Referansegruppens tilbakemelding for flerregionale
behandlingstjenester

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

Merk: Det leveres et felles rapport fra de to sentrene som utgjgr den flerregionale tjenesten.

Flerregional behandlingstjeneste for

Navn pa tjenesten: . ;
pay Kirurgi ved bensarkom

Om referansegruppen

Navn pa referansegruppens leder Martinus Braten
Navn pa brukerrepresentant Pal Nedrelid
Dersom brukerrepresentant ikke |:| Brukerrepresentant skal oppnevnes.

er oppnevnt, gi naermere

. . |:| Brukerrepresentasjon er vurdert.
informasjon om dette.

Referansegruppens godkjenning X[_] Arsrapporten er godkjent.

av arsrapporten |:| Arsrapporten er ikke godkjent.

Tilbakemelding fra referansegruppen som helhet
Ta utgangspunkt i felgende punkter:

1. Avklare rutiner og ansvarsfordeling i forhold til a fa henvist de riktige pasienter til hgyspesialisert
behandling, og i forhold til en 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 tjenester som gir den hgyspesialiserte behandling.

4. Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll

5. Tilrettelegging for kliniske studier, inkludert retningslinjer for bruk av innsendte kliniske data og
innhentet biologisk 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 tjenesten fungerer etter
intensjon i forhold til innbyggere i egen region.

Referansegruppens tilbakemelding:

1. Det er en vel etablert praksis at relevante pasienter henvises til de to sentra for kirurgisk
behandling fra gvrige sarkomsentre

2. Tilfredsstillende ivaretatt

3. Ikke rapportert spesielle problemer eller svakheter.




4, Tilfredsstillende ivaretatt
5. Tilfredsstillende ivaretatt

6. Tjenesten fungerer tilfredstillende i forhold til innbyggere i de respektive regioner.

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

Ta utgangspunkt i felgende punkter:

7. Pase at de aktuelle HF og fagmiljg i egen region er informert om tjenesten og gjeldende rutiner i
forhold til pasientseleksjon, henvisning, forberedelser og oppfglging. Mye av dette kan gjgres
ved 3 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 tjenesten drives etter intensjon hva gjelder klinisk tilbud til pasienter i egen region.

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

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

Referansegruppens tilbakemelding:

7.-11. Fungerer tilfredsstillende

Tilbud om fornyet vurdering

Den faglige referansegruppen skal fglge opp hvordan fornyet vurdering skal ivaretas pa en likeverdig,
hensiktsmessig og kostnadseffektiv mate innenfor tjenestens ansvarsomrade. Det skal framga av
rapporten fra referansegruppen hvordan fornyet vurdering er ivaretatt.

Referansegruppens tilbakemelding:

Rapporten er ryddig og oversiktlig. Et par momenter papekes likevel og vi haper de kan
papekes i senere rapporter.

1. Det star at OUS har kontinuerlig beredskap (spesielt viktig ved ferier/hgytider). Har
Haukeland sykehus ogsa dette? Huvis ikke, er det i sa fall etablert formelt samarbeid ved OUS
i slike perioder?




2. Siste ar er det totalt bare behandlet 9 pasienter med Osteogent sarkom og Ewings
sarkom ved de to sentra. Det kan vaere en tilfeldig svingning, men tallet peker likevel pa et
potensielt problem. Et nzert faglig samarbeid mellom de to sentra er gnskelig og ngdvendig.
| rapporten angis det at det er samarbeid om de vanskeligste oppgavene. Hvordan foregar
dette rent konkret, og gar det an a tallfeste det pa noe vis?
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