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Bakgrunn

Utvikling av medisinsk kompetanse er viktig for a sikre en faglig oppdatert
sykehustjeneste. Dagens hoyspesialiserte tjenestetilbud organisert som
landsfunksjoner eller flerregionale funksjoner omfatter en liten andel av det totale
pasientvolumet og flere funksjoner behandler kun en handfull pasienter i aret.
Hensynet til 4 ivareta faglig kvalitet og effektiv ressursbruk begrunner dagens
regulering av opprettelse og nasjonal fordeling av lands- og flerregionale funksjoner og
nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten.

Det er i dag utviklet ulike modeller for styring av lands- og flerregionale funksjoner og
nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten og systemet har vaert preget av
manglende dynamikk. Departementet godkjenner opprettelse av landsfunksjoner og
nasjonale medisinske kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten etter seknad i
henhold til Forskrift om godkjenning av sykehus og om landsfunksjoner og nasjonale
medisinske kompetansesenterfunksjoner i sykehus, hjemlet i Lov om
spesialisthelsetjenester. Flerregionale funksjoner er fra 2004 styrt gjennom eierstyring,
i trdd med foringene i St. meld. nr. 5 (2003-2004), jf Innst S nr 82. 1 2006 ble prosessen
med overforing av ansvaret for de 16 nasjonale kompetansesentrene for sjeldne og lite
kjente diagnoser og funksjonshemninger ferdigstilt. I tillegg er det etablert nasjonale
kompetansesentre innenfor psykisk helse, rusbehandling og rehabilitering/habilitering
i spesialisthelsetjenesten med tilknytning til helseforetakssystemet.
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Departementet har derfor iverksatt et arbeid med sikte pa a etablere et nytt helhetlig
system for styring av lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale kompetansesentre
i spesialisthelsetjenesten, jf omtale i St. prp. nr 1 (2005-2006). I trdd med dette, har de
regionale helseforetakene pa oppdrag fra departementet, utarbeidet rapporten
“Fremtidig organisering av hoyspesialiserte tjenester” og Sosial- og helsedirektoratet
har gitt en faglig vurdering av rapporten i brev av 14.11.2006. I oppdragsdokumentet
for 2008 er de regionale helseforetakene, i samarbeid - og i regi av Helse Vest RHF -
bedt om a utarbeide helhetlige forslag til (i) hvilke lands- og flerregionale og eventuelt
overnasjonale funksjoner det er behov for 1 et 5-ars perspektiv og hvor disse ber
lokaliseres og (it) hvilke nasjonale kompetansesentra i spesialisthelsetjenesten! det er
behov for i et 5-ars perspektiv og hvor disse bor lokaliseres. Forslagene skal utarbeides
med utgangspunkt i fastsatte kriterier og sentrale aktorer skal involveres i arbeidet i

trdd med nasjonale feringer. :

I trad med faringene i oppdragsdokumentet, utdypes oppdraget ytterligere i dette
brevet.

Styrket nasjonal styring av omradet

Departementet tar sikte pa a etablere et system som sikrer en sterkere nasjonal styring
av henholdsvis lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesten, herunder kompetansesentre for sjeldne og lite kjente
diagnoser og funksjonshemninger samt nasjonale kompetansesentre innenfor
behandling av rusmisbrukere, psykisk helse og habilitering/rehabilitering i
spesialisthelsetjenesten i 2009. Det legges til grunn at departementet fortsatt vil ha
endelig beslutningsmyndighet for opprettelse, sentralisering eller
desentralisering/avvikling av ovennevnte funksjoner. For 3 fa til en mer enhetlig
styring av disse funksjonene ma behovet for endringer i gjeldende regelverk utredes
naermere. Videre legger departementet til grunn gjeldende ansvars- og
oppgavefordeling i spesialisthelsetjenesten.

Formalet er 4 etablere et styringssystem som sikrer pasientbehandling av hey kvalitet
og kostnadseffektivitet og som samtidig er dynamisk gitt at tjenestetilbudet er i stadig
endring som felge av blant annet den medisinskteknologiske utviklingen, endringer i
pasientvolum og kompetanseoppbygging. Det er videre viktig at systemet i
tilstrekkelig grad ivaretar nasjonale helhetlige prioriteringshensyn. Sist er det en
malsetting at nytt styringssystem legger til rette for en likeverdig tilgang til
heyspesialisert pasientbehandling bade i Norge og i utlandet.

For & styrke den nasjonale styringen av omradet, legger departementet til grunn at
behov for opprettelse av (i) lands- og flerregionale funksjoner og (ii) nasjonale

1 Dette omfatter alle nasjonale medisinske kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten (innen somatikk,
psykisk helse og tverrfaglig spesialisert behandling av rusmiddelmisbrukere) og nasjonale
kompetansesentre for sjeldne og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger.
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kompetansesentre for spesialisthelsetjenesten skal vurderes ut i fra kriterier som tar
utgangspunkt i formalene for henholdsvis heyspesialisert pasientbehandling og
nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten. Det vises til forslag til formal og
kriterier for henholdsvis lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten i rapporten "Fremtidig organisering av
hoeyspesialiserte tjenester” og som Sosial- og helsedirektoratet har gitt sin tilslutning til,
jf brev av 14.11.06. Departementet vil videre stille krav til at det etableres prosedyrer
som sikrer medvirkning og innspill til prosessene fra sentrale akterer, herunder
universiteter, hoyskoler, brukerorganisasjonene, Sosial- og helsedirektoratet, Nasjonalt
kunnskapssenter for helsetjenesten mv. Sist mener departementet det er viktig at det
etableres resultatmal for bade lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten som kan ligge til grunn for en jevnlig
vurdering av de ‘ulike funksjonene ut i fra fastsatte kriterier, aktivitet og maloppnaelse.

Spesifisering av oppdraget

Ut i fra overordnede krav til kvalitet, faglig forsvarlighet og effektiv ressursbruk, mener
departementet det er behov for en helhetlig gjennomgang og prioritering av navaerende
heyspesialiserte funksjoner og nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten.
Det er ogsa behov for at det foretas en vurdering av behov for opprettelse av nye
funksjoner og evt. avvikling/desentralisering/sentralisering av eksisterende funksjoner
med utgangspunkt i helsetjenestens behov og dagens tjenestetilbud. Med
utgangspunkt i de foreslatte formélene og Kriteriene (som er basert pa forslaget fra de
regionale helseforetakene og spesifisert under) bes det om at de regionale
helseforetakene med utgangspunkt i sitt "serge-for” ansvar og ansvar for forskning,
utdanning og kvalitets- og kompetanseutvikling utarbeider helhetlige forslag/planer til
hvilke (i) lands- og flerregionale funksjoner og (ii) nasjonale kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesten det er enskelig 4 ha og hvor disse ber lokaliseres. Det legges
til grunn at det skal foretas en storre gjennomgang og revidering av planene/de
etablerte flerregionale og nasjonale funksjonene/kompetansesentrene ca hvert 5 ar, der
funksjonene ogsé vurderes i forhold til aktivitet og méloppnaelse.

Oppdraget, herunder vurdering fra Sosial- og helsedirektoratet og behandling (er) i
Nasjonalt rad for kvalitet og prioritering (se under), forutsettes gjennomfort innen 1.
desember 2008. Det legges til grunn at dagens finansieringsordninger for
henholdsvis lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale kompetansesentra i
spesialisthelsetjenesten viderefores, og at etableringen av eventuelle nye funksjoner
skal ivaretas innefor gjeldende skonomiske rammer og finansieringssystemer.

Det bes om at sentrale aktorer trekkes inn pa en hensiktsmessig og tilstrekkelig mate i
arbeidet med ovennevnte oppdrag og i trad med nasjonale foringer. Ulike akterer vil ha
roller i forhold til dette omradet. Universitetene og heyskolene har oppgaver knyttet til
forskning og utdanning. Det vises til vedtektene, samt instruksen til de regionale
helseforetakene om samarbeid med universiteter og hayskoler, der det er lagt til grunn
at universiteters og hayskolers rettigheter og interesser i tilknytning til undervisning og
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forskning ved helseforetak blir ivaretatt. Det vises videre til at det er etablert
samarbeidsorgan mellom de regionale helseforetakene og universiteter og hoyskoler
for & understotte behov for samordning om disse oppgavene. Itillegg er Nasjonal
samarbeidsgruppe for forskning etablert for & sikre nedvendig nasjonal samordning om
forskning.

Sosial- og helsedirektoratet er tillagt en nasjonal radgivende rolle innenfor ovennevnte
omrader. Direktoratet er ogsa tillagt ansvar for gjennomgang av rapportering fra de
regionale helseforetakene og for tilgjengeliggjoring av informasjon innenfor omrédet.
Departementet har lagt til grunn at denne oppgaven skal videreutvikles og styrkes, jf
brev av 13.06.07.

Sosial- og helsedirektoratet vil, som nasjonal faglig radgiver, bli bedt om 4 foteta en
faglig vurdering av de helhetlige forslagene som blir utarbeidet. I tillegg bes det om at
direktoratet trekkes inn i prosessene knyttet til utarbeidelse av forslagene, eksempelvis
i form av at direktoratet gis observaterstatus ogsa i eventuelle arbeidsgrupper eller
lignende som etableres. Det vises ogsa i denne sammenheng til at Nasjonalt rad for
kvalitet og prioritering i sitt mandat er tillagt en rolle i forhold til & vurdere fordeling og
bruk av nasjonale kompetansesentra og landsfunksjoner. Nasjonalt kunnskapssenter
for helsetjenesten har en sarskilt rolle i & fremskaffe og legge til rette for bruk av
forskningsbasert kunnskap om effekt (nytte) og kvalitet av tiltak i helsetjenesten.

Sist legger departementet til grunn at krav til brukermedvirkning ivaretas pa en
hensiktsmessig méate ogsa innenfor dette omradet. Departementet vil som nevnt over,
ha endelig beslutningsmyndighet etter at Sosial- og helsedirektoratet har gitt sin
tilrddning til departementet.

De regionale helseforetakene bes om a sikre at relevante aktorer, herunder universiteter og
hoyskoler, brukere, Sosial- og helsedirektoratet, Nasjonalt kunnskapssenter for
helsetjenesten mu trekkes inn i arbeidet pa en hensiktsmessig mdte. Departementet ber om
dokumentasjon pa hvordan dette er ivaretatt.

Naermere om oppdraget for lands- og flerregionale funksjoner

Formdl og kriterier

Formalet med etablering av (i) en landsfunksjon der pasientbehandlingen er
sentralisert til ett sted i landet (ansvaret lagt til et regionalt helseforetak), (i) en
flerregional funksjon der pasientbehandlingen er sentralisert til to steder i landet er &
bidra til rettferdig og likeverdig tilgang til helsetjenester, forsvarlige helsetjenester,
rasjonell utnyttelse av tilgjengelig ressurser, en rimelig geografisk spredning av
hoyspesialisert pasientbehandling og sikring av helsetilbudets kvalitet.

En lands- eller flerregional funksjon innebaerer at pasienter som trenger denne
behandlingen kun skal behandles ved det helseforetaket som er tildelt funksjonen, og
at andre helseforetak ikke skal bygge opp et tilsvarende behandlingstilbud.
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Kriterier for sentralisering vil vare:

¢ Helsemessige tilleggsgevinster i form av bedre prognose eller livskvalitet ved
sentralisering av behandlingen. Dette er ofte relatert til pasientvolum og
sykdommens alvorlighetsgrad og prognose, og vil som hovedregel omfatte pasienter
med rett til nedvendig helsehjelp pa dette niviet. Det kan videre vare relatert til
behov for tverrfaglig kompetanse og/eller spisskompetanse.

o Kostnadseffektivitet i nasjonal sammenheng (for eksempel stort ressursbruk
inkludert stottefunksjoner/utstyr).

Potensialet for helsemessig tileggsgevinst og kostnadseffektivitet ved sentralisert
behandhng ber si langt mulig veere dokumentert gjennom kunnskapsoppsummennger,
medisinske metodevurderinger og kost-nytte vurderinger.

Hensynet til ivaretakelse av faglig kvalitet pa pasientbehandlingen og rasjonell
ressursutnyttelse gjennom sentralisering er ofte relatert til pasientvolum.

Ved spesielle forhold, f eks svert sjeldne og kostnadskrevende tilstander, kan det vaere
vanskelig 4 pavise helsemessig tilleggsgevinst ved sentralisering, men dette kan likevel
veere berettiget.

Kriterier for lokalisering av funksjoner

Ved lokalisering av lands- og flerregionale funksjoner skal krav til kvalitet og hoy
fagkompetanse vektlegges. Det vil likevel vaere en verdi i seg selv a sikre en rimelig
geografisk spredning av heyspesialisert fagkompetanse. Ansvaret for de fleste lands- og
flerregionale funksjoner ligger i dag i Helse Ser-Ust RHF. Det er séledes et mal § sikre
en rimelig geografisk spredning av funksjoner, samtidig som ovennevnte kriterier mé
ivaretas. En dynamikk i forhold til desentralisering av funksjoner vil kunne bidra til
bedre geografisk spredning av funksjonene.

Kriterier for lokalisering av lands- og flerregionale funksjoner:

o Dokumentert (tverr)faglig kompetanse som er pakrevd/bygget opp og vedlikeholdt
- ink]l dokumentasjon av forskningsbasert praksis og metodeutvikling

o Tilgang til nedvendig infrastruktur

e Dokumentert pasientvolum

¢ Tilkjennegjort forpliktelse fra RHF og HF til 4 pata seg ansvaret

o Dokumentasjon knyttet til kostnadseffektivitet

Overnasjonale funksjoner

Der pasientvolumet er lite pd nasjonalt niva eller behandlingskostnadene er seerskilt
heye (for eksempel grunnet behov for etablering av dyrt medisinsk-teknisk utstyr), bor
det ut fra hensynet til ovennevnte kriterier og en helhetlig nasjonal prioritering
vurderes om det er hensiktsmessig a etablere et overnasjonalt tilbud, eksempelvis
gjennom et nordisk /internasjonalt avtalebasert samarbeid. Departementet gir sin
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tilslutning til forslaget? om at for alle pasienter med rett til nedvendig helsehjelp og
diagnose som forekommer hos mindre enn 20 pasienter pr ar, skal et overnasjonalt
tilbud vurderes. Det vises for gvrig til at departementet, i brev av 3. mai 2007, har bedt
Sosial- og helsedirektoratet, i samarbeid med de regionale helseforetakene, om & utrede
muligheter for et nordiske og eventuelt ogsa europeisk samarbeid om utprevende
behandling innen 1. juni 2008. Ved beslutning av om at det er mest hensiktsmessig ut
fra ovennevnte kriterier at pasienter behandles i1 utlandet, ber det etableres tilbud som
sikrer likeverdig tilgjengelighet til dette for landets befolkning. Det ber stilles sarskilte
krav til dokumentasjon av bruk av akseptert metode, behandlingsresultater og
overforing av kompetanse til norske miljoer. Det ma ogsa legges til rette for en
likeverdig oppfelging og behandling av pasienten i gvrige deler av helsetjenesten i et
helhetlig behandlingsperspektiv.
Oppgaver

Hovedformalet for lands og flerregionale funksjoner er pasientbehandling. En lands-
eller flerregional funksjon vil kun dekke den del av behandlingen som omfatter
diagnostikk eller behandling som krever den spisskompetansen som er etablert. Annen
oppfelging av pasienten skal forega i de evrige delene av helsetjenesten. Samtidig
forutsettes det at lands- og flerregionale funksjoner har et systemansvar for hele
sykdomsforlapet (for eksempel forankret i nasjonale retningslinjer) — ofte i et
livslepsperspektiv.

En viktig forutsetning for hey kvalitet pa tilbudet ved lands- og flerregionale funksjoner

vil veere videreutvikling og kvalitetssikring av behandlingstilbudet. Oppgaver for lands-

og flerregionale funksjoner vil vaere:

e Overvakning av behandlingsresultater

o Forskning og oppbygging/deltakelse i nasjonale og internasjonale nettverk

o Spredning av forskningsresultater og iverksetting av tiltak for implementering av
forskningsresultater

¢ Veiledning og radgivning innenfor eget fagomrade til helsetjenesten, herunder
primaerhelsetjenesten

o Bidra til undervisning innenfor eget fagomrade i grunn-, videre- og etterutdanninger

o Kunnskaps- og kompetansespredning til gvrige deler av helsetjenesten og
befolkningen, herunder bidra i eventuelt nasjonalt forankret arbeid med utvikling av
standardisert pasientinformasjon og evt. nasjonale retningslinjer eller faglige
veiledere for diagnostikk, behandling og oppfelging.

o Iverksetting av tiltak for a sikre likeverdig tilgang til lands- og flerregionale
funksjoner, herunder bidra til etablering av en faglig referansegruppe som minst skal
besta av representanter fra alle de regionale helseforetakene

Viktige forutsetninger for en slik resultatoppfelging vil veere etablering og bruk av
nasjonale kvalitetsregistre og biobanker tilknyttet funksjonen(e). Etablering av gode

2jf rapporten "Fremtidig organisering av hayspesialiserte tjenester” fra de regionale helseforetakene
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kriterier for henvisning og tilrettelagte dokumentasjonssystemer vil ogsa kunne
dokumentere eventuelle forskjeller i tilgjengelighet til og bruk av lands- og flerregionale
funksjoner som grunnlag for & sikre en likeverdig tilgang til disse funksjonene.

Nasjonal prioritering

Det er i dag etablert 33 landsfunksjoner og 9 flerregionale funksjoner, jf vedlegg til
rundskriv I-19/2003 som gir en nasjonal oversikt over godkjente funksjoner (sist
oppdatert i september 2007). Det anslas at det behandles ca 1900 pasienter pr &r ved
landsfunksjonene og ca 700 pasienter pr. ar ved flerregionale funksjoner.

Det mangler i dag en helhetlig gjennomgang og overordnet prioritering av dagens
lands- og flerregionale funksjoner og overordnet vurdering av behov for opprettelse,
desentralisering éller sentralisering (til ndsjonalt eller overnasjonalt nivd) av. = ™
hoeyspesialiserte funksjoner ut i fra helsetjenestens behov, medisinsk-teknologisk
utvikling (for eksempel nye behandlingsmetoder), epidemiologiske trender og felles
nasjonale kriterier for dette (jf ovennevnte). Det er behov for & vurdere om enkelte av
dagens funksjoner ber avvikles, desentraliseres til flerregionale eller regionale
funksjoner (eksempelvis grunnet stort pasientvolum), sentraliseres
(nasjonalt/internasjonalt) eller formaliseres som nasjonale/flerregionale/overnasjonale
funksjoner (for eksempel ”de facto” landsfunksjoner eller eventuelt nasjonale
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten som i utstrakt grad driver med
pasientbehandling og tilfredsstiller kriteriene for lands- eller flerregionale funksjoner). I
tillegg er det behov for & vurdere om det ber opprettes nye lands-, flerregionale og/eller
overnasjonale funksjoner og hvor disse ber lokaliseres.

Rapporten "Fremtidig organisering av hoyspesialiserte tjenester” samt arlig
tilbakemelding pa rapporteringen fra Sosial- og helsedirektoratet i 2006 og 2007 og
tidligere arbeid fra den daveerende Radgivningsgruppen for hayspesialiserte tienester,
landsfunksjoner, medisinske kompetansesentra mv har pekt pa at det er behov for a
vurdere endret organisering (sentralisering, desentralisering, avvikling, endring til
kompetansesenterfurksjon mv) av flere lands- og flerregionale funksjoner. Folgende
funksjoner er serskilt foreslatt vurdert i forhold til behov for endret organisering:
e Behandling av keratoprotese

¢ Behandling med perfusjonskjemoterapi

e Embolisering av cerebrale A-V malformasjoner

o Bekkeneksentrasjon ved gynekologisk kreft

Kirurgisk arytmibehandling

Fotoforesebehandling

Kompliserte rygg- og nakkelidelser

Episkleral brachyterapi

Kateterbasert ablasjonshehandling av hjertearytmier

e Medfedt glaukom

e Behandling av choriocarcinom
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¢ Nyfodtscreening for medfedt hypothyreose og Follings sykdom samt oppfelging av
barn og voksne med Fellings sykdom

¢ Avansert ortopediteknikk

e Saedbank

e Avansert replantasjonskirurgi

¢ Barnehjertekirurgi inkl Norwoodoperasjoner

o Epilepsikirurgi, utredning for epilepsikirurgi og utredning av pasienter med epilepsi
og store funksjonshemninger, hoyspesialisert rehabilitering/habilitering av
pasienter med vanskelig kontrollerbar epilepsi

¢ Avansert trombocyttimmunologi

I tillegg har departementet fatt innspill om, eller gjennom sarskilte prosesser lagt til

grunn, at enkelte funksjoner skal vurderes i en helhetlig sammenheng. P4 denhe

bakgrunn ber vi de regionale helseforetakene vurdere folgende funksjoner i dette

arbeidet:

¢ Organisering av funksjonell intrakraniell nevrokirurgi og tilgrensende omrader, samt
det nevrokirurgiske behandlingstilbudet til barn, jf brev av 31.05.07 fra Helse- og
omsorgsdepartementet og svarbrev fra Sosial- og helsedirektoratet av 21.11.07.

Nar det gjelder landsfunksjoner innenfor mikrobiologi3, vil departementet gjore
oppmerksom pa at det er etablert et eget system for fordeling av nasjonale medisinske
mikrobiologiske referansefunksjoner, jf rundskriv I-14/2005.

Oppdrag:

De regionale helseforetakene bes med utgangspunkt i ovennevnte formal, kriterier og
foringer og med utgangspunkt i dagens behandlingstilbud og organisering av
hayspesialisert pasientbehandling a lage et helhetlig \ forslag til hvilke lands- og
Aferregionale funksjoner samt evt. overnasjonale funksjoner det er hensiktsmessig d
viderefore/etablere og hvor disse bor lokaliseres. Forslaget bor ogsa vise til hvilke av dagens
funksjoner som foreslds desentralisert/avviklet. Det helhetlige forslaget tenkes a bli
revurdert av departementet ca hvert 5. ar.

Forslaget forutsettes ivaretatt innenfor gieldende okonomiske rammer. Det forutsettes at
Sfinansiering av pasientbehandling, samt forskning og utdanningsoppgaver knyttet til lands-
flerregionale og overnasjonale funksjoner, ivaretas giennom etablerte systemer for
finansiering av pasientbehandling, forskning og utdanning.

Resultatkrav

Det er i dag en manglende dynamikk i opprettelse og desentralisering av funksjoner,
samt et geografisk skjevforbruk av enkelte sentraliserte funksjoner. For & skape et mer
dynamisk styringssystem, samt bedre dokumentasjon som grunnlag for styring av dette
omradet, legges det til grunn at det skal etableres resultatmal og dokumentasjon for

3 Trombocyttimmunologi, blodtypeserologi, nyfedtscreening (Follings sykdom og hypothyreose) og
medfedte muskelsykdommer
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behandlingen ved de ulike lands- og flerregionale (evt behandling ved overnasjonale)
funksjonene. Dette kan eksempelvis vaere mal i forhold til () likeverdig tilgjengelighet
(pasientgrunnlag, indikasjoner, geografisk fordeling mv), (ii) resultater av
behandlingen (bedre overlevelse, lengre tid til tilbakefall av sykdom,
varig/tidsbegrenset bedring av livskvalitet, feerre komplikasjoner eller bivirkninger) og
(iii) bedre kostnadseffektivitet (kost-nyttevurderinger).

Det ligger som en implisitt forutsetning for ovennevnte at det etableres gode
dokumentasjonssystemer for funksjonene som grunnlag for & overvake resultater av
behandlingen, tilgjengelighet til funksjonene og kost-nyttevurderinger.

- Oppdrag:

" De regionale helseforetakene skal utarbeide forslag til spesifikke resultatkrav for lands-,
flerregionale og eventuelt overnasjonale funksjoner med utgangspunkt i formdlene for
organisering av pasientbehandlingen i lands- og flerregionale funksjoner og ovennevnte
foringer.

3

Faglige referansegrupper

Departementet ensker a viderefore dagens krav til opprettelse av faglige
referansegrupper med representasjon fra alle de regionale helseforetakene for lands- og
flerregionale funksjoner i Norge. Her bor ogsa deltakelse fra brukerorganisasjonene og
andre aktorer vurderes. En referansegruppe kan eventuelt dekke flere lands- og
flerregionale funksjoner. Departementet anser referansegrupper som ett viktig
virkemiddel for & sikre mer likeverdig tilgjengelighet til disse funksjonene. For
flerregionale funksjoner legges det til grunn at det skal etableres et nasjonalt
forankringspunkt som er ansvarlig for opprettelse av faglige referansegrupper og
rapportering. Arlig rapportering fra de enkelte funksjonene skal vaere forankret i de
faglige referansegruppene for de oversendes de regionale helseforetakene og deretter
Sosial- og helsedirektoratet. [ tillegg ber de faglige referansegruppene ha en funksjon i
forhold til a felge opp hvilke indikasjoner (ICD-10 koder mv) som inngér i funksjonen,
og hvordan rett til fornyet vurdering kan ivaretas pa en likeverdig, hensiktsmessig og
kostnadseffektiv méte innenfor funksjonens ansvarsomrade.

Oppdrag: Det bes om at det utarbeides forslag til et felles mandat for de faglige
referansegruppenes oppgaver med utgangspunkt i ovennevnte foringer.

Naermere om oppdraget for nasjonale kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesten

Formal og kriterier

Formaélet med & etablere nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten er &
utvikle og heve kvaliteten pé de leverte helsetjenestene, herunder a levere dem sa
kostnadseffektivt sorn mulig gjennom oppbygging og spredning av nasjonal
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kompetanse. Nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten skal bade bidra til &
sikre helsetjenestens kvalitet i bredden og samtidig sikre kunnskap om det sjeldne og
det nye. Videre legger departementet til grunn at nasjonale kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesten ogsa kan omfatte oppbygging av kompetanse pd omrader som
ikke anses som heyspesialisert medisin. Formalet for nasjonale kompetansesentre i
spesialisthelsetjenesten er siledes forskjellig fra formalet for lands- og flerregionale
funksjoner.

Oppgaver for nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten:

Nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten skal bidra til & utvikle og heve
kvaliteten i en helhetlig behandlingskjede, gjennom oppbygging og spredning av
nasjonal kompetanse pé sitt omréde innenfor en rlmehg tidshorisont. Oppgaver
omfatter forskning, herunder etablering av nasjonale og evt. internasjonale
forskernettverk (inkludert samarbeid med universiteter og heyskoler), utdanning,
formidling av kunnskap og kompetansespredning. Nasjonale kompetansesentre bor ved
behov selv kunne drive pasientbehandling tilknyttet virksomheten, samtidig som et
sentralt formal for senteret er 4 understotte den pasientbehandling som skjer nasjonalt.

Kriterier for lokalisering av nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetienesten

e Dokumentert kompetanse

o Tilgang til nedvendig infrastruktur

o Forskningskompetanse og etablert forskernettverk/samarbeid nasjonalt (bl.a. med
universiteter og heyskoler) og internasjonalt

e Dokumenterte evner til 4 formidle kunnskap

o Villighet fra RHF og HF til 4 pita seg ansvaret

Nasjonal prioritering

Det er i dag etablert 45 nasjonale medisinske kompetansesentre for
spesialisthelsetjenesten (jf vedlegg av september 2007 til rundskriv I-19/2003). Det er
videre etablert 16 nasjonale kompetansesentre for sjeldne og lite kjente diagnoser og
funksjonshemninger som er tilknyttet de regionale helseforetakene. Sist er det etablert
enkelte nasjonale kompetansesentre innenfor rusmiddelbehandling, psykisk helse og
rehabilitering tilknyttet spesialisthelsetjenesten. Enkelte nasjonale kompetansesentre
har imidlertid oppgaver knyttet bade til forebyggende arbeid, kommunale tjenester og
behandling i spesialisthelsetjenesten.

Det er i dag etablert ulike styrings- og rapporteringssystemer for nasjonale
kompetansesentre innenfor spesialisthelsetjenesten pa de ulike fagomréadene
(somatikk, psykisk helse, rehabilitering, tverrfaglig spesialisert behandling av
rusmiddelmisbrukere, sjeldne og like kjente diagnoser og funksjonshemninger mv).
Sosial- og helsedirektoratet har papekt et behov for en samordning av dagens styrings-
og rapporteringssystemer for de ulike nasjonale kompetansesentrene.
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Det er behov for en helhetlig gjennomgang og prioritering av nasjonale
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten ut i fra nasjonale medisinskfaglige og
teknologiske behov og epidemiologiske trender og overordnede formaél og kriterier for
nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten (jf over). Dette vil innebare
bade en gjennomgang av dagens nasjonale kompetansesenterfunksjoner, samt en
vurdering av behov for opprettelse av nye nasjonale kompetansesenterfunksjoner eller
avvikling/desentralisering/omorganisering av dagens nasjonale kompetansesentre. Et
sentralt kriterium for etablering/videreforing av et nasjonalt kompetansesenter i
spesialisthelsetjenesten vil vaere dokumentert positiv effekt pa
pasientbehandling/behandlingskjeden innen rimelig tidshorisont. Det bor ogsa
vurderes om enkelte nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten, som i
utstrakt grad driver med pasientbehandling ber defineres som lands- eller flerregionale
funksjoner, jf kriteriene for henholdsvis lands- og flerregionale funksjoner og nasjonale
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten.

Nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten kan opprettes for en eller flere
sykdomsgrupper, med fokus pé hele behandlingskjeden (diagnostikk, behandling,
rehabilitering, opplaering og oppfelging av pasienter og parerende) eller deler av denne,
pa metoder, teknologi og behandlingstiltak. Det vil veere saerskilt viktig 4 ivareta
kunnskapssvake omrader (for eksempel forebygging og behandling av rusmisbruk,
dobbeltdiagnoser, rehabilitering, muskel-skjelettlidelser, sjeldne lidelser mv), samt
vurdere eksisterende funksjoner ut i fra dagens behov (for eksempel medisinskfaglige
trender).

Rapporten "Fremtidig organisering av heyspesialiserte tjenester” samt arlig
tilbakemelding pé rapporteringen fra Sosial- og helsedirektoratet i 2006 og 2007 har
pekt pé at det er behov for 4 vurdere status for enkelte nasjonale medisinske
kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten. Folgende funksjoner er i innspill til
departementet sarskilt foreslatt avviklet eller endret organisering:

o Kompetansesenter for helsetjenestens kommunikasjonsberedskap (KOKOM)
Hyperbar medisin

Formidlingssenter i geriatri (nedlagt)

Nevroendokrine svulster

Medfedte stoffskiftesykdommer

Barnehabilitering - med vekt pa ernaring

Dysmeli

Epilepsi med utviklingshemming

3-D ultralyd i nevrokirurgi, laparoskopi og vaskulaere aneurismer
Flerregionale sentre for sikkerhets, fengsels- og rettspsykiatri

Nasjonalt kompetansesenter for minoritetshelse (NAKMI)

Nasjonalt ryggnetiverk — formidlingsenheten

Gynekologisk onkologi

¢ Nefropatologi

¢ Nasjonalt kompetansesenter i profyrisykdommer (NAPOS)
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e Hodepine

o Klinisk MR-spektroskopi

¢ Ortopediske implantater

e Fostermedisin

o Funksjonell magnetisk resonansavbildning (fMRI)
¢ Antibiotikaresistens

I tillegg ber departementet om at folgende kompetansesenterfunksjoner vurderes

serskilt i arbeidet:

¢ Nasjonalt kompetansesentertilbud til personer med medfedte nevromuskulaere
sykdommer, jf anbefaling fra Sosial- og helsedirektoratet i brev av 05.09.07 til Helse-
og omsorgsdepartementet om & sentralisere tilbudet til denne gruppen til
nevromuskulert kompetansesenter ved Universitetssykehuset i Nord-Norge, og
avvikle kompetansesenterfunksjonen ved Rikshospitalet HF, og tilbudet til denne
gruppen ved Frambu, jfr. brev fra Helse- og omsorgsdepartementet av 08.10.07.

e Diagnosegrupper som bar dekkes av dagens nasjonale kompetansesentre for sjeldne
og lite kjente diagnoser og funksjonshemninger, jf bl.a. brev fra Sosial- og
helsedirektoratet av 18.01.07, 02.02.07 og departementets brev av 29.03.07 og
30.11.07.

¢ Behovet for et nasjonalt kompetansesenter for barn og ungdom med
funksjonsnedsettelse, sett i forhold til eksisterende tilbud pa omradet, herunder
tilbud ved Rikshospitalet HF og Beitostelen Helsesportsenter, jf departementets brev
til Valnesfjord helsesenter av 25.02.08

e Etablering av et nasjonalt medisinsk kompetansesenter/nettverk for legemidler til
barn, jf brev fra HOD av 16.08.07 og brev fra Sosial- og helsedirektoratet av 13.12.07.

e Nasjonalt kompetansesenter for arbeidsrettet rehabilitering ved Glittreklinikken

o Nasjonalt kompetansesenter for psykosebehandling av barn og unge

e Nasjonalt senter for telemedisin

Det bes om at nasjonale kompetansesentre som har forankring bade i
spesialisthelsetjenesten og den kommunale helse- og omsorgstjenesten vurderes
seerskilt med hensyn til om de ber omfattes at et nytt nasjonalt styringssystem for
nasjonale kompetansesentret. Det nye styringssystemet avgrenses til 4 omfatte
nasjonale kompetansesentre, regionale sentre inngar derfor ikke i systemet.

Oppdrag: De regionale helseforetakene skal, med bakgrunn i ovennevnte foringer og
dagens nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten, lage et helhetlig forslag til
hvilke nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten det er hensikismessig d
etablere/viderefore med utgangspunkt i ovennevnte formal, kriterier og foringer innefor
ovennevnte styringssystem, og lokalisering av disse

4+ Eksempelvis Nasjonalt kunnskapssenter for vold, traumatisk stress og selvmordsforebygging, Nasjonalt
kompetansesenter for minoritetshelse, Seksjon for selvmordsforebygging ved UiO, Nasjonalt
kompetansesenter for legevaktmedisin, Nasjonalt kompetansesenter for legemiddelassistert
rehabilitering.
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Det legges til grunn at de nasjonale kompetansesentrene i spesialisthelsetjenesten skal
ha en funksjonstid pi ca 5 ar, med mulighet for forlengelse.

Forslaget forutsettes ivaretatt innenfor gieldende okonomiske rammer. Det legges til grunn
at oremerket tilskudd til nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten over kap.
732, post 78 viderefores som en rammebevilgning til det enkelte regionale helseforetak.
Dette vil gi et okonomisk grunnlag som vil kunne bidra til G understotte endringer i de
nasjonale kompetansesenterfunksjonene.

Finansiering av pasientbehandling, samt forskning og utdanningsoppgaver knyttet til
nasjonale kompetansesentre, forutsettes waretatt giennom etablerte systemer for
finansiering av pasientbehandling, forskning og utdanning. -

Resultatkrav

Det er 1 dag etablert ulike finansierings-, styrings- og rapporteringssystemer for
nasjonale medisinske kompetansesentre, kompetansesentre for sjeldne og lite kjente
diagnoser og funksjonshemninger og etablerte nasjonale kompetansesentre innenfor
psykisk helse, tverrfaglig spesialisert behandling av rusmiddelmisbrukere og
rehabilitering som er forankret i spesialisthelsetjenesten.

Det er videre en manglende dynamikk i opprettelse og desentralisering av nasjonale
kompetansesenterfunksjoner. Formalet med nasjonale kompetansesenterfunksjoner er
& bygge opp nasjonal kompetanse innenfor et omrade, og pa sikt sikre at denne
desentraliseres og spres i hele helsetjenesten. For 4 skape et mer dynamisk
styringssystem, samt bedre dokumentasjon som grunnlag for styring av dette omrédet,
legges det til grunn at det skal etableres dokumentasjon og resultatmél for de nasjonale
kompetansesentrene i spesialisthelsetjenesten. Dette er eksempelvis maél i forhold til

(i) kompetanseoppbygging (forskning, etablering av/deltakelse i

nasjonale og internasjonale forskernettverk),

(i) formidling av kunnskap

(iii) merverdi i forhold til pasientbehandling/behandlingskjeden,

(iv) bedre nasjonal kostnadseffektivitet,

(v) likeverdig tilgjengelighet til kompetanse og

(vi) en rimelig geografisk fordeling av nasjonale kompetansesenterfunksjoner.

Det ligger som en implisitt forutsetning for ovennevnte at det etableres gode
dokumentasjonssystemer for funksjonene som grunnlag for a overvake resultater i
forhold til malsetningene for kompetansesenterfunksjonene.

Oppdrag: De regionale helseforetakene skal utarbeide forslag til spesifikke resultatkrav for

nasjonale kompetansesentre i spesialisthelsetjenesten med uigangspunkt i formalene for
disse og ovennevnte foringer.
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Faglige referanse- eller styringsgrupper

Departementet legger til grunn en videreforing av krav til opprettelse av faglige
referansegrupper med representasjon fra alle de regionale helseforetakene og andre
sentrale aktorer som et virkemiddel for & bidra til & sikre nasjonal
kompetansespredning. En referansegruppe kan dersom det er hensiktsmessig dekke
flere kompetansesentre. Arlig rapportering fra de enkelte funksjonene skal vare
forankret i de faglige referansegruppene for de oversendes de regionale
helseforetakene og deretter Sosial- og helsedirektoratet.

Oppdrag: Det bes om at det utarbeides forslag til et mandat for de faglige referanse- eller
styringsgruppenes oppgaver med utgangspunkt i ovennevnte foringer.

3
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Vedlegg 3: Kriterier

Kriterier for etablering, endring og avvikling

Nasjonale behandlingstjenester
Formalet med nasjonale behandlingstjenester er a fa en rettferdig og likeverdig tilgang til

helsetjenester, forsvarlige helsetjenester, rasjonell utnyttelse av tilgjengelige ressurser, rimelig
geografisk spredning av hgyspesialisert pasientbehandling og a sikre helsetilbudets kvalitet.

Fglgende momenter er avgjerende for a plukke ut sykdommer og tilstander der sentralisering
av diagnostikk og/eller behandling kan vere aktuelt:

1. Sykdomskarakteristika (blant annet funksjonsniva, alvorlighetsgrad,
prognosevurdering)

2. Forverret prognose uten organisering som lands- eller flerregional oppgave

3. Dokumentert eller sannsynliggjort forbedring i prognose ved organisering som lands-
eller flerregional funksjon

4. Pasientvolum

5. Behov for spisskompetanse/ tverrfaglig spisskompetanse

6. (Grasone: Tidlig fase, med lite volum)

Kriterier for & vurdere om det er behov for en nasjonal behandlingstjeneste

e Dokumentere/sannsynliggjare gevinst og kostnadseffektivitet for den aktuelle
helsehjelp som vurderes sentralisert: Skal denne helsehjelp veere en del av det
offentlige helsetilbud?

e Aktuelt pasientvolum: Anslagsvis 20 - 200 nye pasienter eller behandlingsprosedyrer
pr. ar. Hvordan pasientvolum skal telles vil avhenge av hva slags type sentralisert
behandling det dreier seg om.

0 < 20: Vurdere overnasjonal lgsning
0 > 200: Vurdere deling av funksjonen

e Faktorer som pavirker vurderingen av ngdvendig pasientvolum:

0 Heterogen pasientgruppe: Undergrupper innen pasientgruppen skal ha ulik
behandling

0 Starre pasientgrupper som skal ha beslektet behandling

o Forventet utvikling av pasientgruppens starrelse

o Forventet endring av utredning og behandling

e Behov for spisskompetanse fra flere faggrupper

o Konsekvenser av sentralisering for pasientenes livssituasjon (behandlingens varighet)

e Konsekvenser av sentralisering for andre HF enn den som far funksjonen

o Dette gjelder spesielt tap av kompetanse ved de HF som ikke far funksjonen,
hvis denne kompetanse ogsa er nyttig for beslektede pasientgrupper der
sentralisering av utredning og behandling ikke er aktuelt.

o Dokumenterte konsekvenser for totale kostnader i nasjonal sammenheng

Kriterier for lokalisering av nasjonal behandlingstjeneste som er besluttet
opprettet eller viderefart

e Dokumentere kompetanse (personell, forskning, faglig nettverk)
e Dokumentere evne til & opprettholde et stabilt og baerekraftig tilbud.
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o Stabilt - vil si at man kan gi tilbudet kontinuerlig, ogsa under ferier og annet
kortere fraveer, og hvis ngkkelpersoner slutter p.g.a. oppsigelse, sykdom,
pensjonering eller dad.

o Barekraftig innebarer at tilbudet kan opprettholdes med stabil drift pa
ubestemt tid.

o0 Forutsetningen for et stabilt og baerekraftig tilbud er at ngkkelfunksjoner ikke
er avhengig av enkeltpersoner.

e Erkjent ansvar for behandlingstjenesten fra det aktuelle RHF og HF.

Nasjonale kompetansetjenester

Formalet med nasjonale kompetansetjenester er a utvikle og heve kvaliteten, inkl.
kostnadseffektivitet, gjennom oppbygging og spredning av kompetanse, sikre
spesialisthelsetjenestens kvalitet i bredden og kunnskap om det sjeldne og det nye, ogsa pa
omrader som ikke er hgyspesialisert medisin.

Kriterier for oppretting og evaluering av enkeltsentre

Oppretting av nasjonale kompetansetjenester skal ta utgangspunkt i helsetjenestens behov,
bade de medisinskfaglige og teknologiske, der en overordnet nasjonal tenkning skal legges til
grunn. Oppretting, evaluering og avvikling vil her matte skje parallelt med den lands- eller
flerregionale funksjonen kompetansesenteret er tilknyttet.

For de gvrige kompetansetjenestene gjelder:

e Det skal dokumenteres behov for kunnskapsutvikling og kunnskapsspredning
o0 Dokumentere kompetanse (personell, forskning, nettverk)

o Definere sin eksisterende eller mulige positiv pavirkning (kvalitet,
kostnadseffektivitet) pa helsetjenestene pa ulike vis i forhold til den normale
pasientforlep (diagnostikk, behandling/habilitering, rehabilitering, oppfalging).

e Kostnadseffektivitet (organiseringen av og gkonomien i leveranser av tjenestene) og
brukervennlighet i pasientforlapet.

For kompetansetjenester for sjeldne og lite kjente diagnoser:
e Mulighet til & samle kompetanse rundt pasient/familie problemer.

Endring av status for nasjonale tjenester

Slike prosesser ma ta hensyn til at mange nasjonale tjenester er sarbare. Antall tilknyttede
fagpersoner er ofte lavt, nettopp for & gi den enkelte nok erfaring i mgtet med sma
pasientgrupper. Det er derfor viktig at de far forutsighare rammebetingelser og arbeidsro
mellom de regelmessige mer omfattende evalueringer.

Ved ikke planlagt avvikling kan det ofte mangle et alternativt innenlandsk tilbud tilgjengelig
pa kort varsel. Det HF/RHF som tildeles en tjeneste, kan derfor ikke pa egen hand legge ned
tjenesten pa kort varsel.



Endring av status for nasjonale tjenester skal vurderes nar den enkelte tjeneste evalueres ca.
hvert 5. ar.

For nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten som har pasientbehandling, bar endring av
status vurderes nar:

0 < 20: Vurdere overnasjonal lgsning

0 > 200: Vurdere deling av funksjonen

Ved nedlegging eller endring ber det beregnes minst 18 maneder fra sgknad/initiativ om dette
til gjennomfaring, med anslagsvis 6 maneder til beslutning om ny organisering og 12 maneder
til & fa denne i funksjon. Dette gjelder ogsa dersom RHF-et som har ansvar for den enkelte
funksjon av ulike grunner kommer til at det ikke lenger kan ta ansvaret for den nasjonale
funksjonen.



Vedlegg 4: Resultatkrav

Resultatkrav - hovedmomenter

Pasientbehandling - tilgjengelighet
0 Utrednings- og behandlingsaktivitet
o Fordeling av pasienter mellom regioner
0 Behandles de riktige pasientene?
= Far funksjonen etter egen mening henvist de pasientene de skal?
= Tar funksjonen i mot de pasientene den skal?

Klinisk kompetanse
o Dekning av kompetente fagpersoner innenfor alle involverte fagomrader
o Opplearing av nye medarbeidere for a sikre fremtidig kompetanse

Status for- og tilgang til — nedvendig medisinsk utstyr

Forskning
o0 Forskningsaktivitet (publikasjoner, doktorgrader, prosjekter)
0 Nettverk og forskningssamarbeid

Kompetanseformidling (for landet som helhet)
0 Undervisning
o Kurs, seminarer, mgter (veiledning/radgivning)

Kvalitetssikring
0 Registre og biobanker
o Faglige retningslinjer

Systemansvar
o0 Oppretting og involvering av referansegruppe
o Kiiterier for henvisning
o Retningslinjer for behandling fer og etter eventuell hgyspesialisert fase av
utredning og behandling.

Rapportering fra referansegruppens regionale representanter i forhold:
0 Hvordan tjenesten fungerer i forhold til egen region
0 Hvordan egen region forholder seg til tjenesten
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Vedlegg 5: Kjernemandat - referansegrupper

Referansegruppenes sammensetning og mandat

Sammensetning

1. Referansegruppene bar ha ett medlem fra hver region (inkludert den region der den
nasjonale tjenesten er lokalisert), der disse er oppnevnt for & representere
spesialisthelsetjenesten i hele sin region.

2. Den nasjonale tjeneste referansegruppen er knyttet til, bgr ha ett medlem. Ved
flerregional tjeneste bar hvert behandlende senter ha ett medlem.

3. Det vil vaere aktuelt med brukerrepresentant. Det kan veere ulike mater & organisere
dette pa:

a. Det anbefales at kompetansetjenester for sjeldne og lite kjente
funksjonshemninger inkluderer brukerrepresentanter i referansegruppen. For
disse tjenestene skal brukermedvirkning ogsa sikres gjennom brukerutvalget
ved det aktuelle HF. | tillegg anbefales det at den enkelte tjeneste viderefgrer
eller videreutvikler brukermedvirkning i senterets arbeidsform, bade nar det
gjelder den enkelte bruker/pargrende og brukerorganisasjonene.

b. For de gvrige tjenester kan man tenke seg fglgende alternativer:

i. Direkte representasjon av relevante brukerorganisasjoner

ii. Representant oppnevnes pa fritt grunnlag av brukerutvalg ved det HF
som har den nasjonale behandlingstjenesten

iii. Aktuelt brukerutvalg vurderer om det er tjenlig med
brukerrepresentasjon i referansegruppen

iv. For behandlingstjenester kan man tenke seg at disse behandles som all
annen klinisk virksomhet, der brukerutvalget pa generelt grunnlag
fungerer som brukerrepresentant

4. Det kan ogsa vaere aktuelt med representanter fra andre deler av forvaltningen.

Lederen for referansegruppen bgr vere en av de regionale representanter som ikke kommer
fra en region der den nasjonale tjenesten er lokalisert.

Oppnevning

Det eller de HF som har tjenesten er ansvarlig for at det finnes en referansegruppe og en
fungerende sekretariatsfunksjon. For flerregionale tjenester bar det veere en felles
referansegruppe. Oppnevning av de regionale representanter bgr gjeres av det enkelte RHF.
Far oppnevning ber det veere kontakt mellom HF og de ulike RHF, for & sikre at
referansegruppen samlet har den faglige kompetanse og bredde som er gnskelig, inkl.
medlemmer med universitetstilknytning og forskningskompetanse. Lederen for
referansegruppen, som bgr vere en av de regionale representanter som ikke kommer fra en
region der den nasjonale tjenesten er lokalisert, utpekes av HF som har tjenesten.

Medlemmet fra den nasjonale tjenesten bar oppnevnes av RHF i den regionen
funksjonen/senteret ligger.

Regler for oppnevning av brukerrepresentanter og medlemmer fra andre deler av
forvaltningen vil kunne variere med type funksjon eller senter, se over.
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Ved oppnevning bar det synliggjeres hvilken prosentandel av en ordiner full stilling
innsatsen for den enkelte forventes & representere, og hvem man som medlem representerer
og utfarer arbeid for.

Referansegruppen bgr mgtes minst en gang i aret. Matefrekvens utover dette vil variere i
forhold til starrelse og omfang. Mgtene ber i stor grad kunne skje som elektronisk
kommunikasjon eller videokonferanser.

Referansegruppenes oppgaver

Referansegrupper knyttet til nasjonale behandlingstjenester - landsfunksjoner, flerregionale
funksjoner, og sma pasientgrupper som behandles ett sted i hvert RHF

Oppgaver for gruppen som helhet:

1. Awvklare rutiner og ansvarsfordeling i forhold til & fa henvist de riktige pasienter til
hayspesialisert behandling, og i forhold til et langsiktig (ofte livslang) oppfelging.

2. Bidra til at oppdatert informasjon til brukere ellers i landet (HF, fagmiljg,
pasientorganisasjoner, enkeltpasienter) er elektronisk tilgjengelig.

3. Fange opp problemer og svakheter slik de oppleves i landet som helhet. Basert pa
dette bringe inn krav og gnsker til det eller de sentre som gir den hgyspesialiserte
behandling.

4. Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll
5. Tilrettelegging for kliniske studier

a. Inkludert retningslinjer for bruk av innsendte kliniske data og innhentet
biologsk materiale

6. Delta ved utformingen av den arlige rapport. Denne rapporten bgr bl.a. inneholde en
del fra hver av de fire regionale representanter, som kort omtaler i hvilken grad
funksjonen fungerer etter intensjon i forhold til innbyggere i egen region.

Oppgaver for de regionale representanter i egen region:

7. Pase at de aktuelle HF og fagmilje i egen region er informert om funksjonen og
gjeldende rutiner i forhold til pasientseleksjon, henvisning, forberedelser og
oppfalging. Mye av dette kan gjares ved a bruke og vise til elektronisk tilgjengelig
informasjon som er felles for hele landet.

8. Bidra til a avklare ansvarsfordeling internt i egen region for de deler av
sykdomsforlgpet som ikke er en del av den hgyspesialiserte fase av behandlingen.

9. Overvake om funksjonen drives etter intensjon hva gjelder klinisk tilbud til pasienter i
egen region.

10. Understatte gjennomfering av kliniske forskningsprosjekt og innrapportering til
pasientregistre fra egen region.

11. Ved problemer knyttet til den hgyspesialiserte fase eller organisering internt i egen
region bar de regionale medlemmer informere eget RHF om dette



Referansegrupper for kompetansetjenester knyttet til sjeldne funksjonshemninger

1.

w

N o g &

Avklare rutiner og ansvarsfordeling i forhold til & fa henvist de riktige pasienter til
ulike typer behandling, og i forhold til en langsiktig (ofte livslangt) tverrfaglig

oppfalging.
Avkilare rutiner og ansvarsforhold i forhold til tilbud til pasientenes pargrende.

Bidra til at oppdatert informasjon til brukere i hele landet (enkeltpasienter, pargrende,
pasientorganisasjoner, HF, fagmilja) er elektronisk tilgjengelig.

Bidra til at kurs og opplering rettet mot pasienter og pargrende blir landsdekkende.
Tilrettelegging for kliniske studier
Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll

Fange opp problemer og svakheter slik de oppleves i landet som helhet. Basert pa
dette bringe inn krav og gnsker til kompetansetjenesten.

Oppgaver for de regionale representanter i egen region:

8.

Understgtte gjennomfaring av kliniske forskningsprosjekt og innrapportering til
pasientregistre fra egen region.

Ved problemer knyttet kompetansetjenestens funksjon eller organisering internt i egen
region bar de regionale medlemmer informere eget RHF om dette

Referansegrupper for kompetansetjenester knyttet til starre pasientgrupper

1.

Bidra til at oppdatert informasjon til brukere i hele landet (enkeltpasienter, pargrende,
pasientorganisasjoner, HF, fagmiljg) er elektronisk tilgjengelig.

Tilrettelegging for kliniske studier
Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll

Fange opp problemer og svakheter ved senterets funksjon slik det oppleves i landet
som helhet. Basert pa dette bringe inn krav og gnsker til kompetansetjenesten.

Oppgaver for de regionale representanter i egen region:

5.

Understatte gjennomfaring av kliniske forskningsprosjekt og innrapportering til
pasientregistre fra egen region.

6. Ved problemer knyttet kompetansetjenestens funksjon eller organisering internt i egen

region ber de regionale medlemmer informere eget RHF om dette





