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Senterradet for NMK - referat
Mgtetema: Senterrddsmgte for NMK

Dato mgte: mandag 10.06.2024, kl.10:00-15:00
Sted: Radisson RED Gardermoen

Tilstede: Patricia Melsom (FFM, leder av Senterradet), Simen Stokke (leder Frambu), Solvor
Sandvik Skaar (Frambu), Kristin @rstavik (leder EMAN), Hanne L. Fossmo (EMAN), Anders
Pedersen Arnes (NORNMD), Kristin Nielsen Varhaug (Helse Vest), Rune @stern (Helse Midt-
Norge), Cathrine Ramberg (NMK), Andreas Rosenberger (senterleder NMK, sekreteer i
senterradet), Stein Are Aksnes (leder NKSD) sak 7-9

Meldt forfall: Rolf Inge Ambjgrnsen (FFM), Sean Wallace (barnefeltet)

Dagsorden
Sak 7/2024 Godkjenning av innkalling og referat fra forrige mgte.
Sak 8/2024 Oppdragsdokument 2024 til Helse Sgr-@st RHF. Orientering om status

v/Andreas Rosenberger

- Deregionale helseforetakene jobbet fra nyttar 2022 til september 2023 med a
organisere arbeidet kalt «Prosjekt organisering av Sjeldenfeltet». Saken er
tidligere diskutert i senterradsmgter fra 2021-2023

- Rapporten ble etter noe forsinkelse overlevert til Helse- og
omsorgsdepartementet 16.0kt 2023. Helse Sgr-@st RHF fikk videre denne saken
til oppfglging i Oppdragsdokument 2024.

-l oppdragsdokument 2024 star det: «De regionale helseforetakene skal, under
ledelse av Helse Sgr-@st RHF, falge opp rapport om forbedring av tilbudet til
pasienter med sjeldne tilstander. Oppgavene er bl.a. d etablere et nasjonalt senter
for sjeldne diagnoser, etablere regionale utredningsmiljger og samordne
oppfolgingen med det europeiske JARDIN samarbeidet, i trdd med forslagene i
rapporten. Helse Sgr-@st RHF skal ogsd lede arbeidet med utredning av et
eventuelt nasjonalt register for sjeldne diagnoser, i samarbeid med
Helsedirektoratet og FHI. Forslag til innhold og organisering av registeret, samt
juridiske, gkonomiske, administrative og personellmessige konsekvenser skal
framga av utredningen.»

- HS@ RHF har gitt en forelgpig «lgypemelding» i ledermgte til NKSD den
27.05. Prosessen rigges pa en mate

= Detvil lages et helt nytt mandat for nasjonalt senter for sjeldne
diagnoser. Ledergruppen og sentrene i dagens NKSD kommer til &
involveres i prosessen, og er bedt om @ komme med innspill til hva
sentrale momenter i et slik mandat bgr vaere. Dette skal diskuteres pa
heldagsmgte i ledergruppa i NKSD 17.06. Det er forventet at HS@ far
tilsendt innspill i etterkant av dette, og kan mgte til diskusjon over
sommeren. Tidsperspektivet for endringer er fortsatt endringer fra
01.01.25.

= A etablere regionale utredningsmiljger er fortsatt en sentral oppgave,
og dette oppdraget er gitt til fagdirektgrene i ulike RHF. Det er ikke
planlagt en nasjonal konsensus, regionene handterer selv hvordan de
gnsker a rigge en slik prosess.



https://www.unn.no/fag-og-forskning/kompetansetjenester-og-sentre/nevromuskulert-kompetansesenter/nmks-senterrad/
https://www.regjeringen.no/contentassets/bd8a11644b744dec8a8dc452794000e4/oppdragsdokument-2024-helse-sor-ost-rhf-2601.pdf
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Innspill til saken:

FFM og senterrddet er bekymret for signalene om at regionene selv handterer
opprettelsen av utredningsmiljger, bade fordi det er uklart hva innholdet skal
veere, men ogsa fordi mangel pa nasjonale fgringer gjgr at Sjeldenstrategiens
visjon om likeverdige tilbud mindre oppnaelige. Det finnes per i dag ulikheter i
tjenestetilbudet i regionene, og det anses ikke som at prosessen som na
skisseres kan bedre dette.

Det er ingen tvil om at drift av nasjonale referansenettverk blir en sentral
oppgave i fremtidens struktur. Disse kan og bgr speile ERN-nettverkene pa en
naturlig mate, men ett ERN kan pa noen felt matte kreve flere referansenettverk.
Pa det nevromuskulaere feltet er Norsk nevromuskulaert kompetansesamarbeid
godt strategisk plassert, og endringene vil kanskje ikke bli omfattende.

Jmf. Arbeidet med nytt mandat og organisering er det naturlig a se pd om andre
kompetansetjenester skal innlemmes i fremtidens nasjonale senter. Det er
hensiktsmessig at EMAN blir plassert i fremtidens struktur, men denne typen
lgsninger og oppdrag ma skapes og foreslas av sjeldenmiljget selv. Det er til slutt
HS@ RHF i samarbeid med andre (OUS HF eks.) som beslutter.

Vedtak: Senterddet vil informeres og inviteres inn i diskusjonen i prosessene som
vil foregd parallelt med arbeidet i HS? RHF.

JARDIN-prosjektet. Hva er det, og hvilke betydning far det? v/Stein Are
Aksnes

Bakgrunn ved Stein Are Aksnes:

[ARDIN er et trearig EU-finansiert prosjekt som lgper fra feb/mars 2024 tom
feb/mars 2027. Helse Sgr-@st RHF er sakalt ansvarlig myndighet, mens
Helsedirektoratet og OUS HF (NKSD) er tilknyttede enheter. NKSD-arbeidet
ledes av Stein Are Aksnes, og flere i staben i NKSD-fellesenheten har frikjgp for
personmaneder som legges ned i arbeidet. Toril Orrestad leder det norske
arbeidet i HS@ RHF.

Arbeidet er delt opp i ulike arbeidspakker (WP), der noen er obligatoriske for
alle. Mdlet er & integrere ERN-strukturene i de ulike medlemsstatenes
helsevesen pa en baerekraftig mate.

WP1-4 er administrative og obligatoriske for alle

WP5 handler om nasjonale styringsmodeller for ERN. Her skjer det ogsa mye
nasjonalt per i dag jmf. prosessene i sak 8, sa det er viktig a ikke «vente pa» hva
som WP5 ender opp med, da vi trenger en nasjonal lgsning i Norge fgr 2026.
WP6 er rettet mot hvordan henvisninger til ERN skal gjgres. Alt arbeid og alle
anbefalinger i denne gruppen vil komme til Norge ogsa. Dette er arbeid som
ogsa star pa agendaen i behovet for videreutvikling for Nasjonalt
referansenettverk nevromuskulzere sykdommer (sak 10).

WP7 skal kartlegge allerede eksisterende nasjonale strukturer, da spesielt
nasjonale fagnettverk av ulik art.

WP8 handler om datadeling og utfordringer knyttet til dette, bade for registre
men ogsa CPMS ol.

WP9 skal identifisere nasjonale stgttesystemer i de ulike landene. I Norge vil
dette vaere avhengig av servicemiljgene som na har blitt opprettet.

Det er ogsa opprettet en stgttegruppe med ressurspersoner fra eksisterende
ERN-arbeid. Her er fire sentrale fagpersoner involvert, blant annet Kristin
@rstavik og Gunnar Houge.


https://www.oslo-universitetssykehus.no/fag-og-forskning/nasjonale-og-regionale-tjenester/nasjonal-kompetansetjeneste-for-sjeldne-diagnoser/oppstart-av-jardin-samarbeidet/
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Arbeidet er forankret i AD-mgte i RHF-ene, samt i interregionalt
fagdirektgrmgte.
Innspill til saken
Det vil veere viktig a falge ressurs- og tidsbruk helt ned pa seksjonsniva, og
huske pa a sette fokus pa behovene. Servicemiljgene kan ikke sikre medisinsk
innhold, det ma avgis rom til 4 arbeide med dette.
Datadeling er ogsa et sentralt moment. Det kan oppleves som at Norge er
spesielt strikte, men flere land i Europa har strengt regelverk (eks. Frankrike),
og dette er en utfordring som ma lgses.
Det avklares at det ikke legges opp til én felles registerlgsning pa tvers av ERN.
Ved videreutvikling av det nasjonale nettverket innen det nevromuskulare
feltet, vil det veere viktig a se til WP-beskrivelsene i eks. WP7 og WP9 som ledd i
arbeidet.
Vedtak: Saken tas til orientering

Organisering av Nasjonalt referansenettverk nevromuskulaere
sykdommer. Hvordan videreutvikle og styrke deltakelse? v/Andreas
Rosenberger

Bakgrunn:
Sjeldenutredningen og videre oppfglgingsarbeid har et sterkt fokus pa
opprettelse av Nasjonale Referansenettverk (NRN) som skal speile nettverkene i
ERN.
Ledet av EMAN, har Norsk nevromuskuleert kompetansesamarbeid siden 2014
arrangert nasjonale videokonferanser for det nevromuskulzere fagnettverket
nasjonalt fire ganger arlig. Dette nettverket danner et godt utgangspunkt for
videreutvikling.
Det har blitt utviklet en prosjektsgknad til NKSDs Fond for videreutvikling
(midlene pt. fryst av HS@ som ledd i prosessen knyttet til endringer av
sjeldenfeltet). I sgknaden skisseres gnsket videreutvikling av nettverket.
Sentrale momenter som det bgr jobbes videre med er:
= Formalisering av nettverket gjennom avtaler med relevante HF.
= Subgruppe for leger fra barne- og voksenfeltet som har spesifikt fokus
pa diagnostikk og nye behandlingsmetoder. Videreutvikling av
allerede eksisterende grupper.
= Multidisiplineer undergruppe som speiler ERN-gruppen
«Multidisciplinary Management and Care».
= Undergruppe knyttet til forskning- og utviklingsarbeid.
= Ny struktur pa de nasjonale videomgtene med egne tider for de ulike
undergruppene
= Fysiske nettverksmgter en gang arlig. Fortrinnsvis i regionene uten
deltakelse i Norsk nevromuskuleert kompetansesamarbeid per i dag
(Helse Vest og Helse Midt-Norge).
= Felles oppmeldinsrutiner nasjonalt og internasjonalt til ERN (via

CPMS).

= Styrke brukermedvirkning og forankring i nettverket gjennom FFM-
representasjon.

= Sentral styringsgruppe som har ansvar for utvikling og styring av
nettverket.

Innspill til saken
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Det er et sentralt moment at fagpersoner far tid til & delta pa mgtene.
Senterrddet diskuterer hvorvidt det er gnskelig/mulig at fagpersoner deltar pa
hele eller deler av mgtene. For kunnskapsspredning er hele mgtet gnskelig,
men i klinisk praksis vil det veere ngdvendig for mange a delta pa det som er
spesifikt for eget interessefelt.
Sekundeerlinjene ma kunne diskutere seg imellom, og kanskje er det andre
behov mellom store og sma HF. Ma finne hovedmomentene som man gnsker at
dette nettverket skal tilby. Ma bli bedre pa a rapportere tilbake og involvere
den som fprst sa pasienten i et HF (og sa eventuelt henviste videre). Disse kan
inviteres inn ved diskusjon av aktuelle case. Dette som ogsa en viktig mate a
spre kunnskap.
Det er ogsa viktig a skjele til og invitere ulike tverrfaglige miljger i Norge. Eks.
vil barne- og voksenhabiliteringene vere naturlig a involvere i sterkere grad.
Det kan ogsa styrke motivasjon og interesse for deltakelse om alle relevante HF
far et tilbud, men ikke ngvendigvis ma delta pa alle deler av en
netterksaktivitet.
Diskusjoner rundt hva som kan Igses lokalt, og hva som ma utredes sentralt vil
veere viktig. FFM skulle gjerne sett en minste felles norm fra EU, men fra
fagpersperspektivet vil det vaere vanskelig med «one size fits all» og én
ressurspakke.
Registerets (NORNMD) funksjon bgr ogsa ses pa, da det kan ha en fremtidig
rolle innen diagnostikk og oppfglging. Kliniske miljger vil kunne fa en del
relevante data etter hvert.
Ofte foregar mye saker gjennom «mail-loops» mellom fagpersoner. Noen av
disse som spesielt interessante for laering bgr kunne meldes opp, bade ved
avklarte og uavklarte situasjoner.

Vedtak: Senterrddet ser positivt pd videreutvikling av det nasjonale
nevromuskulaere nettverket, og anbefaler at videreutvikling og fordeling av
oppgaver kommer i gang ila 2024.

Rehabilitering for muskelsyke og andre kronikere v/Patricia
Melsom og Andreas Rosenberger
Bakgrunn:
Det rapporteres en betydelig reduksjon i dggntilbud til brukere med kroniske og
progredierende tilstander i 2023, og varslet ytterligere reduksjon i antall avtaler
med private institusjoner i 2024. Tematikken har vert diskutert i tidligere
senterrddsmgter i 2023 og 2024.
FFM og FFO ser med stor bekymring pa utviklingen, og frykter at det vil medfgre
en nedbygging av tilbud pa spesialiserte rehabiliteringsinstitusjoner for
kronikergruppene, mens kommunene ikke vil ha kompetanse eller kapasitet til
a ta over oppgavene.
Det ble gjennomfgrt leverandgrkonferanser over to dager i april 2024, ledet av
Helse Sgr-@st RHF.

Innspill til saken

Leverandgrkonferansen i april ble sett pa som en prosess der Helse Sgr-@st
allerede hadde bestemt seg for retning videre. Det var lite rom for innspill fra
bruker- og leverandgrsiden over de to dagene.


https://www.unn.no/fag-og-forskning/kompetansetjenester-og-sentre/nevromuskulert-kompetansesenter/nmks-senterrad/
https://www.unn.no/fag-og-forskning/kompetansetjenester-og-sentre/nevromuskulert-kompetansesenter/nmks-senterrad/
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FFO og FFM har lagt et betydelig press pa politikerne pa Stortinget, og det har
foregdtt mye arbeid i kulissene siden forrige senterradsmgte 04.april. Dette har
fgrt til at anbudene er blitt utsatt til etter behandlingen av
Helse/samhandlingsplanen, og et ekstraordinzert styremgte i Helse Sgr-@st RHF
10.juni om videre prosess. Tolkningen er at RHF-ene na vil fglge politiske
signaler.

= Skal styrke rehabilitering - Helse Midt-Norge RHF (helse-midt.no)

» Tydelige faringer for det fremtidige rehabiliteringstilbudet - Helse Sgr-

@st RHF (helse-sorost.no)

Nevrologiske sykdommer ar veert satt som en pressgruppe, og nevro skal na
ivaretas gjennom at minst like mange pasienter skal fa tilbud som i dag, mens
oppholdslengde tilpasses sykdomsstatus. Brukerorganisasjonene har gjennom
sitt arbeid na opplevelse av at det nytter, og «vunnet frem» pa alle punkter.
RHF-ene skal altsa fglge fgringene i Nasjonal Helse- og Samhandlingsplan, der
ogsa Riksrevisjonens rapport har vert en viktig bakgrunn. Den er en kritikk av
HF-ene, ikke bare regjeringen.
Anbudene deles opp til nyttar, da vil man fa det endelige resultatet.
Vedtak: Saken tas til orientering og folges opp med oppdateringer i senterrddet
ndr informasjon om anbudene kommer.

NMK 30 ar v/Andreas Rosenberger
Bakgrunn:
NMK fyller 30 ari 2024. I den forbindelse planlegges det en fagkonferanse og
festmiddag for inviterte gjester 14-15.november 2024. Programmet vil ga fra
lunsj til lunsj, i Tromsg.
Det kan i den forbindelse vaere muligheter for d legge hgstens senterradsmgte i
forbindelse med en slik markering.
Aktuelle tema gnskes gjerne innspill pa.

Innspill til saken

Genetikkens utvikling og oppdatering av legemiddelstudier som er pagaende og
mulig kommer kan veere aktuelle temaer

Det kan veere anledning a legge senterradsmgtet til etter lunsj 15.november. Da
enten som fysisk eller hybridmgte.

Vedtak: Saken tas til orientering, og senterrddsmedlemmer vil forespgrres om
mulighet for fysisk deltakelse individuelt.

Fagkonferansen 2025 v/Andreas Rosenberger

Bakgrunn

- Fagkonferansen arrangeres annethvert ar i Tromsg, og neste gang er igjen
fgrste uken i september 2025. Evalueringen etter forrige Fagkonferanse var
gjennomgadende god pa det som omhandlet faglig innhold. Se vedlegg 4 og 5.

- Grunnet nye nettverk internasjonalt, er det nd gnskelig & avholde hele
konferansen pa Engelsk (fellesdelen, LMS-kurs for pasienter pa norsk). Dette
for 4 gjore det mer attraktivt for deltakere ogsa utenfor Norge.

- Formelle grupper som skal planlegge konferansen dannes hgsten -24.

- Innspill saken:
- Senterradet stgtter tanken om & avholde hele konferansen, unntatt LMS-del,
pa engelsk. Dette for a na flere internasjonale deltakere.


https://www.helse-sorost.no/49e1f6/siteassets/documents/styret/godkjente-protokoller/2024/--godkjent-protokoll-fra-ekstraordinart-styremote-10.-juni-2024.pdf
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-midt.no%2Fnyheter%2F2024%2Fskal-styrke-rehabilitering%2F&data=05%7C02%7C%7C1ba0c259268649e1f3b008dc8946c1a7%7C677181082eb7474ca1d741655d4b1e61%7C0%7C0%7C638536184203953365%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=LynGyZ0kbF8eNcOWrchUE5j2VxVkn2XoF9tDGAzQUsU%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-sorost.no%2Fnyheter%2Fny-side%2F&data=05%7C02%7C%7C1ba0c259268649e1f3b008dc8946c1a7%7C677181082eb7474ca1d741655d4b1e61%7C0%7C0%7C638536184203953365%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=w96yDpNlp8punjcMDqupx389Y5EJX4ePC%2BQX4RWRaOU%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.helse-sorost.no%2Fnyheter%2Fny-side%2F&data=05%7C02%7C%7C1ba0c259268649e1f3b008dc8946c1a7%7C677181082eb7474ca1d741655d4b1e61%7C0%7C0%7C638536184203953365%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJWIjoiMC4wLjAwMDAiLCJQIjoiV2luMzIiLCJBTiI6Ik1haWwiLCJXVCI6Mn0%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=w96yDpNlp8punjcMDqupx389Y5EJX4ePC%2BQX4RWRaOU%3D&reserved=0
https://www.riksrevisjonen.no/rapporter-mappe/no-2023-2024/rehabilitering-i-helse-og-omsorgstjenestene/

Sak 14/2024

Sak 15/2024

Patricia Melsom
Senterradsleder
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Mulige tema kan veere:

= DM1: utprgvende studier osv

= RYR1

= Psykatriske problemstillinger barn og ungdom (eks. ved Duchennes).

= Kognitive utfordringer, fatigue, psykisk helse

* Familieutredningsperspektivet inkl. genetisk veiledning
Det er naturlig at ikke alle diagnoser kan dekkes, selv om spesielt brukerne
vil ha noe om «sin» diagnose. FFM anbefaler at noen av de lite diskuterte
tilstandene ogsa lgftes.
Debatt anses som spennende, og kan vurderes til neste konferanse.
Workshops med eks. DM1 som tema kan vere aktuelt, det samme kan
spesifikke funksjonstester for fysioterapeuter ol.
Vedtak: Senterrddet holdes oppdatert om videre planlegging, og er velkomne
til @ komme med innspill

Kurs og konferanse fremover v/Andreas Rosenberger

Gjennomgang av aktuelle kurs og konferanser innen det nevromuskulaere
feltet. World Muscle Society er en sentral arena for presentasjoner fra Norsk
nevromuskuleert kompetansesamarbeid. Brickless vil ogsa prioriteres, i
tillegg til at Summer school i regi av ERN Euro-NMD. Sistnevnte har
deltakelse fra Norge bade i vitenskapelig komite, og som foredragsholdere.
Det anbefales ellers a bruke oversikten hos ERN Euro-NMD for & holde seg
oppdaterte over ulike arrangementer.

Eventuelt

«Status FFM» v /Patricia Melsom

» FFM har gjennomfgrt Landsmgte. Patricia Melsom gar av som leder.
Tor Egil Roheim tar over som leder. Patricia fortsetter i en god del
verv, seerlig knyttet til helsepolitiske perspektiver. Representasjon i
Senterradet ma diskuteres internt i FFM.

= Det er fokus pa bevisstgjgring i FFM om ERN. FFM har behov for &
rekruttere flere inn i ulike arbeidsgrupper, og fa flere som er opptatt
av helsepolitikk.

= Diagnoseprosjektet har skapt sterke diskusjoner. Det er krevende for
FFM & vere et fellesskap for nzermere 60 diagnoser, med mal om a
holde organisasjonen samlet og sterk. Stor utredning med mange
uenigheter, og det er sett pa om det finnes en struktur for ulike
prosjekter gjennom arbeidet i «Baerekraftig utvikling».

= Rehabiliteringsarbeidet har veaert krevende og tidkrevende, men gitt
positive resultater.

Andreas Rosenberger
Senterleder
Sekretaer i senterradet


https://www.wms2024.com/
https://rcfm.dk/artikler/brickless-2024-2/
https://ern-euro-nmd.eu/summer-school-on-multidisciplinary-management-of-neuromuscular-diseases/
https://ern-euro-nmd.eu/events/

