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

Nasjonal kompertansetjeneste for

Navn pa tjen n . .
avn pd tjeneste pasienter med sammensatte lidelser

Om referansegruppen

Navn pa referansegruppens leder: Audun Stubhaug

Navn pa brukerrepresentant Anne Lein

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

informasjon om dette. [ Brukerrepresentasjon er vurdert.

Kommentarer: Klikk her for & skrive inn tekst.

Referansegruppens godkjenning Arsrapporten er godkjent.

av arsrapporten o
PP U] Arsrapporten er ikke godkjent.

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

Ta utgangspunkt i fglgende punkter:

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

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

Referansegruppens tilbakemelding:

Kompetansetjenesten er en motor for kliniske forskningsprosjekter i egen region. Dette
inkluderer St Olav, Hysnes og Nord-Trgndelag (HUNT). Det er ogsa studier som omfatter
forstelinjetjenesten.

Tjenesten er aktiv i forbindelse med etablering av kvalitetsregister for smerteklinikken pa St
Olav. Etter hvert bgr dette kunne tilbys andre klinikker i regionen, men pt er det en
delutbviklingsarbeid som gjenstar.




Tilbakemelding fra referansegruppen som helhet
Ta utgangspunkt i felgende punkter:

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

4. Tilrettelegging for kliniske studier.

Tilrettelegging for pasientregistre knyttet til forskning eller kvalitetskontroll.

6. 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.

&

Referansegruppens tilbakemelding:

3. Kompetansetjenesten har fatt tilfgrt midler som er gitt Helse-Midt-Norge over
statsbudsjettet for «langvarige smerte og/eller tretthetstilstander av ukjent arsak». Dette
utgjer en betydelig sum som har kommet kompetansetjenestens formal til nytte (store
deler av 2 x 16 millioner). Det er dermed etablert en del nettressurser som er nyttige for
pasienter og helsearbeidere. Disse er likeverdig tilgjengelige for alle over hele landet.
Tidligere har tjenesten fokusert mye pa smertetilstander. Det er positivt at manii ar har
bidratt ogsa pa andre diagnoser som ligger under tjenesten, slik som tretthetstilstander og
sammensatte («psykosomatiske» ) tilstander hos barn. Brukermedvirkning er ivaretatt, men
en spesifikk plan for denne vil vaere gnskelig for neste ar. Referansegruppen gnsker en
tydeligere rapportering av det som spesifikt er tjenestens satsing og bidrag versus eksterne
bidrag fra assosierte medlemmer. Dette er viktig for a prioritere bruk av midler i de
naermeste arene.

Punkt 4 . Det er tilrettelagt for kliniske studier ved St. Olav, i Nord-Trgndelag (HUNT),
Hysnes mm. Det er ogsa etablert nasjonalt samarbeid (se punkt 5).

5. Kompetansetjenesten har i Igpet av det siste aret tatt initiativ til mgter med
representanter fra de ulike helseregioner og spilt en aktiv rolle a fa ferdgstilt et felles
kvalitetsregister for fremtidig klinisk forskning. Noen av prosjektene er allerede i gang med a
inkludere pasienter. Det er na i ferd med a bli etablert 4 lokale kvalitetsregistre med
overlappende registrering. Disse vil kunne vaere viktige premissleverandgrer for et senre
nasjonalt register som onmfatter flere institusjoner.

Punkt 6. NKSL har gjennom etableringen av en masterutdanning bidratt vesentlig til a spre
kompetanse til flere helseprofesjoner. Det gjenstar imidlertid en plan far a spre kompetanse
til relevante kliniske avdelinger ved mindre sykehus og til fgrstelinjen. Referansegruppen
foreslar at tjenesten arrangerer et seminar/mgte med referansegruppen der tjenesten
redegjg@r for sin plan for kompetansespredning (malgruppe, innhold, midler) og far
tilbakemelding/korreksjon fra referansegruppen. Dette bgr helst skje ila fgrste halvar 2017.







