningen ved kontorene. Det vil
likevel veere fruktbart a se neermere pa noen forhold ved kontorene som vi mener kan ha
endringspotensial. I de fglgende avsnittene diskuteres dette i tilknytning til organisatoriske
forhold, slik som kontorenes plassering i forhold til andre forskningsenheter ved sykehuse-
ne, nerhet til klinikken og spesialisering av oppgaver. Dette ma ogsa ses i lys av diskusjo-
nen om hva som skal vaere Kreftforeningens rolle og hvem som skal ta ansvaret for den
kliniske kreftforskningen i Norge. Videre tar vi opp spgrsmalet om hva som skal vare
virksomhetens brukergruppe og hvordan og til hvem informasjon om kontorenes virksom-
het formidles, for sa a drgfte noen alternative muligheter a bruke ressursene pa. Avslut-
ningsvis skisseres noen alternative endringsmuligheter.

5.1 Organisering

Samlokalisering med andre forskningsenheter

Nar det gjelder plasseringen av kontorene i sykehusets organisasjonsstruktur, viser det seg
fordelaktig & vere lokalisert sammen med andre forskningsenheter. Inntrykket er at Kreft-
foreningens bidrag pa denne maten blir bedre utnyttet nar kontoret integreres i andre enhe-
ter. Konkret innebarer det for det fgrste at det er mange av de samme oppgavene som utf@-
res ved de andre kliniske forskningsenhetene, og at de dermed kan utveksle erfaringer og
dra nytte av hverandres kompetanse. For det andre har det ogsa nytte for forskerne. For
eksempel forteller brukerne av Kontor for klinisk kreftforskning ved Rikshospitalet at de
parallelt med bistanden fra kontoret ogsa mottar tjenester fra Seksjon for biostatistikk, og
at det er hensiktsmessig og tidsbesparende. Det at kontorene er samlokalisert med andre
kliniske forskningsenheter, kan for det tredje bidra til a gjgre virksomheten mindre sarbar
fordi de delvis kan ga inn i hverandres oppgaver, eksempelvis som omtalt i beskrivelsen av
Kontor for klinisk kreftforskning ved St. Olavs hospital. Som et fjerde punkt ses det pa
som viktig a ha flere personer rundt seg som driver med omtrent det samme. Konsulenten
ved kontoret i Bergen uttrykker at det er et savn at hun ikke er del av noe sosialt fellesskap
pa arbeidsplassen, og som datamanagernes beskrivelser viser til, kan et fellesskap med
andre forskningsenheter ogsa utvide muligheten for a utvikle flere nyttige samarbeidsrela-
sjoner, bade ved sykehuset og til eksterne enheter. Eksempel pa det er det gryende samar-
beidet ved ulike forskningsenheter under Avdeling for forskningsstgtte ved RR HF.
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Spesialisering
Nar det gjelder spgrsmalet om kontorene i stgrre grad bgr spesialisere sine oppgaver, er

meningene noe delte. Resultatene fra spgrreundersgkelsen viser at omtrent halvparten av
de spurte kunne vare dpen for en slik Igsning. Spesialisering av tjenester og funksjoner vil
kunne spisse kompetansen ved hvert enkelt kontor. Informantene fra intervjuene er imid-
lertid mer samstemt om at spesialisering ikke vil vere s@rlig hensiktsmessig. Det har sam-
menheng med at kontorenes styrke nettopp er at de er lokalisert ved sykehuset, og kan tilby
den bistanden som er ngdvendig for gjennomfgring av en studie. @kt spesialisering oppfat-
tes negativt fordi det vil medfgre mindre nerhet mellom kontorene og forskerne. En spe-
sialisering vil ogsa ga ut over den helhetlige koordineringen av de ulike tjenestene som
forskerne opplever at de har i dag. Konsekvensen kunne vert at forskerne hadde matte
henvendt seg til flere sykehus for a fa bistand i de tjenester de har behov for.

Det vil i felge informantene heller ikke veere gnskelig at kontorene spesialiserer seg pa
hver sine typer studier. Det rader en felles oppfatning om at studiene skal komme fra fag-
miljget ved sykehuset, ikke vare initiert “utenfra” eller “ovenfra”. Derfor virker det lite
hensiktsmessig a spesialisere seg pa noen fagfelt framfor andre. I hvert fall dersom disse
ikke stemmer overens med forskningsinteressen ved det aktuelle sykehuset. Det er ogsa
grunn til skepsis til spesialisering pa grunn av viktigheten av nerheten mellom kontorene
og forskerne. Forskerne har behov for bistand der de arbeider i det daglige, noe som ville
vert vanskelig hvis sekretariatsfunksjonene ble delt opp og lagt til forskjellige sykehus. I
de neste avsnittene drgfter vi denne problematikken narmere.

Nerhet til klinikken

Samtidig som det ses pa som viktig a veere samlokalisert med andre kliniske forskningsen-
heter, er det tydelig at den n@rheten forskningskontorene har til de kliniske avdelingene og
til forskerne, er svaert viktig. Inntrykket fra alle intervjuene vi har gjort, er at nerheten til
forskerne og klinikkene faktisk er en forutsetning for at studiene skal kunne gjennomfgres
pa en god mate. Dette er noe som vektlegges ved samtlige kontorer. Det samme inntrykket
gir resultatene fra spgrreundersgkelsen. For forskerne er det viktig a ha lett tilgang til kon-
torene, og at administreringen av studiene ikke stjeler for mye av deres knappe tid. For
datamanagerne er det gnskelig med tett kontakt med forskerne for & diskutere eventuelle
problemstillinger som dukker opp underveis.

Det kan virke motsetningsfylt at det bade gnskes en samlokalisering med andre forsknings-
enheter og samtidig narhet til klinikken. Men det er nettopp kombinasjonen av dem som er
viktige: a vaere en del av, og dra nytte av en stgrre enhet som driver med tilsvarende opp-
gaver og samtidig ha en narhet til de kliniske avdelingene. Kort sagt kan en slik kombina-
sjon synes a vere essensiell for at virksomheten skal fungere pa en god mate. Dette betyr
ogsa at sammenslaing mellom de kliniske kreftforskningskontorene ses pa som lite hen-
siktsmessig, bade fra forskernes og fra de ansatte ved kontorenes side. Det er altsa viktig a
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finne en balansegang der en bade kan dra nytte av stordriftsfordeler ved samlokalisering og
samtidig beholde tett kontakt mellom forskere og sekretariat.

I intervjuene med to av medlemmene for styringsgruppene i Oslo, kommer det imidlertid
fram synspunkter om at det kan vare formalstjenelig med en felles organisering av alle
kontorene i Oslo, ikke bare mellom kontorene ved RR HF. Begrunnelsen er at det er ge-
vinster ved a samle kompetansen ett sted ved a ha ett stgrre sekretariat. Ogsa i evalueringen
fra 1997°, ble det pekt pa at dette burde vurderes. Nar det gjaldt kontorene i Bergen,
Trondheim og Tromsg, ble det i 1997 presisert at det er viktig a beholde de kontorene, for
a opprettholde den kliniske forskningen i regionene. Dette gir ogsa vare intervjuer ved dis-
se sykehusene grunnlag for a anbefale. Som nevnt fgr, ses det fra deres side pa som helt
uaktuelt at ett hovedsekretariat i Oslo skal kunne erstatte den organiseringen som er i dag.
Nar det er sagt, er ikke Kreftforeningen i posisjon til 4 stille krav om a pavirke de store
endringene som skjer i helseforetakene. For eksempel kan de i liten grad pavirke konse-
kvensene av reorganiseringen ved RR HF eller andre organisatoriske strukturendringer.
Men som vi vil komme inn pa, kan det tenkes at Kreftforeningen kan stille noen vilkar til
sykehusene i forhold til bidrag til driften av de kliniske kreftforskningskontorene.

Kapasitet
Ved samtlige kontorer gis det uttrykk for at det er behov for mer kapasitet. Kapasitetsprob-

lemene grunner i at kontorene er tynt bemannet samtidig som etterspgrselen etter tjenester
er stor. Flere etiske retningslinjer de siste tidrene og nye krav om kvalitetssikringer innebee-
rer ogsa at det gar mye tid med til utvikling av nye rutiner. Kontorene setter seg mal om
ikke & avvise studier som holder faglig god kvalitet, men i perioder er det ventetid for a
igangsette studier. Riktignok har dette blitt bedre ved samlokaliseringen med andre forsk-
ningsenheter som har skjedd ved kontorene. Ytterligere et moment er at arbeidet krever
stor grad av spesiell innsikt, og det har derfor vart vanskelig a skaffe vikar. Forskerinfor-
mantene vare forteller ogsa at de har inntrykk av at kontorene i perioder er presset, og til-
passer forespgrslene etter hva kontoret har kapasitet til. Det er mye som tyder pa at det bgr
gjgres grep for a gjgre kontorene mindre sarbare ved sykdom og i ferier. Det bgr ogsa set-
tes i verk tiltak slik at en er forberedt pa at noen slutter. Det innebarer ngdvendigvis nyre-
kruttering og oppl@ring av den kompetansen de ansatte/datamanager har opparbeidet.

Det kan altsa synes som det er behov for mer ressurser hvis en gnsker a opprettholde kon-
torenes funksjoner i en tid med stadig nye krav til kvalitetssikringer. Datamanagerne har
utviklet en unik kompetanse nar det gjelder a yte bistand til klinisk kreftforskning. Kompe-
tansen er imidlertid koblet til enkelte individer. Det er en utfordring a ivareta og viderefgre
denne kompetansen, og ikke minst gjgre den mindre personavhengig. Utfordringen dreier
seg derfor om a overfgre kompetanse fra individ til system. Samordning med andre forsk-
ningsenheter vil, som beskrevet, kunne bidra til dette ved at kompetansen spres pa flere
personer. Utvikling av regler og rutiner vil ogsa vare et bidrag. Men siden det egentlig

® Evaluering av Kreftforeningens kliniske forskningsprogram (Jarle Ofstad m.fl 1997).
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handler om dyktighet hos den enkelte medarbeider, blir god personalpolitikk for a ivareta
medarbeiderne et sentralt moment. I dette inngar ogsa en strategi fra Kreftforeningens side
for a legge til rette for utskiftninger i stillinger. Bade nar det gjelder eventuelle nye anset-
telser og for a holde pa datamanagerne, er det derfor ogsa viktig at lgnnen fra Kreftfore-
ningen er konkurransedyktig i forhold til tilsvarende stillinger ved sykehuset.

Kapasitets- og ressursspgrsmalet ma imidlertid ses i forhold til det overordnede spgrsmalet
om det er Kreftforeningens, sykehusenes eller andres oppgave a bidra med mer ressurser til
en styrking av kontorene. Dette spgrsmalet inngar i en stgrre diskusjon, nemlig om forhol-
det mellom Kreftforeningens rolle og det offentliges ansvar.

5.2 Kreftforeningens rolle og sykehusforetakenes ansvar

Inntrykket er altsa at Kreftforeningens bidrag er en avgjgrende brikke i den kliniske kreft-
forskningen som foregar ved universitetssykehusene i dag. I praksis har dette, som beskre-
vet, stor betydning for de kliniske forskerne og deres hverdag. For forskerne innebeerer
helseforetakenes nedskjeringer og stadig gkte krav om effektivitet, gkt mengde arbeids-
oppgaver for den enkelte. De har som regel full stilling som klinikere, og ma derfor bruke
fritiden til arbeidet med studiene. I en travel arbeidshverdag vil med andre ord mangel pa
tid vere en hovedhindring for a kunne drive med klinisk forskning. Ved hjelp av korttids-
stipendene fra Kreftforeningen, kan de likevel fa mulighet til a gjgre noe av arbeidet med
studiene i arbeidstiden. I tillegg til at kontorene i det hele tatt gjgr det mulig & gjennomfgre
kliniske kreftstudier, er Kreftforeningens bidrag samtidig med pa a sikre kvaliteten av det
arbeidet forskerne gjgr.

Videre tyder intervjumaterialet, som beskrevet, pa at det er behov for a styrke den nasjona-
le koordineringen mellom kontorene. Samarbeidet mellom kontorene og Kreftforeningen
viser seg a vere et svakt punkt, og det etterlyses mer kontakt, bade i form av mgtevirk-
somhet og i form av informasjon og mer engasjement i forhold til kontorenes virksomhet.
Det kan her innvendes at kontorene ogsa selv kan koordinere uavhengig av initiativ fra
Kreftforeningen, noe de ogsa til en viss grad gjgr. Som nevnt fgr, er samarbeidet som fore-
gar i dag, basert pa tidligere mgter mellom datamanagerne, og er derfor personavhengig.
Denne kontakten kan kontorene med fordel viderefgre og opprettholde pa egenhand. Det
som imidlertid mangler, er et overordnet system og rutiner for formidling og utveksling av
erfaringer og kunnskap, sa vel som samarbeid om spesifikke oppgaver. Det hevdes at en
narere kontakt mellom Kreftforeningen og kontorene vil kunne skape arenaer for samar-
beid bade med Kreftforeningen, mellom kontorene, mellom forskningsmiljgene ved uni-
versitetssykehusene og med andre sykehus i eller utenfor regionen. Det kan ogsa tenkes at
dette vil kunne fremme forskningsaktiviteten bade ved de seks universitetssykehusene og
ved andre sykehus. Det er imidlertid grunn til & innvende at det ikke er noen selvfglge at
det er Kreftforeningen som skal sta for denne nasjonale koordineringen. Det er avhengig av
om Kreftforeningen vil rette satsingen mot a ta ansvar for infrastrukturen eller om det er
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mer hensiktsmessig a for eksempel gi stgtte til forskningsprosjekter. Et overordnet spgrs-
mal her, er i hvilken grad frivillige organisasjoner generelt skal ta ansvar for medisinsk
forskning: Hvor gar grensen mellom offentlig ansvar og frivillige organisasjoners enga-
sjement?

Et viktig prinsipp med frivillige organisasjoners bidrag, er at det ikke skal erstatte, men
vere et supplement til de offentlige ordningene. Som beskrevet, er utbyttet av mesteparten
av den uavhengige kliniske kreftforskningen som foregar i Norge, summen av bidrag fra
Kreftforeningen, universitetssykehusene og de kliniske forskerne, i tillegg til viktige in-
stanser som Norges Forskningsrad, Kreftregisteret og andre aktgrer. (I denne sammen-
hengen konsentrerer vi oss om forholdet mellom de tre hovedaktgrene Kreftforeningen,
sykehusene og de kliniske kreftforskerne (jf. figur side 29). Intensjonen med opprettelsen
av kontorene var at sekretariatene skulle bygge opp under og opprettholde klinisk kreft-
forskning i helseregionene’. Og med opprettelsen og driften av kontorene, har Kreftfore-
ningen tatt en viktig del av ansvaret for oppbyggingen av en infrastruktur for den kliniske
kreftforskningen i Norge. Det fritar imidlertid ikke sykehusforetakene fra sitt ansvar. Uni-
versitetssykehusene og overlegene der er palagt a drive forskning. Prinsipielt sett bgr det
kanskje vere sykehusforetakenes rolle a sta for infrastrukturen, slik at Kreftforeningens
rolle kan vare a bidra med gkonomiske midler. Men sett i forhold til dagens gkonomiske
situasjon i helseforetakene, med generelt lite midler til forskning, og ut i fra hva vart data-
materiale gir inntrykk av, er det kanskje lite realistisk a tenke seg at det offentlige vil over-
ta den funksjonen som Kreftforeningen har bygget opp.

Denne problematikken innebarer ogsa diskusjonen om satsningen pa klinisk kreftforsk-
ning kun skal konsentreres rundt forskningsmiljget ved universitetssykehusene eller om det
skal favne breiere. Dette bgr ogsa ses i tilknytning til hvordan og til hvem informasjonen
om kontorenes virksomhet formidles. Dette dreier seg videre om hvordan pengene skal
brukes, og henger ogsa sammen med hvilken rolle Kreftforeningen og de andre aktgrene
skal ha i forhold til satsningen pa klinisk kreftforskning.

Nar det gjelder hvordan og til hvem en skal informere om kontorenes virksomhet, er spgrs-
malet om en skal ga bredt ut, og oppfordre til klinisk kreftforskning i flere miljg, eller om
en skal konsentrere seg om miljgene ved universitetssykehusene som allerede besitter mye
forskerkompetanse. Datamaterialet gir et blandet bilde av denne problematikken. Samtidig
som det ses pa som viktig a informere aktuelle instanser, forskningsmiljg og klinikere i
hele regionen om hva kontorene kan bista med, gis det uttrykk for at det bare er universi-
tetssykehusene som driver med forskning av betydelig grad. Samtidig rader det en oppfat-
ning om at "alle” vet om kontorene, og at de det vil vare aktuelt for, vet hvor de skal hen-
vende seg for a fa bistand. Med utgangspunkt i disse oppfatningene, kan det stilles spgrs-
malstegn ved hvor aktiv i formidlingen det er ngdvendig at kontorene er. Skal en ta ut-

7 Jf. Tveit, Kjell M (1990), Klinisk onkologisk forskning — Et satsningsomride for Den Norske Kreftforening (DNK).
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gangspunkt i at "alle” vet om virksomheten? Og hva menes i sa fall med “alle”? Er det slik
at informasjonen ogsa nar ut til potensielle forskere i regionene utenom Universitetssyke-
husene? Materialet gir ikke grunnlag for a konkludere med hvorvidt alle” har kjennskap
til kontorene eller ei. Som nevnt fgr, er det noen uttalelser fra personer vi har snakket med,
som tyder pa at det foregar en del klinisk kreftforskning i miljg utenfor universitetssykehu-
sene som ikke mottar tjenester fra kontorene. Dersom spgrreundersgkelsen rettet mot po-
tensielle brukere hadde latt seg gjennomfgre, kunne vi gitt klarere indikasjoner i forhold til
dette. Uansett vil dette veere en viktig del av diskusjonen om hvordan Kreftforeningen gns-
ker a bruke sine ressurser. Vil de rette ressursene mot de tunge miljgene ved universitets-
sykehusene, eller gnsker de a ga breiere ut og i stgrre grad favne om miljger ogsa ved and-
re sykehus? Videre handler dette om hvor langt Kreftforeningen gnsker a se sitt ansvar, og
i et breiere perspektiv inngar det i debatten om ansvarsfordelingen mellom frivillige orga-
nisasjoner og det offentlige.

Spgrsmalet er altsa om en skal konsentrere seg om forskningsmiljgene ved Universitetssy-
kehusene eller satse pa a inkludere flere sykehus i regionene. Som beskrevet i metodekapit-
let, gjorde vi et forsgk pa a gjennomfgre en spgrreundersgkelse rettet mot kreftklinikere
som ikke benytter seg av kontorenes tjenester. Hensikten var a danne oss et inntrykk av om
hvor godt kontorene er kjent i miljgene utenfor universitetssykehusene og om det eventuelt
er behov for, eller gnske om a benytte seg av kontorenes tjenester ved andre sykehus i re-
gionene. Det var svert liten respons pa denne tilleggsundersgkelsen”, og vi tok derfor
sikte pa a fa et slikt inntrykk gjennom telefonsamtaler med personer ansatt ved kreftavde-
linger ved utvalgte sykehus i noen av regionene. Som omtalt i metodekapitlet (s. 14) viste
det seg at det var vanskelig a fa tilbakemelding ogsa pa disse henvendelsene.

Gjennom intervjuene vi har gjort ved de ulike kontorene har det imidlertid kommet fram
noen kommentarer som kanskje likevel kan si oss noe om denne problematikken. Som
nevnt f@gr, har noen informanter gitt uttrykk for oppfatninger om at universitetssykehusene
er de eneste miljgene som driver med klinisk kreftforskning, og at det er tilstrekkelig at
sykehus i regionene er involvert ved a ha pasienter inkludert i studiene. Men som vist til i
beskrivelsen fra UNN, opplyses det i ett av intervjuene om at det foregar en del klinisk
kreftforskning ved Nordlandssykehuset i Bodg, uten at de mottar noen form for bistand fra
kontoret ved UNN. Vi har ogsa fatt eksempler fra andre regionsykehus om at det drives
klinisk kreftforskning pa hgyt niva, uten at de mottar bistand fra de kliniske kreftforsk-
ningskontorene. Selv om vi ikke vet omfanget, tyder dette pa at det foregar en del klinisk
kreftforskning ved sykehusene i regionene, uten at de kliniske kreftforskningskontorene er
involvert. Vi har imidlertid ikke kjennskap til hva som er bakgrunnen for at noen forskere
ved regionsykehusene ikke benytter seg av kontorenes tjenester. En arsak kan veare at in-
formasjonen i liten grad rekker utenfor universitetssykehusene, og at de far bistand annen-
steds fra, for eksempel fra andre sykehus, hgyskolemiljg eller lignende. Det kan ogsa ten-
kes at kontorene prioriterer studier som foregar ved universitetssykehusene, nettopp pa
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bakgrunn av en oppfatning om at det er der den kliniske kreftforskningen med sarlig om-
fang foregar.

I intervjuene ved forskningskontorene kommer det ogsa fram at etterspgrselen etter sekre-
tariatstjenester fra regionsykehusene er liten. For a drive en studie er det viktig med et stort
apparat, noe som er svert kostnadskrevende. Av den grunn kan det vaere vanskelig for sy-
kehus utenom universitetssykehusene a ta initiativ til omfattende studier. En annen terskel
for potensielle forskere ved regionsykehusene kan vere manglende kompetanse og usik-
kerhet i forhold til hvordan en skal ga fram for a starte opp en studie. Pa grunn av svakt
datagrunnlag i forbindelse med denne problematikken, har vi ikke grunnlag for a trekke
noen slutninger her.

For de kliniske kreftforskningskontorene dreier spgrsmalet om a rette seg mot regionsyke-
husene i tillegg til universitetssykehusene seg om hva det er kapasitet til. A fa formidlet
informasjon via ulike kanaler slik at en nar ut til alle potensielle kliniske forskere kan vare
tidkrevende, og i en presset arbeidssituasjon har det blitt nedprioritert. Dessuten innebarer
mer aktiv formidling sannsynligvis gkt pagang, noe som igjen krever at en gjgr flere priori-
teringer. Hvordan behandlingen og prioriteringen av henvendelser skjer, er altsa i tillegg til
den faglige og geografiske dimensjonen, ogsa et spgrsmal om kapasitet. Siden kontorene
allerede er i en situasjon med stor pagang og der de i noen tilfeller ma utsette forespgrsler,
kan det synes lite hensiktsmessig a ga aktivt inn for a gke etterspgrselen ytterligere. Der-
som det skal drives mer aktiv markedsfgring, ma en handtere en eventuell stgrre pagang
ved a ha flere kriterier og rangeringer i forhold til hvilke typer studier det skal gis bistand
til. Dette vil ngdvendigvis ogsa kreve mer av styringsgruppene.

Dette igjen ses i lys av hva som skal vere Kreftforeningens og de kliniske forskningskon-
torenes roller. Hovedspgrsmalet er om det er Kreftforeningens rolle a vare barebjelke for
a sikre infrastrukturen, bade i forhold til driften av kontorene generelt og i forhold til den
geografiske dimensjonen. Kanskje er det en stgrre oppgave som sykehusforetakene ma ta
tak i. Dette henger ogsa sammen med det overordnede og mer prinsipielle spgrsmalet om
hvem som skal finansiere virksomheten og hva virksomheten skal innebzre. Videre hvil-
ken rolle sykehusene og andre instanser har i forhold til finansieringen av og ansvaret for a
opprettholde den kliniske kreftforskningen ved universitetssykehusene og i landet for gv-

rig.

Tjenestene som Kontor for klinisk kreftforskning tilbyr, skal vere et gratis fellesgode, som
en “gest” til sykehusene, som en av datamanagerne uttrykker det. Det kan imidlertid stilles
spgrsmalstegn ved hvorvidt dette i realiteten fungerer som et kollektivt gode. Eksempelvis
beslaglegger to forskere ved Rikshospitalet bortimot all kapasiteten til den Kreftfore-
ningansatte, over flere ar, noe som kan hindre andre i a slippe til. Dette fgrer oss over i en
problemstilling som ofte kommer opp nar offentlige virksomheter far finansiering fra eks-
ternt hold, nemlig om finansieringen utenfra kan fgre til fortrengningsmekanismer. I denne
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sammenhengen er spgrsmalet om det foregar fortrenging pa den maten at sykehusene bru-
ker ressurser som egentlig skulle gatt til klinisk kreftforskning pa andre omrader. Nar vi
har spurt informantene om hva de tenker om pastanden om at Kreftforeningens bidrag kan
vare en hvilepute for sykehusene, har de aller fleste tydelig benektet det. Det blir pekt pa
at forskning pa kreft er et av hovedsatsningsomradene som universitetssykehusene bruker
store ressurser pa, og at Kreftforeningens bidrag er et viktig tillegg til sykehusenes egen
satsing pa kreft. Videre poengteres det at kontorene er med pa a utgjgre en helhet ved at de
organisatorisk er integrert i andre kliniske forskningsenheter (sett bort i fra kontoret ved
Haukeland). Slik ses Kreftforeningens drift av kontorene pa som et viktig og ngdvendig,
men i det store og hele et relativt lite bidrag til den store satsningen universitetssykehusene
ellers har pa kreftforskning.

5.3 Veien videre

Kreftforeningen tok tidlig pa 1990-tallet pa seg ansvaret a bygge opp en nasjonal struktur
for klinisk kreftforskning. Datamaterialet vart viser at kontorene utgjgr flere viktige funk-
sjoner, men at en fortsatt star overfor noen viktige utfordringer. Dette ma ogsa ses i lys av
spgrsmalet om i hvilken grad Kreftforeningen skal ta ansvar for klinisk kreftforskning i
Norge. Dette er, som vi har vart inne pa, en del av en stgrre prinsipiell diskusjon om hvor
grensene gar mellom offentlig ansvar og engasjementet til frivillige organisasjoner. Ved en
videre satsning vil det vaere viktig a avklare ansvars- og arbeidsdelingen mellom de viktige
aktgrene.

Det som er skissert sa langt i evalueringen, stemmer godt overens med noen av tilradinge-
ne som kom fram i evalueringen i 1997. For det fgrste innebarer det at kontorene utgjgr en
viktig funksjon, og at det vil vaere fruktbart a fortsette satsingen. Videre ble det i den forri-
ge evalueringen, som her, papekt at Kreftforeningen bgr ta initiativ til en bedre nasjonal
samordning og involvering i kontorets virksomhet. Et tredje punkt er sentralisering av kon-
torene, og i 1997 ble det anbefalt at det burde overveies a integrere kontorene ved Ulleval
sykehus og Rikshospitalet. I dag ma en eventuell sammenslaing der Ulleval ogsa er inn-
lemmet, settes i sammenheng med de store omorganiseringsprosessene som har foregatt,
og fortsatt foregar i forbindelse med opprettelsen av RR HF. En annen anbefaling i 1997-
evalueringen, var at Kreftforeningen burde overveie a stimulere klinisk kreftforskning ved
sykehus utenom universtitetsykehusene. Som antydet ovenfor, kan en slik overveiing fort-
satt vaere aktuell.

Som beskrevet, er hovedinntrykket at de kliniske kreftforskningskontorene er en essensiell
del av den kliniske kreftforskningsaktiviteten ved de seks universitetssykehusene. Og fra
perspektivene til de aktgrene som har kommet til orde i evalueringen, vil en videre satsing
pa klinisk forskning gjennom a opprettholde de kliniske forskningskontorene vare svert
viktig. Kontorenes virksomhet gjgr det mulig a drive med forskning og klinisk arbeid pa-
rallelt. Spgrreundersgkelsen viser ogsa at brukerne er forngyd med den bistanden de benyt-
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ter seg av og at det stort sett er behov for hele spekteret av tjenester. Intervjuundersgkelsen
viser at kapasitet og sarbarhet ved fraver er de svake punktene. Videre kan det tenkes at
det kan vaere hensiktsmessig a gjgre noen grep i forhold til den overordnede organisering-
en. Pa basis av det som har kommet fram gjennom dataene i denne evalueringen, skisseres
det nedenfor noen muligheter for endringer i forhold til den videre driften av kontorene.

Dreining av ressursbruken?
Kan det tenkes at Kreftforeningens rolle i klinisk kreftforskning kan ivaretas pa andre ma-

ter enn gjennom Kontor for klinisk kreftforskning?

Et alternativ er a satse videre pa a opprettholde, viderefgre og eventuelt styrke den infra-
strukturen som kontorene utgjgr i dag. Det vil som kjent, blant annet kunne innebzre a gke
antall stillinger ved kontorene samt 4 i enda stgrre grad integrere virksomheten i andre
forskningsenheter ved universitetssykehusene, for & oppna stordriftsfordeler. Kort sagt
inneberer det a fortsette som na, men med gkt bemanning og bedre koordinering.

Et annet alternativ kan vere a la sykehusene overta sekretariatstjenestene og at Kreftfore-
ningen bruker midlene til a dele ut stipend i stgrre omfang. En innvending mot det, er at
forskerne er sa avhengige av kontorene for a gjennomfgre og kvalitetssikre studiene, at det
da ville vert lite bruk for stipender. Kontorenes virksomhet er helt ngdvendig for at gjen-
nomfgringen og kvalitetssikringen foregar profesjonelt. Sa hvis Kreftforeningen skulle
trekke seg ut for a bruke midlene pa stipender, matte i sa fall sykehusene overtatt sekretari-
atfunksjonen. I flere av intervjuene kommer det imidlertid fram synspunkter som taler imot
en slik omprioritering. Det ses ikke pa som sannsynlig at sykehusene vil kunne prioritere a
legge ngdvendige ressurser til denne virksomheten dersom Kreftforeningen trekker seg ut.
Videre pekes det pa at forskerne ikke vil kunne dra nytte av kortidsstipendene hvis en ikke
har noe sekretariat til & gjennomfgre studiene og ivareta kvaliteten som kreves.

En mulighet er ogsa a delfinansiere stillinger gjennom a fakturere fra prosjekter, slik KKF
Radiumhospitalet vurderer i noen tilfeller. Imidlertid forteller flere av de ansatte ved kon-
torene at de ikke gnsker a ta betalt for tjenestene. Det skal vere et gratistilbud til klinisk
forskning, og de peker pa at som regel er det knappe ressurser til radighet i studiene. Dess-
uten bruker forskerne mye av sin fritid pa arbeidet med studiene.

Vilkar til universitetssykehusene?

For a unnga sovepute-effekten kan det vaere et forslag at Kreftforeningen stiller noen be-
tingelser til sykehusene. For eksempel kan det vere vilkar til sykehusene om at de ma bi-
dra i stgrre grad enn de gjgr na. Slik kan en sikre at bidragene er supplement til, og ikke
erstatning for det offentliges innsats. Eventuelt kan et vilkar vere at sykehuset gar inn med
ressurser til bemanning. Et slikt bidrag kan vaere at sykehusene oppretter og helt eller del-
vis finansierer stillinger ved kontorene. Kreftforeningen kan stille vilkar til sykehusene om
a samle miljgene, slik at de blir mindre sarbare. Et annet krav kan vare at kontorene skal
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innga i det gvrige forskningsmiljget ved sykehuset, og vare samlokalisert med andre kli-
niske forskningsenheter, slik de fleste kontorene er i dag. Det kan ogsa stilles krav om at
Kreftforeningen star i aknowledgement i publiseringer som for a synliggjgre Kreftfore-
ningens rolle, slik det opplyses at praksis er ved KKF ved Radiumhospitalet.

Styrking av nasjonal koordinering og kontorenes kapasitet
Datamaterialet tyder pa at dersom Kreftforeningen gnsker a satse videre pa driften av de

kliniske kreftforskningskontorene, ma den nasjonale koordineringen styrkes. Dette vil bade
kunne bedre kontakten mellom kontorene og Kreftforeningen og mellom de seks kontore-
ne, som igjen vil medfgre faglig samarbeid og erfarings- og kunnskapsutveksling. En styr-
ket koordinering vil ogsa vere i trad med bakgrunnen for opprettelsen av de kliniske
forskningskontorene som var 4 etablere en nasjonal struktur for klinisk forskning®. Det
anbefales derfor at Kreftforeningen gjenopptar praksisen med a arrangere, eller eventuelt
patar seg a finansiere mgter for alle de kliniske kreftforskningskontorene. Videre vil det
kunne vare viktig at Kreftforeningen er mer synlig, for eksempel ved & sende ut informa-
sjon eller komme pa besgk til kontorene. Det vil ogsa vere nyttig & bedre rapporteringssys-
temet, for eksempel a i stgrre grad klargjgre hva arsmeldingene skal inneholde. Dette vil til
sammen kunne vaere med pa i stgrre grad a synliggjgre den viktige rollen Kreftforeningen
har i tilknytning til klinisk kreftforskningen i Norge.

Det kan videre skisseres to endringsmuligheter som kan bedre koordineringen og bidra til
en styrking av kontorene.

1) A sentralisere styringsgruppefunksjonen, men beholde en desentralisert organise-
ring av kontorene. Det kan for eksempel organiseres pa den maten at et medlem fra
hvert av universitetssykehusene er representert i styringsgruppen. Slik vil nerheten
mellom sekretariat og klinikk/forskere fortsatt bli tatt vare pa, og en vil kunne opp-
na/utnytte noen samdriftsfordeler. Det kan ogsa vere grunn til & vurdere hvorvidt
det er hensiktsmessig at styringsgruppemedlemmene kun hgrer til ved de respektive
universitetssykehusene. Dersom det skal vere et mal at kontorene skal gi tjenester
til hele helseregionen, kan det tenkes at det ville vare formalstjenlig a trekke inn
ressurspersoner fra klinisk forskning ved andre sykehus i tillegg.

2) Fortsette med samme organisering som na, men gke bemanningen, eventuelt med
krav om vilkar til universitetssykehusene om a yte midler til stillinger, utstyr etc.
Oppfatningen er at ved a gke kapasiteten kan en ogsa bedre utnytte den kapasiteten
man allerede har. For eksempel hvis en ansetter en sekreter som kan gjgre rutine-
oppgaver, kan datamanager ta seg av de oppgavene som hun eller han har spesial-
kompetanse i forhold til. Slik kan arbeidet i stgrre grad effektiviseres, ved at det blir
mulig a prioritere og fordele oppgaver og innarbeide rutiner pa andre mater. Det
kan eventuelt vere hensiktsmessig a rekruttere en som kan fa opplering til a utfgre

8 Jf. Tveit, Kjell M (1990), Klinisk onkologisk forskning — Et satsningsomrade for Den Norske Kreftforening (DNK).
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oppgaver pa likefot med datamanager. En vil ogsa kunne redusere sarbarheten og fa
mer kapasitet ved a ha rutiner i forhold til a alltid ha to personer fra kontorene som
arbeider pa en studie, for eksempel ved a ha en ansvarlig og en backup-person.
Kontorene har ogsa gode erfaringer med a knytte forskningssykepleiere til virk-
somheten, og det kan vere grunn til & vurdere a engasjere en person som kan ha di-
rekte kontakt med pasientene som er involvert i studiene og samtidig ha oppgaver
ved selve kontoret. Dette kan lette situasjonen bade for kontoret, for legene og @v-
rig personell i klinikken. En utvidet kapasitet kan ogsa bidra til breiere geografisk
nedslagsfelt. Men igjen er det verdt a poengtere viktigheten av a klargjgre rollene
og ansvarsfordelingen til universitetssykehusene og Kreftforeningen. Hvis Kreftfo-
reningens bidrag skal vere et supplement til sykehusforetakenes ordninger, bgr det
skje endringer i forhold til hvem som har rollen som hovedadministrator i driften av
kliniske kreftstudier.



Vedlegg 1. Spgrreskjema

Kreftforeningens kliniske forskningskontorer — Brukerundersgkelse 2007

Bakgrunn

—_—

Hva er din profesjon?

Hmmn

a. Lege

b. Sykepleier

c. Biolog

d. Fysioterapeut

e. Annet, spesifiser;

N

Hvilke av Kreftforeningens kliniske forskningskontor har du benyttet (om ngdven-
dig sett flere kryss)?

LOoogn

a. Ulleval sykehus

b. Rikshospitalet

c. Radiumhospitalet

d. St. Olav Hospital

e. Helse Bergen — Haukeland sykehus
f. Universitetssykehuset i Nord Norge

W

Pa hvilken mate fikk du fgrste gang kjennskap til Kreftforeningens kliniske forsk-
ningskontor (om ngdvendig sett flere kryss)?

N =

a. Ble informert om tjenesten av veileder/overordnet

b. Ble informert om tjenesten via fagmiljget

c. Ble informert gjennom intranett pa arbeidsplassen

d. Fikk kjennskap til tjenesten via internett/epost

e. Ble informert av Kreftforeningen

f. Fikk min informasjon fra kliniske forskningskontorer
g. Annet, spesifiser;

R

Nar tok du fgrste gang kontakt med et av Kreftforeningens kliniske forskningskon-
tor i forbindelse med et forskningsprosjekt/en studie?

95




Maned; Ar:

Tjenestene
5. Hyvilke typer tjenester har du mottatt fra Kreftforeningens kliniske forskningskon-
tor?

]
)

a. Generell veiledning (f. eks. ved utfylling av formelle sgkna-
der)

b. Utforming av skjemabok

c. Lage oversikter/studiepermer/maler

d. Distribusjon av protokoller/skjemabgker

e. Randomisering

f. Registrering/optisk lesing

g. Monitorering

h. Oppbevaring av protokoller/skjemabgker

i. Bistand i forbindelse med spgrreundersgkelser

j- Statistikktjenester

k. Datamanagement for multisenterstudier

1. Bistand i forbindelse med rapportering og newsletter
m. Datacleaning

n. Forskningshandbok

0. Andre sekretariatstjenester

p- Kurs

g. Annet, spesifiser;

)
e e o o o 5

6. Nedenfor ber vi deg angi antall studier eller forskningsprosjekter der du har benyt-
tet Kreftforeningens kliniske forskningskontors tjenester i lgpet av siste fem ar.

Antall forskningsprosjekter der du har benyttet forskningskontorets tjenester siste fem ar:

a. Ett prosjekt

b. To prosjekter

c. Tre prosjekter

d. Fire prosjekter

e. Fem prosjekter eller flere

.

~

Angi arstall for oppstart av ditt fgrste forskningsprosjekt med bistand fra Kreftfore-
ningens kliniske forskningskontor og arstall for nar du avsluttet ditt siste forsk-
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ningsprosjekt med bistand fra forskningskontoret. Dersom siste prosjekt enna ikke
er avsluttet krysser du av i ruten merket "pagaende”.

Arstall for oppstart av ferste prosjekt Arstall for avslutning av siste prosjekt med stgt-

med bistand fra forskningskontoret te fra forskningskontoret

Oppstart fgrste prosjekt, ar; Avsluttet siste prosjekt, ar; [ ] Pagaende

8. Nedenfor ber vi deg gjgre rede for samlet antall manedsverk benyttet i de tre siste
prosjektene der du har mottatt bistand fra Kreftforeningens kliniske forskningskon-
tor:

Samlet antall manedsverk benyttet pa de tre siste prosjektene stgttet av forskningskontoret:

Prosjekt 1: samlet antall manedsverk
Prosjekt 2: samlet antall manedsverk
Prosjekt 3: samlet antall manedsverk
9. Har du mottatt stipend via Kreftforeningens kliniske forskningskontor?

[ ] a Nei(gatil spm. 11)
[] b.Ja

10.  Dersom du har mottatt stipend via Kreftforeningens kliniske forskningskontor, hvor
mange ganger har du mottatt stipend, og hvor lang varighet har disse stipendene
hatt, malt i manedsverk?

Antall stipend Stipendenes stgrrelse malt i antall maneds-
verk

[] a. Ettstipend Stipend 1; manedsverk

[ ] b.Tostipend Stipend 2; manedsverk

[ ] c. Tre eller flere stipend Stipend 3; maéanedsverk

11.  Har du noen gang opplevd a fa avslag pa en forespgrsel om bistand fra Kreftfore-

ningens kliniske forskningskontor (gjelder ikke avslag om stipend)?
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N

a. Nei (ga til spm. 15)
b. Ja, en gang

c. Ja, flere ganger

Hva var arsaken til at du fikk avslag?

Ble det planlagte prosjektet eller prosjektene gjennomfort til tross for at du fikk
avslag pa din forespgrsel om bistand?

NN

a. Nei (ga til spgrsmal 15)

b. Bade og (noen ble gjennomfgrt, andre ble ikke gjennomfgrt)

c.Ja

[
b

jawg)
o

T

Dersom du har gjennomfgrt et eller flere prosjekter til tross for avslag om bistand
forskningskontoret, ble det siste prosjektet gjennomfgrt helt som planlagt eller med

modifikasjoner?

NN

a. Som planlagt
b. Med sma modifikasjoner
c. Med store modifikasjoner

[a—
hd

Kjenner du til andre kvalifiserte forskere/forskningsmiljger som har fatt avslag pa
forespgrsel om bistand fra Kreftforeningens kliniske forskningskontor (gjelder ikke

avslag om stipend)?

NN

a. Nei (ga til spm. 17)
b. Ja, andre ved egen arbeidsplass

c. Ja, andre ved andre sykehus i regionen

16.  Hva var arsaken til at de/disse fikk avslag?
Vurderinger
17.  Hvor stor betydning har fglgende tjenester fra Kreftforeningens kliniske forsk-

ningskontor hatt for deg i ditt forskningsarbeid?

Sveert
stor

Stor

Middels

Liten

Sveert
liten

Ikke
Aktuelt
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a. Generell veiledning (f. eks.
ved utfylling av formelle
sgknader)

b. Utforming av skjemabok

c. Lage oversikter —
studiepermer - maler

d. Distribusjon av protokoller —
skjemabgker

e. Randomisering

f. Registrering - optisk lesing

g. Monitorering

h. Oppbevaring av protokoller —
skjemabgker

i. Bistand i forbindelse med
spgrreundersgkelser

J- Statistikktjenester

k. Datamanagement for
multisenterstudier

1. Bistand i forbindelse med
rapportering og newsletter

m. Datacleaning

n. Forskningshandbok

0. Andre sekretariatstjenester

p- Kurs

q. Stipend

r. Annet, spesifiser;

e e I O

e e I O

e e I O

e e I O

e e e I O

e e I O

18.  Thvilken grad vil du si at Kreftforeningens kliniske forskningskontor har vert i
stand til & ivareta dine gnsker og behov i forhold til fglgende faktorer?

stor
grad

I sveert

I stor
grad

I middels

I sveert
liten grad

Ikke
aktuelt

a. Fysisk beliggenhet
og lokaler

b. Teknisk utstyr

c. Programvare

d. Tilgang til registre

Hm(mN

Hm(mN

Hm(mN

Hm(mN
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e. Hjelp til statistikk
og databehandling

f. Generell veiledning

g. Annet, spesifiser;

L0

L0

L0

L0

L0

L0

19.

ningens kliniske forskningskontorene?

Kjenner du til andre som kan tilby de samme tjenester og ytelser som Kreftfore-

a. Nei

L0

b. Ja, spesifiser;

20.  Hvordan vil du vurdere kompetansen og kapasiteten ved Kreftforeningens kliniske
forskningskontor?
Svert God Middels Darlig | Svartdar- | Vet ikke
god lig
Kompetansen [] [] [] [] [] []
Kapasiteten [] L[] [] [] [] []
21. Vil dusi at kompetansen og kapasiteten ved Kreftforeningens kliniske forsknings-
kontor generelt er blitt bedre eller darligere i lgpet av de siste fem arene?
Svart mye Svaert mye
bedre Bedre Uendret | Darligere | darligere | Vet
ikke
Kompetansen |:| |:| |:| |:| |:| D
Kapasiteten [] [] [] [] [] []
22.  Dersom du har mottatt stipend, hvor stor betydning har dette hatt for din forskning?
Svert stor Stor Middels Liten Svert liten
betydning | betydning | betydning | betydning | betydning | Vetikke
Betydningen
av stipend [] [] [ [ L] L]
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23.  Alti alt, hvilken betydning vil du si at Kreftforeningens kliniske forskningskontors
tjenester har hatt for din forskning?

Svert stor Stor Middels Liten Sveert liten
betydning | betydning | betydning | betydning | betydning | Vet
ikke

Kontorets be-

tydning for |:| |:| |:| |:| |:| |:|

egen forskning

24.  Dersom Kreftforeningens kliniske forskningskontor skulle foreta en omprioritering
av sine ulike tjenester/funksjoner med tanke pa a gjgre tilbudet bedre tilpasset fors-
kernes behov, hvilke tjenester/funksjoner mener du kontorene burde legge mer vekt
pa enn i dag og hvilke tjenester mener du kontorene burde legge mindre vekt pa?

Merk at det her kun er snakk om en eventuell omprioritering. De totale bud-
sjettrammene skal vare uforandret. Det betyr at dersom du foreslar a legge mer
vekt noen tjenester, sa ma du samtidig legge mindre vekt andre tjenester. Du ma
altsa sgrge for a ha omtrent like mange kryss for nedprioritering som for oppriorite-
ring.

Omtrent Noe Mye

Mye mer | Noe mer som na mindre mindre

a. Generell veiledning (f. eks. ved utfylling
av formelle sgknader)

b. Utforming av skjemabok

c. Lage oversikter/studiepermer/maler

d. Distribusjon av protokoller/skjemabgker

e. Randomisering

f. Registrering/optisk lesing

g. Monitorering

h. Oppbevaring av protokoller/skjemabgker

i. Bistand i forbindelse med
spgrreundersgkelser

j- Statistikktjenester

k. Datamanagement for multisenterstudier

1. Bistand i forbindelse med rapportering og
newsletter

m. Datacleaning

n. Forskningshandbok

0. Andre sekretariatstjenester

N
N
N
N
N

p- Kurs
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g. Stipend
r. Kvalitetssikring av klinisk kreftforskning
s. Stimulere til klinisk kreftforskning

e
=
=
=
=

t. Annet, spesifiser;

25.  Nedenfor ber vi deg beskrive med egne ord hva du tror kan gjgres for at Kreftfore-
ningens kliniske forskningskontor skal kunne fungere enda bedre enn i dag.

)
a

Kreftforeningens kliniske forskningskontor er i dag organisert i seks ulike enheter
med ansvar  for hver sin region. Mener du dette er en god lgsning?

a. Ja, spesifiser hvorfor;
b. Nei, spesifiser hvorfor;
c. Annet, spesifiser;

d. Vet ikke

HiE=

)
~

Det kan ogsa tenkes alternative Igsninger til dagens organisering. Nedenfor har vi
formulert to alternative Igsninger. I hvilken grad mener du at disse kan bidra til a
gjgre Kreftforeningens kliniske forskningskontor enda bedre tilpasset forskernes
behov?

I liten
I stor grad | Bade og grad

a. Ressursene ved de regionale kontorene samles og det

etableres et sentralt kontor med et nasjonalt ansvar [] [] []
b. Tjenestene/funksjonene deles mellom de ulike
kontorene, slik at hvert kontor i stgrre grad kan [] [] []

spesialisere seg innenfor et begrenset omrade

28.  Hva vil vaere de viktigste oppgavene for Kreftforeningens kliniske forskningskontor
framover?

29.  Dersom Kreftforeningen skulle bruke mer midler til klinisk kreftforskning i arene
som kommer, hvordan burde disse midlene etter ditt skjgnn benyttes?

Takk for at du tok deg tid til a svare!
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Vedlegg 2. Informanter
Informanter

Radiumbhospitalet:

Anne-Birgitte Jacobsen, daglig leder

Bente Kvisgard, konsulent

Berit Sandstad, statistiker

Sigbjgrn Smeland, medlem av styringsgruppen

Dag Torfoss, bruker

Lene Thorsen, bruker

Geir Gogstad, leder Avdeling for forskingsstgtte RR HF

Rikshospitalet:

Ishtiaq Kushi, radgiver

Stein Vaaler, leder av styringsgruppen
Finn Wesenberg, bruker

Kirsten Boberg, bruker

Ulleval:

Ase R. Lunde, datamanager

Carl W. Langberg, leder av styringsgruppen
Finn Wislgff, bruker

Kjell M. Tveit, bruker

UNN:

Ann Grethe Nyheim, avdelingsleder

Roy Bremnes, styret

Anne Erbo, bruker

Terje Risberg, bruker

Rune Pedersen, vikar for avdelingsleder

Elin Evensen, fra avdelingsledelsen forskningsenheten

St. Olavs Hospital:

Karin Tulluan, datamanager

Stein Kaasa, leder styringsgruppen
Anders Waage, bruker

Stein Sundstrgm, bruker

Helge Haarstad, avd. sjef kreftavd.
Gunn-Heidi Tobekk, sekretaer (telefon)

Haukeland universitetssykehus:
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Randi Eikeland, konsulent/datamanager
Olav Dahl, leder av styringsgruppen
Halfdan Sgrbye, bruker

Per Eystein Lgnning, bruker
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