N8 Helsedirektoratet

Evaluering av nasjonale kompetansetjenester 2012

Kriterier i denne evalueringen bygger pa regelverk fastsatt i forskrift om godkjenning av sykehus,
bruk av betegnelsen universitetssykehus og nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten av 17.
desember 2010, kapittel 4, og tilhgrende veileder om Godkjenning av nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten, sist revidert 1. januar 2013.

Navn pa tjenesten: Nasjonal kompetansetjeneste for medfadte
stoffskiftesykdommer

Lokalisering: Oslo universitetssykehus HF

Tjenestens innhold:
Det skal spres informasjon om godkjente nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten. Tjenestens
innhold, formal og avgrensning skal derfor beskrives.

Ja Nei Ikke oppgitt

Er tjenestens innhold og formal tilstrekkelig beskrevet? X

Kommentar: Tjenestens innhold og formal er ikke tilstrekkelig beskrevet i arsrapport. Denne
tjenestens primere formal som kompetanseoverfgrer ma tydeliggjgres.

Av hensyn til helsetjenesten, helsepersonell og brukere av tjenesten, skal det utarbeides en
kort beskrivelse (inntil 100 ord) beregnet for publisering pa nett. Beskrivelsen skal bygge
pa beskrivelsen av innhold og avgrensning for den enkelte tjeneste i vedlegg 1 i veilederen
og veere forstaelig for brukergrupper og publikum generelt.

Kvalitetssystem:

Nasjonale kompetansetjenester skal overvake behandlingsresultater innenfor
kompetansetjenestens ansvarsomrade. Dette kan gjeres ved bruk av medisinske kvalitetsregistre
og biobanker mv.

Ja Nei Ikke oppgitt

Er det knyttet kvalitetsregister til tjenesten? X

Er det knyttet biobank til tjenesten? X

Kommentar:




Forskning:
Nasjonale kompetansetjenester skal delta i forskning og etablering/oppbygging og deltagelse i
nasjonale og internasjonale forskningsnettverk.

Ja  Nei Ikke oppgitt

Drives det forskning ved tjenesten? X

Er det etablert forskningsnettverk hvor andre regioner inngar? X

Kommentar: Tjenesten har liten forskningsproduksjon. Har pagaende 7 forskningsprosjekt
hvorav ingen involverer andre helseregioner.

Den fremste oppgaven til en kompetansetjeneste er a bygge opp og spre kompetanse. Denne
kompetansen ma bygge pa kunnskap som er vitenskapelig dokumentert. Slik kunnskap
fremskaffes gjennom forskning, kunnskapsoppsummeringer og medisinsk metodevurdering
m.m. | og med at det primaere mal er a bygge opp kompetanse i andre regioner, er det viktig
at disse trekkes med i forskningssamarbeid.

Kompetansespredning:
Alle nasjonale kompetansetjenester skal utarbeide en plan for kompetansespredning. En slik
plan skal bygge pd en analyse/karlegging av behovet for kompetansespredning.

Ja Nei Ikke oppgitt
X

Har tjenesten utarbeidet en plan for kompetansespredning?

Kommentar: Det rapporteres liten virksomhet knyttet til undervisning og
informasjonsvirksomhet.

Det er ikke opplyst om denne kompetansetjenesten har utarbeidet en plan for
kompetansespredning.

Nasjonale kompetansetjenester skal sikre nasjonal kompetanseoppbygging og
kompetansespredning innenfor sitt spesifiserte fagomrade og bidra aktivt til kompetanse
oppbygging og veiledning innenfor dette fagomradet i hele helsetjenesten og til brukere og
befolkningen for gvrig. En nasjonal kompetansetjeneste skal i fgrste rekke bygge opp
kompetanse i andre deler av helsetjenesten enn der kompetansetjenesten selv er lokalisert
og det er en generell malsetting at Nasjonale kompetansetjenester skal bygge opp og spre
kompetanse slik at kompetansen pa sikt kan ivaretas av alle regionale helseforetak som en
del av sitt ordinzere tjenestetilbud.




Resultatmal:
Nasjonale tjenester skal utarbeide resultatmdl for de oppgaver som er tillagt tjenesten og et
system for G dokumentere oppnddd resultat. Resultatmadl skal vaere operasjonaliserbare.

Ja Nei Ikke oppgitt

X
Er det utarbeidet resultatmal for tjenesten?

Kommentar: Det fremgar ikke om det er utarbeidet resultatmal for tjenesten.

Resultatmal utarbeides pa bakgrunn av beskrivelsen av tjenestens innhold. Dette kan
eksempelvis vaere mal i forhold til kompetanseoppbygging, formidling av kunnskap,
merverdi i forhold til pasientbehandling, bedre kostnadseffektivitet og/eller likeverdig
tilgjengelighet til kompetanse. Resultatmal skal kunne males.

Enkelte nasjonale kompetansetjenester omfatter kompetanseoppbygging pa fagfelt som er
like relevante for bade den kommunale helse- og omsorgstjenesten, spesialisthelsetjenesten
og andre tjenesteytere. Det skal her stilles saerskilte resultatmal til kompetanseoppbygging.

Det er et mal at nasjonale kompetansetjenester innen en rimelig tidshorisont bidrar til at en
tjeneste kan ivaretas av alle regionale helseforetak som en del av sitt ordinzere
tjenestetilbud.

Referansegruppe:
Det skal oppnevnes faglige referansegrupper for alle nasjonale tjenester. Oppgaver,
sammensetning og funksjon er fastsatt i regelverk for ordningen.

Ja. Nei Ikke oppgitt

Er det oppnevnt referansegruppe til tjenesten? X

Har referansegruppen godkjent tjenestens arsrapport? X

Representerer leder av referansegruppen en annen helseregion

enn den region hvor tjenesten er lokalisert? X
Er alle helseregioner representert i referansegruppen? X
Har referansegruppen brukerrepresentasjon? X
Er det vurdert deltagelse fra andre aktgrer i referansegruppen? X

Kommentar: Denne nasjonale kompetansetjenesten har ikke referansegruppe..

Alle nasjonale tjenester skal ha oppnevnt en referansegruppe. I henhold til regelverk skal
arlig elektronisk rapportering fra nasjonale tjenester veere forankret i de faglige
referansegruppene fgr disse legges ut elektronisk. Referansegruppene er gitt eget mandat
og skal sikre at de nasjonale tjenestene blir organisert og drevet i trad med kriterier fastsatt
i forskrift. Frist for arlig rapportering for nasjonale tjenester og tilhgrende referansegruppe
er satt til 1. mars.




Helsedirektoratets vurdering og anbefaling:

Ut i fra beskrivelsen av tjenesten i drsrapport synes dette i fgrste rekke a veere en
laboratorievirksomhet for analyse og diagnostisering av stoffskiftesykdommer. Formalet er
a kunne tilby viktige diagnostiske markgrer. Det fremgar at det er knyttet undervisning og
veiledning til laboratorievirksomheten.

Det vises til kommentarer gitt ved evaluering av driftsaret 2011.

Det rapporteres for driftsaret 2012 om noe forskningsvirksomhet og at det er iverksatt
forskningsprosjekt. Det rapporteres om liten aktivitet mht informasjonsvirksomhet og
kompetansehevende tiltak. Tjenesten har ikke utarbeidet resultatmal eller plan for
kompetansespredning og har ikke faglig referansegruppe.

[ rapporteringen bemerkes det at dette fra juli 2011 ikke lenger er et kompetansesenter
men inngar i Nasjonal behandlingstjeneste for nyfgdtscreening og avansert
laboratoriediagnostikk ved medfgdte stoffskiftesykdommer.

Det fremgar av Vedlegg 2 til Veileder for godkjenning av nasjonale tjenester i
spesialisthelsetjenesten at Nasjonal kompetansetjeneste for medfgdte
stoffskiftesykdommer er godkjent som en nasjonal tjeneste.

Det er behov for a avklare funksjonsfordeling mellom Nasjonal kompetansetjeneste for
medfgdt stoffskiftesykdom og Nasjonal behandlingstjeneste for screening av nyfgdte og
avansert laboratoriediagnostikk ved medfgdte stoffskiftesykdommer.

Denne nasjonale kompetansetjenesten drives ikke i trad med regelverk for nasjonale
tjenester. Det ma avklares om denne tjenesten skal fortsette som en selvstendig nasjonal
tjeneste, innga i Nasjonal behandlingstjeneste for screening av nyfgdte og avansert
laboratoriediagnostikk ved medfgdte stoffskiftesykdommer eller om den bgr nedlegges og
at virksomheten inngdr i den ordineere driften ved Oslo universitetssykehus HF.

Konklusjon: Status for tjenesten bgr vurderes.
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