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Mandat for nasjonalt senter for sjeldne diagnoser

Bakgrunn

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD) ble etablert 01.01.2014 som en
nasjonal tjeneste for & samordne alle kompetansesentrene for sjeldne diagnoser i Norge.
Kompetansesentrene i den nasjonale tjenesten omfatter per 1.12.2024:

e Frambu kompetansesenter for sjeldne diagnoser - Stiftelse

o Nasjonalt kompetansesenter for porfyrisykdommer - NAPOS - Haukeland
universitetssjukehus

o Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser - NK-SE - Oslo
universitetssykehus

e Nevromuskuleert kompetansesenter - NMK - Universitetssykehuset Nord-Norge *

e NevSom - Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og
hypersomnier - Oslo universitetssykehus

o Norsk senter for cystisk fibrose - NSCF - Oslo universitetssykehus

o Senter for sjeldne diagnoser - SSD - Oslo universitetssykehus

o TAKO-senteret - Nasjonalt kompetansesenter for oral helse ved sjeldne diagnoser -
Lovisenberg Diakonale Sykehus

e TRS kompetansesenter for sjeldne diagnoser - Sunnaas sykehus **

» Fellesenheten for de ni sentrene ligger pa Oslo universitetssykehus, Ulleval, og
betjener bl.a. Sjeldentelefonen 800 41 710.

* Enhet for medfedte og arvelige nevromuskulere tilstander (EMAN) ved OUS er tilknyttet
NKSD gjennom Nevromuskulert kompetansesamarbeid 1 egen samarbeidsavtale. **Nasjonalt
fagnettverk for dysmeli har en koordinator ved Oslo universitetssykehus og samarbeider med
TRS pé Sunnaas.

NKSD har samordnet virksomhetens aktivitet etter forskrift 1706 m/veileder.

Det ble pa oppdrag fra Helse- og omsorgsdepartementet (HOD) i 2022 nedsatt et interregionalt
arbeid, ledet av Helse Ser-Ost RHF, for & utrede hvordan man best kunne tilrettelegge for
raskere og mer likeverdig tilgang til utredning, diagnostikk og heyspesialisert behandling i
spesialisthelsetjenester for pasienter med en sjelden tilstand.

Det ble fra departementets side lagt til grunn at NKSD som nasjonal kompetansetjeneste,
finansiert og styrt gjennom forskriftsregulering, skulle avvikles. Samtidig ble det lagt til grunn
at fagmiljo og kompetanse skulle viderefores da det tar tid & samle og bygge opp kompetanse
pa et sé bredt omrdde med mange og sjeldne diagnoser. I utredningsarbeidet ble det derfor lagt
til grunn at en nasjonal overbygning fortsatt behoves for & ivareta kompleksiteten og helheten
pa sjeldenfeltet.


http://www.frambu.no/
http://napos.no/
https://oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonalt-kompetansesenter-for-sjeldne-epilepsirelaterte-diagnoser
https://unn.no/nmk
https://www.nevsom.no/
https://www.nevsom.no/
https://oslo-universitetssykehus.no/nscf
https://oslo-universitetssykehus.no/ssd
http://tako.no/
http://sunnaas.no/trs
https://oslo-universitetssykehus.no/Sjeldnediagnoser
https://oslo-universitetssykehus.no/eman
https://oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/ortopedisk-klinikk/ortopedisk-avdeling-rikshospitalet/nasjonalt-fagnettverk-for-dysmeli
https://oslo-universitetssykehus.no/avdelinger/ortopedisk-klinikk/ortopedisk-avdeling-rikshospitalet/nasjonalt-fagnettverk-for-dysmeli

Utredningsarbeidet ble oppsummert 1 en rapport til HOD hesten 2023, se vedlegg. Denne
rapporten inneholder innsatsomrader og konkrete tiltak som er godt forankret hos fagmiljo og
brukere, og benyttes som planleggingsgrunnlag for nytt nasjonalt senter sitt arbeid. Rapporten
omtales 1 det folgende som helseregionenes sjeldenrapport.

Avvikling av NKSD og opprettelse av nasjonalt senter for sjeldne diagnoser

Fra 31.12.2024 skal NKSD avvikles som nasjonal kompetansetjeneste gjennom
forskriftsregulering. Fra 1.1.2025 skal aktiviteten til det avviklede NKSD viderefores som en
nasjonal ressurs gjennom et nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, justert 1 trdd med foringer i
dette mandatet. Se ogsa Rutine for etablering av nasjonale sentre i spesialisthelsetjenesten.

Formal og malgruppe

Formél med Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser er 4 bygge kompetanse og spre kunnskap
gjennom blant annet faglige nettverk, delte stillinger med aktuelle klinikker og samhandling
med tjenesteapparatet som har behandlingsansvar for pasienter med sjeldne diagnoser.

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser skal tilrettelegge sin virksombhet slik at den understotter
likeverdig og rask tilgang til utredning, diagnostikk, behandling og oppfelging av personer
med sjeldne diagnoser 1 spesialisthelsetjenesten.

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser skal ha tjenesteytere i1 helse- og omsorgssektoren som
hovedmaélgruppe for sin kunnskapsspredning, men samtidig serge for samordnet og oppdatert
informasjon som kan benyttes av brukerne selv, deres parerende og andre relevante aktorer.

Kontakt med brukere er viktig for & utvikle tjenestetilbudet. Kompetansebygging gjennom
brukerrettet aktivitet ma planlegges, gjores systematisk, dokumenteres og gjores tilgjengelig
for at flere skal kunne fa hjelp, se omtale under av diagnosegrupper.

Omstillingsarbeid og lepende drift

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser vil fra opprettelsen av vare 1 en omstillingsfase parallelt
med & skulle serge for lopende drift av de ulike kompetanseenhetene som herer inn under
senteret.

I helseregionenes sjeldenrapport beskrives ni innsatsomrader. Oppfelging av innsatsomriddene
faller dels innenfor og dels utenfor senterets ansvarsomrade. Senteret skal i lopet av forste
halvar 2025 utarbeide en handlingsplan for oppfelging av innsatsomradene der initierings- og
oppfelgingsansvaret tilligger tjenesten selv, og synliggjere hvordan tjenesten kan bidra med
faglige ressurser pa innsatsomradene hvor oppfelgingsansvaret ligger utenfor.

Dette ma skje 1 dialog med RHF-enes servicemiljo for nasjonale tjenester, nettverk og sentre.
Handlingsplanen revideres drlig eller ved behov, og mé ogsa ses i lys av resultatene som
forventes & komme fra det europeiske myndighetssamarbeidet JARDIN.

Innsatsomréde 2, om hvordan flere diagnoser kan inkluderes ved & gradvis dreie aktiviteten

fra et system med fokus pé enkeltdiagnoser til et system som ivaretar storre sykdomsgrupper,

skal gis serskilt prioritet. Det innebarer en gjennomgang av ansvarsomradene til alle de

tilherende kompetanseenhetene for & finne frem til en hensiktsmessig arbeidsfordeling,

herunder navngiving av de ulike enhetene som gjenspeiler ansvarsomradet. Som hjelp 1 dette
2-


https://nor01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-vest.no%2F499f57%2Fsiteassets%2Fdocuments%2Fhelsefagleg%2Fsamarbeid%2Frhf-enes-servicemiljo%2Frutiner-nasjonale-sentre.pdf&data=05%7C02%7CToril.Orrestad%40helse-sorost.no%7C404afdcd524d4abda93a08dca248fda7%7C7f8e4cf071fb489ca3363f9252a63908%7C0%7C0%7C638563682609844660%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=fy%2B9cjDB3Hcqzz3LaybOk5H5XgmbrDwgrEnGG29nD4Q%3D&reserved=0
https://jardin-ern.eu/

omstillingsarbeidet vil senteret ha en styringsgruppe utgatt fra de fire eierne, hvor ogsa
brukerrepresentanter deltar.

Styring og finansiering

De nasjonale kompetansesentrene som NKSD omfatter per 2024, er alle med unntak av
Frambu knyttet til et helseforetak, som igjen er plassert i ulike helseregioner. Det gjores ingen
endring 1 denne plasseringen.

Den samlede gkonomiske rammen for tidligere NKSD viderefores til nasjonalt senter for
sjeldne diagnoser. Nye tjenestetilbud ma komme som folge av omstillinger og eventuelle
frigjorte midler innenfor navarende rammer.

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser v/Oslo universitetssykehus HF er ansvarlig for 4 sende
arsrapport til Helse Ser-@Ost RHF. Det regionale helseforetaket gjennomgar arsrapporten, via
RHF-enes servicemiljo, for den legges fram for interregionalt fagdirektormete.

Styringsgruppe

Det opprettes en midlertidig styringsgruppe for & understotte omstillingsarbeidet, se punkt om
omstillingsarbeid. Styringsgruppen bestdr av representanter for eierne, de fire helseregionene,
en representant fra regionalt brukerutvalg og en representant fra Funksjonshemmedes
Fellesorganisasjon (FFO). Leder av senteret legger frem utkast til handlingsplan for
styringsgruppen og eventuelle saker til drefting og avklaring.

Styringsgruppen innvirker ikke pa etablert administrativ styringslinje og strukturer som
ivaretas gjennom RHF-enes servicemiljo for nasjonale tjenester, nettverk og sentre, men er en
midlertidig understettende instans 1 omstillingsperioden.

Faglig referansegruppe

Det oppnevnes en faglig referansegruppe for Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, med
formal og sammensetning som beskrives 1 Rutine for etablering av nasjonale sentre i
spesialisthelsetjenesten.

Evaluering

Etter 5 &r skal RHF-ene 1 fellesskap gjore en evaluering av senteret og gjere en vurdering av
om mandat og tilskudd skal videreferes. Evalueringen skal omfatte aktivitet, kvalitet,
oppnadde resultater og nasjonal betydning samt referansegruppens tilbakemeldinger.
Ansvarlig RHF har ansvar for at slik evaluering og vurdering gjennomferes 1 samarbeid med
alle regioner.

Vedlegg:

Helseregionenes sjeldenrapport


https://nor01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-vest.no%2F499f57%2Fsiteassets%2Fdocuments%2Fhelsefagleg%2Fsamarbeid%2Frhf-enes-servicemiljo%2Frutiner-nasjonale-sentre.pdf&data=05%7C02%7CToril.Orrestad%40helse-sorost.no%7C404afdcd524d4abda93a08dca248fda7%7C7f8e4cf071fb489ca3363f9252a63908%7C0%7C0%7C638563682609844660%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=fy%2B9cjDB3Hcqzz3LaybOk5H5XgmbrDwgrEnGG29nD4Q%3D&reserved=0
https://nor01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-vest.no%2F499f57%2Fsiteassets%2Fdocuments%2Fhelsefagleg%2Fsamarbeid%2Frhf-enes-servicemiljo%2Frutiner-nasjonale-sentre.pdf&data=05%7C02%7CToril.Orrestad%40helse-sorost.no%7C404afdcd524d4abda93a08dca248fda7%7C7f8e4cf071fb489ca3363f9252a63908%7C0%7C0%7C638563682609844660%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=fy%2B9cjDB3Hcqzz3LaybOk5H5XgmbrDwgrEnGG29nD4Q%3D&reserved=0

