N8 Helsedirektoratet

Evaluering av nasjonal- og flerregional behandlingstjenester 2015
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.mai 2014.

Navn pa tienesten: | Nasjonal behandlingstjeneste for barnerevmakirurgi

Lokalisering: Oslo universitetssykehus HF

Tjenestens innhold:

Det skal utarbeides en kort beskrivelse (inntil 100 ord) av tjenestens innhold, formal og
avgrensning. Bare de helseforetak som er tillagt ansvar for en nasjonal eller flerregional
behandlingstjeneste skal drive hgyspesialisert pasientbehandling innenfor tjenestens
ansvarsomrade. Beskrivelsen av tjenestens innhold ma vere tydelig pa hvilket behandlingstilbud
tjenesten skal ivareta. Beskrivelsen skal veere forstaelig for brukere og publikum generelt.

Ja Nei Ikke oppgitt

Er tjenestens innhold, formal og avgrensning tilstrekkelig X
beskrevet?

Kommentar:

Det er forutsatt at alle godkjente nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten er kjent og
likeverdig tilgjengelig for alle potensielle brukere. Dette omfatter bade pasienter, pargrende
helsepersonell og publikum for gvrig. Som ledd i dette er det utarbeidet en beskrivelse av den
enkelte godkjente nasjonale tjeneste. Tjenestens beskrivelse er revidert i 2015.

Tilgjengelighet:

Nasjonale og flerregionale behandlingstjenester tillagt ansvaret for @ ivareta all utredning og
behandling nasjonalt innenfor tjenestens ansvarsomrade. Tjenesten skal sgrge for at tilbud om
utredning og behandling er likeverdig tilgjengelig. Tjenesten skal etablere egne systemer for d
kunne dokumentere den nasjonale tjenestens virksomhet og for d kunne avdekke eventuelle
forskjeller i tilgjengelighet.

Ja Nei Ikke oppgitt

Er tjenesten likeverdig tilgjengelig ut fra antall nyhenvisninger X
fordelt pr region?

Kommentar:

Det var 10 nyhenviste pasienter i 2015. Ut fra fordelingen av antall nyhenviste fra ulike
helseregioner synes tjenesten a veere likeverdig tilgjengelig.




Nasjonale og flerregionale behandlingstjenester skal pa vegne av de fire helseregioner ivareta
«s@rge for ansvaret» for alle pasienter innenfor sitt definerte ansvarsomrade. Nar en behandling
er sentralisert til en nasjonal behandlingstjeneste, har helsetjenesten plikt til 8 henvise alle
pasienter som faller inn under tjenestens ansvarsomrade.

Det ma forutsettes at alle pasienter blir vurdert etter samme inklusjons- og henvisningskriterier,
og at tjenesten er helt tydelig pa hvilke pasienter som omfattes av den nasjonale
behandlingstjenestens ansvar. Det er tjenestens ansvar a sikre at behandlingstilbudet og
henvisingskriteriene er kjent for alle aktuelle henvisere til tjenesten. Dette er en av
hovedbegrunnelsene for at behandlingstjenesten skal utarbeide en egen plan for
kompetansespredning.

Det fremgar ikke av arsrapporten om tjenesten har utarbeidet henvisningskriterier

Kompetansespredning, veiledning og radgivning:

Nasjonale og flerregionale behandlingstjenester skal sgrge for veiledning, kunnskaps og
kompetansespredning til helsetjenesten, andre tjenesteytere og brukere, og bidra i relevant
undervisning Ikke minst vil dette dreie seq om d spre kunnskap om diagnostikk, behandling og
oppfalging av pasienter innenfor tjenestens ansvarsomrdde og om hvordan helsetjenesten i
alle helseregioner kan underbygge og dra nytte av den nasjonale behandlingstjenesten. Dette
er et systematisk arbeid som krever at det utarbeides en plan for kompetansespredning.

Ja Nei Ikke oppgitt

Driver tjenesten kompetansespredning, radgivning og X
veiledning?

Kommentar:

Tjenesten deltar i utdanning av helsepersonell. Det gis veiledning til helsepersonell, pasienter og
lokalmiljget. Dette er ikke naermere beskrevet i arsrapporten.

Tjenesten har ikke en egen nettside med informasjon om tjenesten og kontaktinformasjon. Det
ligger to sider med informasjon om intensjon og oppgaver for nasjonale behandlingstjenester og
en kort beskrivelse av tjenesten tilgjengelig fra nettsiden til Nasjonal kompetansetjeneste for
barne- og ungdomsrevmatologi. Denne informasjonen er ikke sgkbar med navn pa denne
tjenesten og er saledes til liten nytte for helsetjenesten, pasienter og pargrende. Det fremgar at
tjenesten planlegger en egen nettside om barnerevmakirurgii 2016.

Ifm fjorarets evaluering etterlyste direktoratet informasjon om tjenesten har utarbeidet en plan
for kompetansespredning. Det fremgar fortsatt ikke om tjenesten har utarbeidet en slik plan.

Alle nasjonale og flerregionale behandlingstjenester skal utarbeide en plan for
kompetansespredning. Planen skal bygge pa en kartlegging og analyse av behov for
kompetansespredning og skal beskrive hvordan kunnskap om tjenestens innhold og
henvisningskriterier gjgres kjent nasjonalt for helsepersonell, brukere og pargrende og hvordan
veiledning og radgivning er tilrettelagt.

I henhold til regelverk skal nasjonale behandlingstjenester bidra til etablering og oppfelging av
helhetlige pasientforlgp og skal drive veiledning og kompetansespredning nar det gjelder




oppfelging av pasienter innenfor tjenestens ansvarsomrade.

Direktoratet forutsetter at det utkvitteres arlig om tjenesten har en slik plan og at denne er
utarbeidet i trad med beskrivelsen over.

Kvalitetssystem:

Formdlet med d etablere en nasjonal tjeneste, er G heve kvaliteten pd helsetjenesten. Nasjonale
og flerregionale behandlingstjenester skal etablere system for d overvdke og falge opp egne
behandlingsresultater eksempelvis gjennom bruk av dokumentasjonssystemer, herunder
kvalitetsregistre, biobanker mv.

Ja Nei Ikke oppgitt
Er det etablert et system for a overvake egne
behandlingsresultater? X
Er det knyttet kvalitetsregister eller biobank til tjenesten? X

Kommentar:
Nasjonale tjenester ma kunne dokumentere resultater av de oppgavene de er tillagt.

Det fremgar ikke av arsrapporten om denne nasjonale behandlingstjenesten har etablert et
system for & overvake og fglge opp egne behandlingsresultater.

Det vises til direktoratets tilbakemelding ved fjorarets evaluering.

Forskningsaktivitet:

En sentralisering av behandlingen til ett eller to steder i landet skal bidra til gkt kvalitet
gjennom oppbygging av faglig spisskompetanse. Kompetansen skal bygge pd kunnskap som er
vitenskapelig dokumentert og som fremkommer gjennom forskning, kunnskaps-
oppsummeringer, medisinsk metodevurdering m.m. Det forventes derfor at Nasjonale
behandlingstjenester deltar i forskning og bidrar til etablering/oppbygging av nasjonale og
internasjonale forskningsnettverk.

Ja  Nei Ikke oppgitt
Drives det forskning ved tjenesten? X
Deltar tjenesten i nasjonale eller internasjonale
forskningsnettverk? X

Kommentar:

Det fremgar at det er publisert en vitenskapelig artikkel i 2015. Det fremgar at det pagar en
studie som omfatter alle barn og unge voksne som er blitt behandlet pa avdelingen.
Det fremgar av referansegruppen tilbakemelding at det drives ingen kliniske studier.

Det fremgar ikke om tjenesten deltar i forskningsnettverk.




Resultatmal:

Nasjonale og flerregionale behandlingstjenester skal utarbeide resultatmdl for de oppgaver som
er tillagt tjenesten, og etablere et system for G dokumentere oppnadd resultat. Resultatmal for
behandlingstjenester bygger pd begrunnelsen for etablering. De skal vaere operasjonaliserbare
og skal kunne males.

Ja Nei Ikke oppgitt
X

Er det utarbeidet resultatmal for tjenesten?

Kommentar:

Det fremgar ikke av arsrapport om det er utarbeidet resultatmal for tjenesten.

Referansegruppe:

Det skal oppnevnes en faglige referansegrupper for alle nasjonale tjenester. Gruppenes fremste
oppgaver er a bidra til at de nasjonale tjenestene blir drevet i trad med intensjonen og at de avgir
arlig rapportering fra sitt arbeid. Oppgaver, sammensetning og funksjon fremgdr av
referansegruppens mandat og 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:

Tjenestens faglige referansegruppe har godkjent arsrapporten. Referansegruppens rapport gir
en nyttig tilbakemelding om hvordan den nasjonale behandlingstjenesten ivaretar sitt nasjonale
ansvar.

Helsedirektoratets vurdering og anbefaling:

Helsedirektoratets vurdering er basert pd opplysninger gitt i drsrapport fra tjenesten og
kommentarer gitt av den faglige referansegruppen. Vurderingstema bygger pa regelverk for
ordningen.

Det vises til kommentarer gitt for det enkelte punkt i denne evalueringen.




Helsedirektoratet har tidligere papekt at innholdet i drsrapport og etterlevelse av krav til
nasjonale behandlingstjenester har veert for darlig bade for 2011, 2012, 2013 og 2014.

Status 2015:
e Det fremgar ikke om tjenesten har utarbeidet egene henvisningskriterier
e Tjenesten driver sveert begrenset informasjonsspredning om tjenesten

e Tjenesten har ikke egen nettside med kontaktinformasjon eller informasjon rettet til
bruker

e Tjenesten har ikke utarbeidet en plan for kompetansespredning

e Tjenesten har ikke etablert et kvalitetssystem for a fglge opp egne behandlingsresultater

e Det erikke utarbeidet et resultatmal for tjenesten

| forbindelse med arsrapport for 2014 bad direktoratet om konkrete tilbakemeldinger ifm
arsrapport for 2015 om hvilke tiltak som er blitt iverksatt for at tjenesten skal driftes og
rapportere i trad med intensjonen. Helsedirektoratet kan ikke se at en slik tilbakemelding er gitt
eller at tjenesten har fulgt opp direktoratets tilradninger.

Konklusjon:

Det vises til tidligere tilbakemeldinger ifm arlig evaluering av denne nasjonale
behandlingstjenesten.

Denne nasjonale behandlingstjenesten hverken rapporterer eller drives i trad med intensjonen.

Det er de regionale helseforetakene som har ansvaret for etablering og drift av nasjonale
tjenester. De regionale helseforetakene er ansvarlige for at det foreligger fullstendig arlig
rapportering fra alle nasjonale tjenester innen egen region og skal fglge opp de nasjonale
tjenester som ikke drives og rapporterer i hht. krav i veileder og forskrift.

Direktoratet oversender arets evaluering til Helse Sgr-@st RHF for oppfelging. Det bes om at
Helse Sgr-@st RHF melder tilbake til Helsedirektoratet hvilke tiltak som er iverksatt innen 1.
oktober 2016. Helse Sgr-@st RHF sin tilbakemelding vil innga i direktoratets helhetlige
tilbakemelding om status for nasjonale tjenester til Helse- og omsorgsdepartementet pr. 1.
november 2016.
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