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1 Samarbeidsparter

Denne avtalen er inngatt mellom
o Nevromuskulzert kompetansesenter (NMK)

NMK er administrativt underlagt Nevro- hud og revmatologisk avdeling, Nevro- Ortopedi- og
Rehabiliteringsklinikken i Universitetssykehuset Nord-Norge (UNN) — Tromsg. NMKs senterleder
representerer kompetansetjenestetilbudet til personer med sjelden nevromuskulzere tilstander i
Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD) sin ledergruppe.

e Enhet for medfgdte og arvelige nevromuskulare tilstander ved OUS (EMAN)

EMAN er administrativt underlagt Nevrologisk avdeling, Klinikk for kirurgi og nevrofag i Oslo
universitetssykehus {QUS)

EMAN er tilknyttet NKSD gjennom NMK-samarbeidet.
e Frambu senter for sjeldne diagnoser

Frambu er en privat stiftelse med driftsavtale med Helse Sgr-@st, og inngar som et av sentrene i
NKSD. Nar det gjelder diagnosene som inngér i NMK-samarbeidet, representeres de i NKSDs
ledergruppe gjennom NMKs senterleder.

2 Bakgrunn

e Helsedirektoratets initiativ til avklaring

I 2005 ble det nedsatt en arbeidsgruppe med representanter for Frambu og NMK samt
brukerorganisasjonen Foreningen for Muskelsyke (FFM). Arbeidsgruppen ble ledet av Sosial- og
helsedirektoratet. Mandatet var a utrede i forhold til aktuelle diagnoser og eventuell
funksjonsfordeling og plassering av hovedansvar for brukergruppen ved enten Frambu eller NMK.
Begge sentrene hadde tilbud til brukergruppen. Rapporten konkluderer med flere mulige Igsninger,
og ber om mer utredning™

Rapporten ble fremlagt for Radgivende utvalg for sjeldne og lite kjente funksjonshemninger
(30.10.2006)”" og det ble foreslatt at NMK skulle vaere kompetansesenteret for personer med

sjeldne nevromuskulaere diagnoser.?

e Evaluering av nasjonale tjenester | Norge

1 2008 ga HOD i oppdrag til Helse Vest RHF a lede de regionale helseforetakenes gjennomgang av
nasjonale tjenester i Norge. Ett av de spesielle omradene som skulle giennomg3s var
kompetansesentre for medfgdte muskelsykdommer. De bygde videre pd utredningsarbeidet som var
gjort av Helsedirektoratet i 2005 — 2007, men tok ogsa med "Kompetansesenter for medfgdte
muskelsykdommer” ved OUS i sin vurdering.



Gruppen leverte rapporten sin i mai 2009 og konkluderte med at det skulle vzere kun ett nasjonalt
kompetansesenter for personer med medfgdte muskelsykdommer, og ansvaret for det skulle vare
ved Universitetssykehuset Nord-Norge HF. Man anbefalte samtidig at man opprettet et fagnettverk
med bistillinger i regionene slik at det ble god ivaretakelse av brukere i hele landet. Det var naturlig
at representanter fra kompetansesenteret ved OUS inngikk i et slikt fagnettverk.

e Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser

Etter de regionale helseforetakenes gjennomgang og anbefalinger i forhold til de nasjonale
tjenestene, bestemte HOD seg for & organisere alle kompetansesentrene for sjeldne
funksjonshemninger i en samlet nasjonal kompetansetjeneste®™, og Prosjekt etablering av nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser® startet opp i 2013 for & utrede pa hvilken mite denne
nyorganiseringen skulle skje.

NKSD ble operative fra januar 2014.

Spgrsmalet om avklaring i forhold til hvordan kompetansesenteransvaret for medfgdte
nevromuskulzere tilstander skulle ivaretas ble delegert til Helse Sgr-@st sammen med ansvaret for
sjeldensentrene. Fra hgsten 2013 til sommer 2014 foregikk mgter for & gi avklaring. Helse Sgr-@st
avgjorde i mars 2014 at det daveerende senteret ved OUS Rikshospitalet skulle fortsette sin
virksomhet, men "ikke som selvstendig nasjonal kompetansetjeneste, men inngd faglig og
innholdsmessig samarbeid med NMK”. “Frambu viderefgrer ogsé sine tilbud til barn med
nevromuskuleere sykdommer i samarbeid med NMK, men det overordnede ansvaret for denne
pasientgruppen ligger pé NMK. De aktuelle enhetene samarbeider under ledelse av NMK...om
hvordan samarbeidet best mulig kan gjennomfgres i praksis og hvordan ulike diagnoser kan ivaretas
best mulig samlet sett. Det forutsettes at ingen pasienter som faller inn i disse diagnosegrupper
mister sitt tilbud og at dagens tilbud som minstemdl viderefares. Alle ansatte beholder sin ansettelse
og fysiske plassering der de er i dag, dvs det gjennomfgres ingen administrative endringer”

3 Formal
Hovedformal med samarbeidsavtalen er @ sikre et baerekraftig, likeverdig og effektivt
landsdekkende kompetansetjenestetilbud til brukere med sjeldne nevromuskulzre diagnoser,
deres pargrende, helsetjenesten og andre tjenesteytere.

4 Partenes ansvar og oppgaver
Partene i NMK-samarbeidet skal:

Opptre overfor brukerne som et samlet og koordinert tilbud
Samarbeide nzert med brukerorganisasjoner i saker der det er behov

Gi tilrettelagt, kunnskapsbasert informasjon innen fagfeltet til de instanser og enkeltpersoner som
har behov for det

Utnytte synergieffekter i samarbeidet til G lage et helhetlig og kvalitativt godt tilbud til flere personer
med sjeldne nevromuskulzere sykdommer



Anerkjenne hverandres forskjellige kompetansefelt og samarbeide for & gi god og hensiktsmessig
veiledning til brukerne og lokale tjenesteytere

Samarbeide til beste for brukere i alle helseregioner gjennom & knytte kontakter og bygge fagnettverk

Samarbeide med de andre sjeldensentrene og andre aktuelle kompetansetjenester for & gi et
velfungerende system til beste for brukere med sjeldne diagnoser

Samarbeide om utvikling av Muskelregisteret til et fullverdig kvalitetsregister og informere om
registeret pd alle kurs og konferanser som arrangeres innen fagfeltet

4.1 Frambu
Frambus ansvar og oppgaver i NMK-samarbeidet er:

e bidra til @ bygge opp og formidie kompetanse til vdre malgrupper gjennom bruker- og
fagkurs

e giveiledning til tjenesteytere om enkeltbrukere etter sgknad
e bidra med veiledning og oppbygging av faglige nettverk

e bidra til kunnskapsspredning gjennom dokumentasjonsarbeid om sjeldne medfgdte
nevromuskulzere diagnoser

e bidra til fagutvikling med fokus pa forskningsbasert kunnskap
e deltai ulike forsknings- og utviklingsprosjekter.

Frambus virksomhet vil ha en kunnskapsbasert tilnaerming og gjennom slik praksis vil
fagpersoner ved Frambu skaffe seg kunnskap og erfaring om diagnosene og om utfordringer
knyttet til det 3 leve med en diagnose gjennom hele livet.

Frambu vil, i samarbeid med de andre aktgrene i NMK-samarbeidet, bidra til langsiktig
planlegging av tjenester til malgruppene slik at tilbudet blir oversiktlig, forutsigbart og n&r
dem som trenger det mest. Tjenestetilbudet er landsdekkende og vi vil arbeide for & sikre et
likeverdig tilbud uavhengig av bosted og gjennom hele livslgpet.

Frambu har ikke oppgaver knyttet til & diagnostisere eller gi medisinsk behandling, kontroll
og oppfalging.

4.2 Enhet for medfgdte og arvelige nevromuskulare tilstander , EMAN(QUS)
EMANS ansvar og oppgaver i NMK-samarbeidet er:

e Taimot pasienter, bade barn, ungdom og voksne til utredning og eventuell
behandling bade fra Helse Sgr-@st, men ogsa fra resten av landet der utredning lokalt
ikke har fgrt frem.

e  Fremme generell kunnskap om diagnostikk og behandling av pasienter som henvises
til OUS. Dette gjpres regelmessig gjennom lokale fagmgter med deltagelse av
aktuelle pasienter og tverrfaglig diskusjon ogsa med andre enn ansatte i EMAN om
videre tiltak.



Fremme kunnskap om de samme forhold for hele landet ved & arrangere
regelmessige diagnostiske videokonferanser, 3-4 arlig, med deltagelse fra alle
helseregioner.

Ha et szerlig ansvar for diagnostikk og oppfglging samt formidling av kunnskap om
barn innenfor dette feltet

Opprettholde og utvikle vart internasjonale nettverk for & fremme gkt kunnskap
bade innad i EMAN og i NMK-samarbeidet

Formidle kunnskap til helsepersonell og andre faggrupper om sjeldne
nevromuskulzere tilstander gjennom deltagelse pa ulike fagkurs samt i
grunnutdanningen av helsepersonell,

Reise ut og radgi andre avdelinger innenfor diagnostikk og behandling bade generelt
og i forbindelse med enkeltpasienter, spesielt innenfor barnefeltet

Arrangere Fagmedisinske kurs koordinert med og fortrinnsvis i samarbeid med de
andre i NMK-samarbeidet

Stimulere til, og selv drive aktiv forskning pa pasienter med disse tilstandene bade
lokalt, innenfor NMK-samarbeidet og sammen med FFM.

Delta i utprgvende studier av behandling der det ligger til rette for det.

Formidle kunnskap til brukere og pargrende koordinert med NMK-samarbeidet blant
annet gjennom faglig oppdaterte nettsider

Delta i kurs for brukere og pargrende som arrangeres av de andre enhetene i NMK-
samarbeidet

Bidra til 3 bedre tilbudet for pasientgruppen i forhold til rehabilitering og fysioterapi.

Nevromuskulaert kompetansesenter (NMK)

NMK har overordnet ansvar for kompetansetjenestetilbudet til personer med medfgdte
nevromuskulzere tilstander. Medisinsk faglig ansvarlig for Norsk register for arvelige og medfadte
nevromuskulaere sykdommer skal ha stillingstilknytning til NMK

A ha overordnet ansvar for NMK-samarbeidet innebzerer:

Rapportere til ledergruppen i NKSD
Representere NMK-samarbeidet i NKSD-sammenheng

Serge for & informere enhetene og senterrddet om NKSDs vedtak og andre aktuelle
saker som drgftes



Innspill fra enhetene om videre utvikling av NMK-samarbeidet drgftes og beslutning
tas

e Involvere NMKs senterrad i de oppgaver som radet har

e Tainitiativ for at NMK-samarbeidet skal oppfylle malet om vare et samlet koordinert
tjenestetilbud til beste for brukere over hele landet

e Ha en naer kontakt med relevante brukerorganisasjoner

e Skape en god arena for samarbeid og faglige diskusjoner med de andre enhetene 0g
med andre fagmiljg i landet

e Lede virksomhetsplanleggingen i NMK-samarbeidet

e Respektere enhetenes selvstendige stilling i NMK-samarbeidet

e Ved uenighet blant enhetene, bringes spgrsmal opp til NKSDs ledelse
NMKs ansvar og rolle i NMK-samarbeidet er:

e Agitilbud om spesialisert diagnostisk utredning til personer med mistanke om arvelig
nevromuskulzer tilstand

e Informere aktuelle brukere om nye tilbud om behandling

e Overlege i nevrologi ved nevro-, hud og revmatologisk avdeling og Nevromuskulaert
kompetansesenter ved UNN har medisinsk faglig ansvar for Muskelregisteret

e |Initiere og samarbeide i forskningsprosjekter som er relevante

e  Gitilbud om nevromuskulaer bevegelsesterapi til personer med arvelig nevromuskulare
tilstander, og veiledning om egentrening og oppfgliging hos lokal fysioterapeut

e Bidra til 4 bygge gode tilbud for brukere ved private rehabiliteringssentre 0g
helsesportssentre

e Tilby & arrangere kurs i samarbeid med lokal spesialisthelsetjeneste i alle helseregioner

e Arrangere nasjonale/internasjonale Fagkonferanser om nevromuskulzere sykdommer hvert
annet dr og holde kontakt med internasjonalt nettverk

e Satse pa utvikling av e-helsetjenester i samarbeid med andre kompetansemiljger
e 3 vaere en koordinerende og samlende informasjonssentral for NMK-samarbeidet

o A utgi trykte og digitale publikasjoner



5 @vrige forhold
NMK-samarbeidet sin virksomhet skal fglge mandatet gitt i forskriften som gjelder for nasjonale
kom petansetjenester‘g’, og vedtak i NKSDs ledergruppe.

5.1  Virksomhetsplan for NMK-samarbeidet

Hvert ar skal det utarbeides en virksomhetsplan for NMK-samarbeidet for pafglgende &r. Planen
fplger malen som gjelder for alle kompetansesentre i NKSD. Virksomhetsplaner for de enkelte
enhetene i NMK-samarbeidet sys sammen til en plan som godkjennes i NKSDs ledergruppe. Arbeidet
med virksomhetsplanen starter ndr Frambu starter planlegging av sin kursplan, og samordnes og
redigeres til et forslag til virksomhetsplan som behandles i NMKs senterrad fgr godkjenning.
Prosessen skjer innen frister satt av NKSD.

Dersom partene i samarbeidet ser det som hensiktsmessig a fokusere pd spesielle satsings omrader
og mer langsiktige planer, kan det med fordel synliggjgres i den arlige virksomhetsplanen.

5.2  Arsra pporter
Arsrapportering ivaretas etter retningslinjer fra NKSD. Rapporteringen skal samlet gjenspeile
virksomheten i NMK-samarbeidet.

5.3  NMKs senterrad

NMKs senterrdd bestar av representanter fra alle tre enheter, det nasjonale ”Muskelregisteret”,
relevante forskningsmiljger og de to helseregionene som ikke er representert i NMK-samarbeidet.
Det er to brukerrepresentanter fra FFM i senterradet.

Senterradet gir rad til alle enheter og til NMK som leder samarbeidet.
Senterrddet er nd ledet av representant for brukerorganisasjonen Foreningen for Muskelsyke (FFM).

NMKs senterleder er sekretzer for radet.

5.4  Norsk register for arvelige og medfgdte nevromuskulaere sykdommer

Alle enheter i NMK-samarbeidet jobber sammen med a gke dekningsgraden i registeret slik at
intensjonene med registeret kan realiseres. Kvalitetsregisteret har en styringsgruppe der alle
helseregioner og FFM er representert. Registerdata publiseres i egne drsrapporter pa registerets
websider. Mdlet er at data fra registeret kan brukes til forskning og bidra til overvékning og
formidling av behandlingsresultater.

Norsk register for arvelige og medfgdte nevromuskulaere sykdommer (Muskelregisteret) er et
nasjonalt kvalitetsregister som eies av Helse Nord og drives fra Universitetssykehuset Nord-Norge HF
(UNN). Driftsansvar ligger i registerenheten ved Fag og forskningssenteret ved UNN.

6 Avtalens varighet - evaluering
Avtalen gjgres gjeldende for 2 ar i f@rste omgang. Ved avtaletidens utlgp gjennomfgres en evaluering
der brukerorganisasjonen, partene og NKSDs ledelse deltar. NKSDs ledelse tar stilling til revidering av
avtalen og hvilke punkter som ma endres.
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