Referansegruppens tilbakemelding for nasjonale
kompetansetjenester

Referansegruppens tilbakemelding skal ta utgangspunkt i gruppens oppgavespekter slik det er
beskrevet i kjernemandatet for referansegrupper. Frist for tilbakemelding: Senest 1. mars

Navn pa tjenesten Nasjonal kompetansetjeneste for CFS/ME

Om referansegruppen

Navn pa referansegruppens leder: Skal velgast pa fgrste mgte 21.3.2013

Navn pa brukerrepresentant Det er oppnemnt ein brukarrepresentant fra ME-foreningen og
ein fra MENIN (ME-Nettverket)

Dersom brukerrepresentant ikke [] Brukerrepresentant skal oppnevnes.
er oppnevnt, gi naermere

. . Brukerrepresentasjon er vurdert.
informasjon om dette. D P J

Referansegruppens godkjenning |:| Arsrapporten er godkjent.
av arsrapporten

Tilbakemelding fra referansegruppen som helhet
Ta utgangspunkt i fglgende punkter:

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

2. Tilrettelegging for kliniske studier.

Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll.

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

e

Referansegruppens tilbakemelding:

Tilbakemelding p& Arsrapport 2012:

Har som koordinator for tilbakemeldinga pa Arsrapport 2012 ikkje mottatt kommentarar
eller forslag til korreksjonar fra referansegruppa.

Inghild Follestad

18.3.2013




Tilbakemelding fra de regionale representantene, knyttet til
aktiviteten i egen region

Ta utgangspunkt i felgende punkter:

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

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

Referansegruppens tilbakemelding:




